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RESUMEN EJECUTIVO

Segun la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS) en Peru, se proyecta que al
menos 1800 nifios, nifias y adolescentes seran afectados con cancer cada afo, y el
Ministerio de Salud senalaba que para el 2019 el 18% abandonaba su tratamiento.
Segun la Defensoria del Pueblo, las familias que se ven obligadas a trasladarse a

Lima para continuar los tratamientos medicos tienen mayor riesgo de abandonarlos.

Esta investigacion presenta el estudio de caso de la Asociacién Casa Ronald
McDonald que recibe y apoya en sus albergues de Lima a familias de diferentes
provincias del Peru para que continten los tratamientos médicos oncoldgicos de sus
hijos o hijas. A través de la aplicacion de una estrategia metodoldgica mixta, se
identificaron y analizaron los factores que incidieron entre 2017 y 2020 en que las
familias atendidas en albergues temporales en Lima completen o no los tratamientos
meédicos. En esta linea, se analizd las estrategias y los procesos de la Asociacion;
asimismo, se identificé y analizé sus capacidades organizacionales, habilidades y

recursos, asi como la valoracion de los usuarios sobre la calidad del servicio.

Al respecto, se concluyd que las practicas de la Asociaciéon, como la articulacion
publica-privada, la creacién de programas bajo un enfoque centrado en la familia e
intercultural y la valoracion de la importancia de la salud emocional en el proceso de
cura del paciente, influyen positivamente en la continuidad de los tratamientos
médicos. Por otro lado, alerté que la pandemia ha incrementado el riesgo de
abandono de tratamientos en las familias que poseen condiciones de vulnerabilidad

geografica, de género, econdmica y hasta linguistica.

A partir de estos hallazgos se ha elaborado una propuesta orientada a mejorar e
innovar en los programas de albergue, como en los de la Asociacién, para disminuir

el riesgo de abandono de los tratamientos médicos oncologicos.
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CAPITULO I. INTRODUCCION

En los ultimos afios la tasa de abandono de tratamiento médico de pacientes
pediatricos oncologicos en el Peru ha sido una de las mas altas de la region
latinoamericana, por lo que diversos actores vienen implementando diferentes
programas de soporte a las familias con mayor vulnerabilidad y sobre todo que
requieren trasladarse hacia Lima, desde diferentes regiones del pais, para la

continuidad del tratamiento.

En este contexto cobra bastante importancia revisar el caso de los programas de
casas de acogida temporal: Casas Ronald McDonald en la ciudad de Lima, las cuales
son implementadas por la Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru. Las Casas
Ronald McDonald vienen articulando con los principales hospitales de atencion
pediatrica de la ciudad de Lima, y con una alta tasa de incidencia de atencion a

familias con nifnos, nifias y adolescentes en tratamiento oncolégico y hematoldgico.

Esta organizacion pertenece al sistema de Ronald McDonald House Charities - RMHC
presente en mas de sesenta paises trabajando con el 90% de los principales servicios
de atencion pediatrica del mundo, implementando principalmente casas y espacios

de acogida temporal para familias con nifios en tratamientos médicos.

El objeto de estudio intenta analizar como la organizacion, con su experiencia global
y conocimiento en la implementacién de los programas “Casas Ronald McDonald”, se
ha contextualizado a las estructuras del sistema de salud peruano y a los aspectos

culturales, sociales y econdmicos de las familias que reciben.

Esta investigacion es una revision y analisis de las experiencia de ambas Casa
Ronald McDonald que operan actualmente en la ciudad de Lima y que vienen
trabajando con el area de asistencia social de los hospitales Edgardo Rebagliati
Martins de la red de Essalud y el Instituto Nacional de Salud del Nifio — INSN SB de

la red del Seguro Integral de Salud — SIS, con referencia especifica a los factores que



inciden para que las familias atendidas no abandonen los tratamientos médicos por

tratamientos oncolégicos.

La presente investigacion nos permitira proveer de informacién importante que pueda
inspirar a la mejora de las politicas publicas orientadas a mejorar las condiciones de
atencion y soporte a las familias con nifios, nifias y adolescentes en tratamientos
oncologicos, la disminucién de los riesgos de abandono y el aumento de las tasas de
sobrevida de los canceres infantiles en el Peru. Asimismo, de proveer a la institucién
Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru e instituciones no gubernamentales con
servicios similares de informacion importante para la mejora de las condiciones, la
adaptacion de los procesos y la gestidn de los recursos desde los diversos enfoques

en qué han sido analizados los programas.

1.1 Desarrollo del planteamiento de la investigacion

Desde 2015, la enfermedad del cancer es la primera causa de muerte en el Peru
(Vallejos-Sologuren, 2020) y se ha proyectado que al menos 1800 nifios, nifias y
adolescentes seran afectados cada ano con esta enfermedad (OPS, 2020); eso
indicaria que hasta el 2023 el sistema de salud tendria que haber estado preparado
para el tratamiento médico de mas de diez mil pacientes de cancer infantil. Sin
embargo, la proyeccion es que cada ano solo 1350 pacientes llegan a ser
diagnosticados, es decir, un promedio de 450 casos no llegaria a contar con dicho
procedimiento médico de diagndstico (OPS, 2020) elevando la mortalidad de esta

enfermedad.

La tasa de abandono del tratamiento médico de cancer infantil en el Peru estaba
proyectada en alrededor del 18% hasta el afio 2019". En el afio 2020 la tasa se elevo
a 54%?2 (Asociacion Casa Ronald McDonald, 2020) producto de la afectacién de la
pandemia de la COVID-19. Para 2021 la Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer

Infantil de la Oficina Panamericana de la Salud proyectaba una tasa del 8.5%; sin

1 De acuerdo con informacién del reporte de la Iniciativa Global de Lucha contra el Cancer Infantil — OPS.
2 Estudio realizado por la Asociacién Casa Ronald McDonald en octubre del 2021 en familias atendidas
desde 2017 a 2020 para medir el nivel de afectacién de la pandemia de la COVID-19.
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embargo, pese a los avances de los ultimos afos, sigue siendo una de las tasas de
abandono mas altas de Latinoamérica. México tiene una tasa de abandono de 4.1%,
Paraguay de 6.2%, Guatemala de 7% y El Salvador del 3% (MINSA, 2021).

Entre las razones que pueden explicar la alta tasa de abandono de tratamientos
médicos se encuentra que el 69% de los casos son detectados en estadias
avanzadas y diseminados, la alta concentracién en Lima de los tratamientos para este
tipo de enfermedades, la escasez de recursos humanos especializados para los
tratamientos médicos oncoldgicos pediatricos en las regiones, la falta de redes de
apoyo para dar soporte a las familias que requieren asentarse en Lima temporalmente
y las deficiencias del mismo sistema de salud que no proporcionan informacién
pertinente a las familias (MINSA, 2013).

Para el afio 2013, segun el informe del Ministerio de Salud sobre el avance de la
reforma de salud, Peru contaba con la tasa de oncologos pediatricos mas baja de
Sudameérica y segunda en Latinoamérica (2,3 oncologos pediatricos por millén). En el
afio 2015 el Ministerio de Salud con el apoyo de la OPS realizaron un analisis de
vulnerabilidad territorial para cancer a nivel departamental en donde se identificé que
los recursos humanos especializados en oncologia pediatrica se encuentran
altamente concentrados en Lima y Callao, y luego distribuidos entre Arequipa y La
Libertad. Para 2018, de los 45 oncdlogos pediatricos disponibles en el pais, 39 se
encontraban ubicados en la capital, Lima, reflejando un alto grado de centralizacion
en la oferta de servicios (OPS, 2018).

Es por ello por lo que muchas familias del interior del pais que enfrentan la situacion
de tener a un hijo o hija con diagnéstico de cancer se ven obligadas a trasladarse a
Lima para recibir tratamientos médicos. Muchas de estas familias se encuentran en
situacion de pobreza o no cuentan con los recursos econdémicos para costear la
estancia en la ciudad de Lima, por tal razon el Ministerio de Salud ha estado en la
busqueda de aliados institucionales que puedan apoyar con la implementacion de

albergues temporales.
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Ante la alta tasa de abandono de tratamientos médicos en el Peru por enfermedades
complejas, y en particular en el cancer infantil, la organizacion Ronald McDonald
House Charities, con sede en Chicago, tomo la decision de abrir una oficina en Lima.
Esta organizacién tiene como uno de sus principales programas a “Ronald McDonald
House” o “Casa Ronald McDonald”, el cual brinda albergue temporal en coordinacién
directa con algun hospital pediatrico aliado y recibe a familias que se desarraigan de

sus ciudades para que sus hijos e hijas reciban tratamientos médicos.

La Asociacién de la Casa Ronald McDonald llega al Peru en 2012 y a partir de ese
afo se hace una evaluacion con apoyo del Ministerio de Salud para la apertura de la
primera Casa Ronald McDonald en nuestro pais. El modelo de trabajo del programa
“Casa Ronald McDonald” exige un convenio de articulacién con un hospital aliado y
sobre todo un trabajo en conjunto con el equipo de asistencia médica del hospital, ya
que ellos son los que realizan la evaluacion social de la familia y su derivacion a la

casa albergue.

La Casa Ronald McDonald Essalud fue inaugurada en el ano 2014, en el distrito de
Jesus Maria con capacidad para albergar a 31 familias. Esta Casa Ronald McDonald
nace en convenio con el Hospital Edgardo Rebagliati de la Red de Essalud. En 2017
se implement6 en el distrito de Surco la Casa Ronald McDonald Conjuntos en
convenio con el INSN SB - Instituto Nacional de Salud del Nifio de San Borja, con

capacidad para albergar a 12 familias.

En las Casas Ronald McDonald se brinda a las familias alojamiento, servicio de
lavanderia, tres comidas al dia, soporte emocional a los padres de familia y

reforzamiento pedagdgico y talleres ludicos para los nifos, nifias y adolescentes.

Desde el afio 2014 hasta 20203, los programas de la Asociacion de la Casa Ronald
McDonald de Peru han atendido a 2,619 familias, compuestas por 4,753 personas, y
han registrado 13,676 ingresos de familias, por lo que el promedio de retorno es de

2,5 veces como indicador de continuidad de los tratamientos médicos. Asimismo, han

3 De acuerdo con el informe de impacto de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Per 2020.
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brindado 145,164 pernoctaciones en ambas casas y ha significado un ahorro de mas
de 7 millones de soles para las familias atendidas, en lo que refiere a gastos en
alimentacion, transporte y hospedaje. El 60% de los casos atendidos ha sido por
tratamientos de enfermedades oncolégicas, seguido por cardiopatias,
traumatoldgicas, neurologia y gastroenterologia. Las familias atendidas en un 40%
llegaron desde regiones de la sierra, 30% desde regiones de la costa, y 30% desde

regiones de la selva*.

Con la implementacion de este programa, el Ministerio de Salud en conjunto con la
Asociacion buscan reducir la tasa de abandono de tratamientos médicos de las

familias peruanas por enfermedades complejas como el cancer.

Aunque la data del MINSA indica que para 2021 la tasa de abandono de tratamientos
médicos sigue siendo una de las mas altas de Latinoamérica, a la fecha los hospitales
aliados indican que contar con la Casa Ronald McDonald les ha permitido incrementar
su porcentaje de recuperacion con respecto a varios tratamientos médicos y disminuir
la tasa de abandono. El Instituto de Salud del Nifo de San Borja proyectaba en 2018
una tasa de abandono de tratamientos médicos de 23.07% pasando a registrar 9.38%
para 2021. Asimismo, el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins proyectaba en
2018 una tasa de abandono de tratamientos médicos de 8.77% pasando a registrar
una tasa de 5.36% en 2021 (MINSA, 2021).

De acuerdo con el ultimo informe de la Defensoria del Pueblo realizado en el afio
2019 para diagnosticar la problematica del cancer infantil en el pais se identificé que
“el 73.9% de 51 cuidadores/as de nifios con cancer encuestados report6 haber tenido
problemas, dificultades o inconvenientes durante la primera atencion... con motivo de
su estadia en Lima” (Defensoria del Pueblo 2019: 34). Siendo la principal
problematica los gastos de boilsillo incurridos por la necesidad de permanencia en la

ciudad de Lima para la continuidad del tratamiento médico.

4 De acuerdo con el informe de impacto de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Pert 2020.
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El principal problema estuvo relacionado a la subsistencia personal, como dejar de
consumir alimentos por preocupacion o porque no se contaba con recursos
econdmicos para satisfacer esa necesidad basica. Asimismo, las circunstancias
obligaron a pernoctar en el ambiente hospitalario, sumado al hecho de no contar con
orientacién y tomar conocimiento sobre la falta de buen trato a su hija o hijo
hospitalizado/a por parte del propio personal de salud” (Defensoria del Pueblo 2019:
34).

El reporte de la Defensoria del Pueblo fue realizado en el afio 2019 para evidenciar
la problematica de la concentracion de la atencidn especializada en cancer infantil en
la ciudad de Lima y la necesidad de fortalecer el marco normativo para dar soporte a
estas familias. El reporte evidencié una alta tasa de familias con dificultas en la
continuidad del tratamiento médico y la oportunidad del disefio de una ley de cancer

infantil.

El 38% de las familias encuestadas en 2019 por la Defensoria del Pueblo indicaron
haber dormido en el hospital por no contar con dinero. La Defensoria del Pueblo
considera necesario evaluar la implementacion de albergues temporales, como parte
de una politica integral de proteccion y soporte al grupo familiar de nifios/as con cancer
que provienen del interior del pais o lugares periféricos de Lima. También, para brindar
proteccion a los demas hijos/as menores de edad que permanecen en provincias sin
la companfia de uno 0 ambos progenitores por tiempos prolongados. Esta informacion
se obtuvo a través de entrevistas y encuestas a familias que se atendian en diversos
hospitales de la capital, entre ellos el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins y
el INSN SB. Asimismo, durante el 2020 la misma Defensoria del Pueblo ha identificado
casos especificos que evidencian que ante la pandemia de la COVID-19 estas
problematicas se han intensificado elevando el riesgo de abandono de tratamientos
médicos (Defensoria del Pueblo 2019: 28-29).

Pregunta general: Qué factores inciden en que las familias atendidas en albergues

temporales completen los tratamientos médicos de sus hijos o hijas por alguna

14



enfermedad oncoldgica? El Caso de las Casas Ronald McDonald de Essalud y
Conjuntos del 2017 — 2020.

Preguntas especificas:

= ;Los servicios del programa de la Casa Ronald McDonald son asequibles y
accesibles para las familias que lo requieren?

- ,Cual es la capacidad institucional de la Asociacién Casa Ronald McDonald
para implementar un programa con un servicio de calidad y acorde a las
necesidades reales de las familias con hijos o hijas en tratamientos médicos?

= ,Cual es la valoracion que tienen las familias albergadas sobre los servicios
ofrecidos en el programa de la Casa Ronald McDonald?

- ;Cual es el nivel de riesgo para que las familias atendidas en el programa

abandonen el tratamiento médico de sus hijos o hijas?

1.2. Justificacién de la investigacion:

Para el afio 2020 los hospitales aliados como el INSN SB y el Hospital Rebagliati
indicaron que contar con la Casa Ronald McDonald les ha permitido incrementar su
porcentaje de recuperacion con respecto a varios tratamientos médicos y disminuir
su tasa de abandono de tratamientos médicos en familias que provienen de diversas
regiones. Sin embargo, la data del MINSA indica que en 2012 la tasa de abandono

estaba entre 20% al 25%, para el afio 2018 bordeaba el 18% a nivel nacional.

La presente investigacion nos permitiria identificar los factores claves para que las
familias que pueden contar con este tipo de soporte puedan culminar con los
tratamientos médicos de sus hijos. Asi como también con esta informacion se podria
mejorar las politicas de abordaje orientadas a mejorar la asistencia al nifio, nifas y
adolescentes con cancer y si los servicios recibidos en las Casas son los pertinentes

y/o requieren la complementacion de mayores recursos 0 nuevos Servicios.
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1.3. Objetivos de la investigacion:

Objetivo general

Identificar los factores que influyeron en que los padres de familia de nifios, nifias y
adolescentes con tratamientos médicos por alguna enfermedad oncolégica, que se
ven obligados a dejar de forma temporal sus hogares en diversas regiones del pais y
viajar a Lima para hospedarse en algunas de las Casas Ronald McDonald de Lima,
completaran sus tratamientos médicos, analizando las estrategias y los procesos de
la Asociacion de la Casa Ronald McDonald; asimismo, identificando y analizando sus
capacidades organizacionales, habilidades y recursos; asi como la valoracién de los
usuarios sobre la calidad del servicio del programa, con la finalidad de formular una
propuesta orientada a mejorar e innovar en los servicios disminuyendo el riesgo de

abandono de los tratamientos médicos.

Objetivos especificos

1. Analizar las estrategias y procesos de la organizacion en torno a su capacidad de
admision y atencion de las familias que viajan desde provincia hacia Lima para
que sus hijos reciban tratamientos meédicos, y que requieren del apoyo de un
albergue temporal.

2. Analizar e identificar los recursos institucionales con los que cuenta la
organizacién para implementar el programa de la Casa Ronald McDonald y
evaluar su concordancia con las necesidades reales de las familias con hijos en
tratamientos médicos.

3. Identificar cual es la valoracion que tienen las familias albergadas sobre los
servicios ofrecidos en el programa de la Casa Ronald McDonald

4. Formular una propuesta para mejorar € innovar en los servicios para disminuir el
riesgo de abandono de tratamientos médicos que las familias atendidas en las

Casa Ronald McDonald puedan presentar.
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1.4. Ambito de la investigacion

El ambito de la investigacion estara concentrado en evaluar la experiencia de las
familias provenientes de diversas regiones del pais que se han hospedado en la Casa
Ronald McDonald de Essalud o Conjuntos en el periodo de los afios 2018 a 2020 y
que su hijo o hija haya seguido o viene siguiendo un tratamiento médico por alguna

enfermedad oncoldgica.
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CAPITULO Il. MARCO CONCEPTUAL

2.1. Marco Contextual y normativo

2.1.1. Diagnéstico social

a) El cancer infantil en el Pera

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), desde el afio 2015
hasta la fecha, el cancer se ha vuelto la principal causa de muerte en el Peru.
De acuerdo con el informe “Situacion Actual del Cancer Infantil en el Peru” de
la Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer Infantil impulsada por la OPS y
el MINSA se estima que anualmente al menos 1800 nifios, nifas vy
adolescentes son afectados con cancer, de los cuales 450 casos no llegarian
a tener diagndstico médico. El 69% de los casos de cancer infantil son
detectados en estadias avanzadas y diseminadas. El 42% de los casos
diagnosticados en 2017 fueron por leucemia y el otro 58% por tumores sdlidos,
el 73% tratados en el MINSA (INEN, INSN SB y regiones), y el otro 26% por
EsSalud y privados.

De acuerdo con estadisticas de 2014 a 2016 la tasa de mortalidad infantil por
cancer es elevada, siendo alrededor del 50%. La tasa de sobrevida global® por
cancer infantil en el Peru se proyecta en un 58% de acuerdo con data del
INEN. La posibilidad de que un nifio en el Peru se cure de cancer es igual a la

de Estados Unidos hace 45 anos.

Los problemas principales son: la falta de registro de cancer infantil, retraso
de diagnéstico (El diagndstico de cancer infantil es tardio, teniendo un retraso
diagnéstico de cerca de 4 veces mas prolongado que lo que se observa en
paises desarrollados), acceso al diagndstico (Solo el 25% de pacientes

cumplen el tratamiento segun protocolo) y tratamiento, abandono de

5 La tasa de sobrevida es la proporcion de pacientes de un tratamiento médico activo que sobreviven,
en proporcion al total de pacientes afectados por la enfermedad en un lapso determinado.
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tratamiento (18% de los nifios con cancer abandonan el tratamiento®) y baja

sobrevida (Defensoria del Pueblo, 2019).

Un informe especializado realizado en el 2019 por la Defensoria del Pueblo
identificd las siguientes problematicas con respecto al cancer infantil en el

Peru:

- Una importante demora entre la deteccion inicial y el diagndstico final. Siendo
17 dias promedio los que invirtié la familia para la deteccion inicial desde los
primeros sintomas. Asimismo, se identific6 un promedio de 96 dias para el

inicio de la atencién oncolégica en Lima.

- El 78,9% de las/os cuidadoras/es tuvo problemas durante el traslado del/a
nifo/a con cancer desde la regién de origen a Lima, siendo los principales
problemas el estrés por el viaje, el estado de salud del/a nifio/a en tratamiento,

maltrato por parte del personal de atencion y problemas econdmicos.

- El tiempo de demora, para obtener una cita de atencién en consultorios
externos de oncologia pediatrica en Lima, es 23 dias. Asimismo, las familias
deben esperar un promedio de 130 minutos para ser atendidos en una

evaluacion médica que demora en promedio 13 minutos.

- EL 68.1% de los cuidadores de nifios y nifias en tratamientos oncolégicos
manifestaron haber tenido problemas con derivaciones de sus hijos/as a Lima
para continuidad o inicio del tratamiento médico especializado. Los principales
problemas fueron la falta de recursos para comprar el pasaje (45,5%),
problemas con las coordinaciones con los hospitales de referencia de Lima
(36,4%), burocracia administrativa (26,0%). Demora en el diagnostico médico

y/o el deterioro de la salud del/a nifio/a con cancer (13,0%).

> El 73,9% (51) de cuidadores/as manifesté haber tenido problemas para

mantener su estancia en Lima durante el tratamiento.

8 Factors associated with abandonment of therapy by children diagnosed with solid tumors in Peru.
Pediatr Blood Cancer. 2018 Jun;65(6): e27007.
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b) Focalizacion del cancer por regiones

La alta centralizacién de la atencion especializada de cancer infantil se
evidencia en el personal médico especializado localizado principalmente en la
capital del Peru. Ademas de Lima, Arequipa y La Libertad concentran los
servicios de Radioterapia y Trasplante de médula ésea (Defensoria del
Pueblo, 2019).

De acuerdo con un estudio realizado en el afio 2015 se identificé que las
regiones con mayor vulnerabilidad para el cancer eran Huanuco, Ayacucho,
Huancavelica, Amazonas, Loreto y Pasco ya que reunian una relacion de
mayor vulnerabilidad por indicadores sociales, economicos y de
infraestructura médica deficitaria. Asimismo, las regiones de Piura, Cusco,
Tumbes, Apurimac, Puno y San Martin también evidenciaban una
vulnerabilidad media (OPS, 2019).

En lo que respecta al personal especializado en oncologia y hematologia
pediatrica, el pais cuenta con la tasa de oncdlogos pediatricos por millon de
menores de 15 afios mas baja de Sudamérica y segunda en Latinoamérica

siendo de 2,3 oncodlogos pediatricos por millon (OPS, 2019).

c) Concentracion de la atencion médica especializada en Lima

La tasa de abandono en Peru es del 18% y es una de las mas altas de
Latinoamérica, siendo en México de 4.1%, Paraguay 6.2%, Guatemala 7% y
El Salvador del 3%/.

A junio del 2020 se registr6 60 pacientes pediatricos con tratamiento
oncoldégico que adquirieron la COVID-19, siendo el 64% asintomaticos, el 28%

con sintomas y el 8% fallecieron. Asimismo, de acuerdo con la informacién

7 MONTOYA, Jacqueline, et al. COVID-19 in pediatric cancer patients in a resource-limited setting:
National data from Peru. Pediatr Blood Cancer, Julio del 2020, Lima, Peru.
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identificada por la OPS y la Defensoria del Pueblo, los tratamientos médicos
fueron afectados principalmente por problemas de abastecimiento de los

medicamentos y la infraestructura disponible.

Debido a la pandemia por COVID-19, la atencién de nifias, nifios y
adolescentes con cancer se vio afectada, disminuyendo considerablemente
en muchos paises, incluido el Pert, asi como se reportdé en el informe
realizado por la Dra. Liliana Vasquez y publicado en la revista The Lancet
Oncology, elaborado por la Organizacion Panamericana de la Salud y la
Sociedad Latinoamericana de Oncologia Pediatrica (SLAOP), en donde luego
de recolectar las experiencias y opiniones de especialistas en cancer infantil
de centros oncolégicos en el Peru y de otros paises de Latinoamérica. Este
estudio revel6 un numero importante de suspensiones de continuidad regular
(entre el 30% y 80%) en los tratamientos con radioterapia, cirugias
oncolégicas, procedimientos ambulatorios debido a dificultades en la
disponibilidad de medicamentos y de infraestructura (Informe de la Defensoria
del Pueblo 2019, 10-11).

d) Oferta de albergues en Lima para nifios en tratamientos médicos

De acuerdo con la Iniciativa Mundial de la Lucha contra el Cancer Infantil que
articula la OPS - Organizacion Panamericana de la Salud en conjunto con el
Ministerio de Salud y diversas instituciones del sector de la salud, en el Peru
no existen albergues estatales para recibir a las familias que tienen que
trasladarse temporalmente a Lima para que sus hijos puedan recibir un

tratamiento médico por cancer.

El dnico albergue estatal disponible se encuentra en el octavo piso del Instituto
Nacional de Salud del Nifio de San Borja - INSN SB el cual es gestionado por
el mismo hospital y alberga a solo madres de nifios, nifias y adolescentes que
se encuentran internados en el hospital. El Instituto Nacional de Salud del Nifio
de Brefa también tiene un inmueble acondicionado para dar alojamiento a

padres y madres, que durante la pandemia no pudo estar habilitado para su
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uso. En la actualidad, a partir del afio 2022 el albergue ha vuelto a estar

operativo.

La iniciativa sefiala que son organizaciones de la sociedad civil las que brindan

albergue temporal a este tipo de familias siendo los siguientes identificados

por la iniciativa:

1.

Albergue Frieda Heller de la Fundacion Peruana de Cancer - FPC el
cual recibe pacientes adultos y menores de edad con tratamiento de
cancer del INEN - Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas,

teniendo una capacidad para albergar a 85 personas.

. Albergue Divina Misericordia de la Asociacion (ALDIMI) el cual recibe

pacientes adultos y menores de edad con tratamiento de cancer del
INEN - Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas y del Instituto
Nacional de Salud del Nifio de San Borja - INSN SB, teniendo una
capacidad de albergar a 50 personas que equivalen a 25 familias (un

nifo y un cuidador).

Albergue Inspira de la Asociacion Inspira el cual recibe pacientes
menores de edad con tratamiento de cancer del INEN - Instituto
Nacional de Enfermedades Neoplasicas y del Instituto Nacional de
Salud del Nifio de San Borja - INSN SB, teniendo una capacidad de
albergar a 50 personas que equivalen a 25 familias (un nifio y un

cuidador).

. Albergue Magia de la Asociacion de Voluntarias Magia, el cual recibe

pacientes menores de edad de hasta 14 anos, con tratamiento de
cancer del INEN - Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas,
teniendo una capacidad de albergar a 50 personas que equivalen a 25
familias (un nifio y un cuidador). Este albergue provee de una

habitacién individual a cada familia con bafo incluido.
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5. Albergue Casa Ronald McDonald Essalud de la Asociacién Casa
Ronald McDonald de Peru, el cual recibe pacientes menores de edad,
con tratamiento por diversas enfermedades complejas del Hospital
Rebagliati de Essalud, teniendo una capacidad de albergar a 62
personas que equivalen a 31 familias (un nifio y un cuidador). Este

albergue provee de una habitacién compartida por dos familias.

6. Albergue Casa Ronald McDonald Conjuntos de la Asociacion Casa
Ronald McDonald de Peru, el cual recibe pacientes menores de edad,
con tratamiento por diversas enfermedades complejas del Instituto
Nacional de Salud del Nifio de San Borja - INSN SB, teniendo una
capacidad de albergar a 24 personas que equivalen a 12 familias (un
nifo y un cuidador). Este albergue provee de una habitacién individual

a cada familia con bafo incluido.

La capacidad general de acogida de los albergues disponibles en Lima fue
calculada para julio del 2021 en una capacidad para albergar a 321 personas
que equivalen a 160 familias®. Teniendo en cuenta que al afio se detectan
1800 nuevos casos de cancer en el pais y que de estos el 50% de casos
provienen de diversas regiones, la capacidad de los albergues es deficitaria
por lo que el ultimo informe de la Defensoria del Pueblo identifico el riesgo de
abandono de tratamiento médico de las familias, sobre todo de regiones, que
se ven obligadas a venir a Lima y que requieren apoyo de albergue,

alimentacion y asesoria.

De acuerdo con el ultimo informe de la Defensoria del pueblo realizado en
2019, indica que el 73,9% (51) de cuidadores/as de nifios con cancer reportd
haber tenido problemas, dificultades o inconvenientes durante la primera

atencion, sea en el servicio de emergencia u hospitalizacién, con motivo de su

8 De acuerdo con la presentacion del comité de organizaciones sociales y fundaciones en el marco de la
Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer Infantil. En julio del 2021 las organizaciones sociales que
gestionan albergues cuantificar el total de casos de solicitudes de apoyo de familias que requieren
albergues temporales.
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estadia en Lima. El principal problema estuvo relacionado a la subsistencia
personal como dejar de consumir alimentos por preocupacion o porque no se
contaba con recursos econdmicos para satisfacer esa necesidad basica.
Asimismo, las circunstancias obligaron a pernoctar en el ambiente
hospitalario, sumado al hecho de no contar con orientacién y tomar
conocimiento sobre la falta de buen trato a su hija o hijo hospitalizado/a por

parte del propio personal de salud.

El 38% de las familias encuestadas por la Defensoria del Pueblo indicaron
haber dormido en el hospital por no contar con dinero. La Defensoria del
Pueblo considera necesario evaluar la implementacion de albergues
temporales, como parte de una politica integral de proteccion y soporte al
grupo familiar de nifios/as con cancer que provienen del interior del pais o
lugares periféricos de Lima. También, para brindar proteccién a los demas
hijos/as menores de edad que permanecen en provincias sin la compafia de

uno o ambos progenitores por tiempos prolongados.

Caracterizacion de familias atendidas en la Casa Ronald McDonald

Las familias recibidas en las Casas Ronald McDonald son familias derivadas
por los servicios de asistencia social de los hospitales aliados y que provienen
de diversas regiones del pais. Estas familias se movilizan hacia Lima de forma
temporal mientras sus hijos reciben un tratamiento médico por alguna

enfermedad compleja.

Desde 2014 a 2020 el 28% de las familias provienen de regiones de la selva,
el 26% de las familias provienen de regiones de la costa y el 46% provienen
de regiones de la sierra. Siendo los principales tratamientos médicos de los
ninos, ninas y adolescentes por las siguientes especialidades: cardiologia,
hematologia, gastroenterologia, oncologia, nefrologia, neonatologia y

neurologia.
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Las principales regiones de donde provienen las familias son Loreto, Arequipa,
Ica, Ucayali, Ayacucho, Junin, San Martin y Piura. En la Casa Ronald
McDonald Essalud las familias provienen de Loreto, Ica, Ucayali, Ayacucho y
Arequipa. En la Casa Ronald McDonald Conjuntos las familias provienen de

Junin, Piura, San Martin, Loreto, Arequipa, Ica y La Libertad.

Las familias derivadas por los servicios de asistencia social son familias

identificadas en situacion de vulnerabilidad, pobreza o pobreza extrema.

f) Ronald McDonald House Charities

Ronald McDonald House Charities (RMHC) es wuna organizacion
estadounidense independiente sin fines de lucro, con sede en la ciudad de
Chicago. Su misién es crear, encontrar y apoyar programas que mejoren

directamente la salud y el bienestar de los nifios.

RMHC tiene una red global la cual esta dividida internamente por capitulos,
las cuales son asociaciones independientes que tienen a su cargo las
operaciones en determinadas areas geograficas. Estos capitulos tienen una
licencia de operaciones con RMHC Global. El sistema esta conformado por
mas de 200 capitulos distribuidos en 62 paises y regiones bajo tres programas
principales: Ronald McDonald House, Ronald McDonald Family Room y
Ronald McDonald Care Mobile.®

=> Programa Ronald McDonald House — “Casa Ronald McDonald”: La primera

Casa Ronald McDonald se abrié en Filadelfia, Pensilvania, en 1974. Hay mas
de 380 Casas Ronald McDonald en 65 paises. Estos brindan un lugar para
quedarse a las familias con nifios hospitalizados menores de 21 afios (o 18,
segun los capitulos), que estan siendo tratados en hospitales e instalaciones

médicas cercanas.

9 Informacion disponible en: https://rmhc.org/ pagina oficial de la organizacion Ronald
McDonald House Charities.
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- Programa Ronald McDonald Family Room - “Sala Familiar Ronald

McDonald”: Actualmente hay mas de 265 salas familiares Ronald McDonald
en 24 paises. Estas Salas Familiares tienen capacidad para mas de 3,000
familias cada dia que viven en la comunidad y no necesitan o no cumplen con
los criterios prescritos para permanecer en una Casa Ronald McDonald.
Proporcionan un lugar seguro dentro de hospitales aliados y en ellas las
familias pueden descansar, lavar su ropa, tomar una ducha o una siesta cerca

de su hijo generalmente hospitalizado.

- Programa Ronald McDonald Care Mobile — “Unidad Mévil Ronald McDonald”:
Actualmente hay mas de 40 Ronald McDonald Care Mobiles en nueve

paises. Estas clinicas moviles ofrecen atencién médica para nifios en sus

propios vecindarios sin costo para las familias.

g) Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru

La Asociacion de la Casa Ronald McDonald de Pert es una organizacion sin
fines de lucro que pertenece a la Red de Ronald McDonald House of Charities,
la tercera institucidon mas grande del mundo que implementa programas en
beneficio de la salud infantil. Desde el afio 2012 se encuentra en el Pery, y a
la fecha cuenta con dos Casas Ronald McDonald que brindan acogida
temporal a nifios, nifias y adolescentes y sus familiares que provienen de
provincias y que requieren de acogida temporal mientras se encuentran
recibiendo tratamiento médico en Lima, en los hospitales: Rebagliati de
Essalud y el INSN SB - Instituto Nacional de Salud del Nifio de San Borja.

La organizacion tiene la siguiente vision, mision y valores institucionales °:

10 Informacion disponible en: https:/casaronald.org.pe/ pagina oficial de la organizacion
Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru.
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Visiéon: Ser un hogar con una alta capacidad de acogida y proteccion integral
a nifos, nifias y adolescentes que atraviesan tratamientos médicos por
enfermedades complejas, y ser el principal promotor del enfoque del cuidado

centrado en la familia en el Peru

Misién: Somos un hogar que implementa programas que acogen y protegen
integralmente a nifios, nifas y adolescentes de diversas partes del pais, que
atraviesan tratamientos médicos por enfermedades complejas, siempre bajo

el enfoque del cuidado centrado en la familia.

Los Valores Institucionales:

- Diversidad: Somos una organizacién que promueve la diversidad acogiendo
a familias de diversas etnias y culturas de distintas zonas del Peru, que son
derivadas por los hospitales aliados. En Casa Ronald McDonald estas familias
deben encontrar un espacio que promueva la interculturalidad y que a partir
del valor de la diversidad se fortalezca el orgullo a los diferentes usos y

costumbres del equipo en general.

- Respeto: Somos una organizacién que se preocupa por la convivencia plena
dentro del hogar, basandose en el respeto al espacio familiar, a la voluntad y
necesidad de cada familia. De la misma manera, el respeto a la autonomia y

aportes del equipo del hogar.

- Empatia: Somos una organizacién que busca ponerse en el lugar del que lo
necesita: nifios, nifas, adolescentes y sus familias, y todo miembro del
equipo, para construir momentos y espacios que alivien la situacion compleja
que estan atravesando las familias que acogemos, promoviendo siempre un

clima de bienestar. Abrazamos la bondad y la solidaridad siempre con amor.

- Compromiso: Somos parte de un grupo humano apasionado que trabaja con

conviccion la vocacion de servicio.
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- Integridad: Somos una organizacion coherente, honesta y transparente con
nuestra vocacion de proteger el interés superior de los nifios, nifas y

adolescentes y el cuidado centrado en la familia.

h) Indicadores

La Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru informa los siguientes

indicadores desde el afio 2014 hacia el 2022:

- Desde el afio 2014 a la fecha se ha atendido a 3,122 familias,
compuestas por 8,451 personas (entre nifios, nifias y adolescentes y

sus familiares).

- Desde el afo 2014 a la fecha el promedio de estancia en la Casa
Ronald McDonald Essalud ha sido de 20 dias y en la Casa Ronald
McDonald Conjuntos ha sido de 21,5 dias en promedio. Ambas casas

han mantenido una tasa de ocupacion mayor al 95%.

- Desde el afo 2014 a 2022 se han registrado 17,249 ingresos de
familias, por lo que el promedio de retorno de las familias atendidas es
de 2,5 veces, lo que es un buen indicador de continuidad de los

tratamientos médicos.

-> Desde el ano 2014 a la fecha se han realizado 205,822 pernoctaciones

en ambas casas.

- Desde el afio 2014 a la fecha el programa ha significado un ahorro de
mas de doce millones de soles para las familias atendidas, en lo que

refiere a gastos en alimentacion, transporte y hospedaje.
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-> En un 60% de los casos atendido ha sido por tratamientos de
enfermedades oncolégicas, seguido por cardiopatias, traumatoldgicas,

neurologia y gastroenterologia.

- EI 98% de familias atendidas en las Casas Ronald McDonald son de
diversas regiones del Peru, siendo de regiones de la costa el 30%, de

la sierra el 40% y de la selva el 30%.

2.1.2. Documentos Normativos y lineamientos

En el ano 2020, el Estado Peruano promulgé la Ley N° 31041 “Ley de Urgencia
Médica para la deteccion oportuna y atencién integral del Cancer del nifio y del
adolescente”'. Esta ley fue promulgada después de un trabajo de articulacion
promovida por la Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer Infantil entre las diversas
instituciones competentes. El objetivo de este marco normativo es el de garantizar la
cobertura universal de salud para el diagnéstico precoz y todos los tratamientos de
cancer en todos los nifios y adolescentes, independientemente de que cuente o no
con un seguro de salud, hasta que cumpla los 18, inclusive para pacientes que
cumplen 18 anos durante el tratamiento (Organizacion Panamericana de la Salud,
2020).

Cabe sefalar que, durante el proceso para la promulgacién de la mencionada ley,
nacio un colectivo denominado “Colectivo Ley de Cancer Infantil Ya”, integrado por
médicos especialistas en cancer y padres de nifios con cancer, con el objetivo de
mejorar las campafias de comunicacion y la participacidén de las partes interesadas;
logrando que la oficina de la Organizacion Panamericana de la Salud (Peru) brinde

su apoyo técnico en dicho objetivo.

1 Ley N° 314041 Ley de Urgencia Médica para la deteccion oportuna y atencién integral del Cancer del
nifio y del adolescente aprobado el 11 de agosto del 2020.

29



De acuerdo a lo expuesto, la propuesta de proyecto para la ACRM cuenta con el
marco normativo que brinda el Estado Peruano a través de las instituciones de salud
para garantizar la cobertura universal de salud y los tratamientos de cancer en nifias,
ninos y adolescentes, asimismo propone mantener y promover la formacién de
colectivos, asociaciones, mesas de trabajo, entre otros que permitan la participacion
y empoderamiento de los padres de familias de las nifias, nifios y adolescentes con

cancer.

2.1.3. Sintesis de investigaciones

La organizacion Ronald McDonald House Charities dentro de sus lineas de accion ha
sido colaborar con diversos estudios de evaluacion de impacto de sus programas en
diversas partes del mundo, sobre todo con la Universidad de California, San Francisco
(UCSF), la Universidad George Washington, y la Universidad de Chicago con quiénes
posee diversas investigaciones. Asi como también existen investigaciones de centros
médicos principales en Hong Kong; Sidney, Australia; el Reino Unido; Buenos Aires,
Argentina; Cincinnati, Estados Unidos; y Toronto, Canada, que han colaborado con

RMHC para evaluar el impacto del programa Casa Ronald McDonald.

RMHC y el programa Casa Ronald McDonald de acuerdo con estas investigaciones
identifican que tienen un impacto en nifios y familias al servir como puente de acceso
a tratamientos médicos de alta calidad para nifios gravemente enfermos, ofreciendo
a las familias el apoyo y confort emocional y fisico, optimizando la experiencia en el

hospital para estas familias y ayudando a mejorar la recuperacion del nifio.

- Las Casas Ronald McDonald proporcionan alojamiento a las familias
reduciendo el estrés y la cargafinanciera— Un estudio realizado con RMHC
Australia informd que un gran porcentaje de familias con nifios gravemente
enfermos viajaron distancias lejanas para el tratamiento y destac6 que los
viajes y alojamientos son una clara fuente de estrés. El estudio encontré que
los padres necesitan mayor acceso a alojamiento y asistencia financiera para
estar cerca de sus hijos enfermos y del centro de tratamiento, lo cual ofrecen

las Casas. (Daniel et al., Salud Rural y Remota, 2013)
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- Proximidad al hospital proporciona importantes beneficios

psicosociales — Un estudio publicado en Familias, Sistemas y Salud analiz6
las respuestas de mas de 2.000 miembros de familias y llego a la conclusion
de que la cercania al hospital, facilitada por alojamientos como las Casas
Ronald McDonald, proporciona beneficios importantes para la experiencia de
la familia, el bienestar psicolégico y las percepciones acerca de la

recuperacion del nifio/a. (Franck et al., Familias, Sistemas y Salud, 2013)

Las Casas Ronald McDonald ayudan a mejorar la calidad de vida de los
nifios y sus padres o guardianes/cuidadores — En un estudio realizado por
RMHC Argentina, 250 familias fueron encuestadas acerca de su percepcion
en cuanto a su calidad de vida. Los investigadores encontraron que los nifios
y sus padres, que se alojaron en una Casa Ronald McDonald, tenian una
mejor percepcion de su calidad de vida de lo esperado en nifios con
enfermedades croénicas. (Sanchez et al., Archivos Argentinos de Pediatria,
2014)

Las Casas Ronald McDonald ayudan afortalecer la habilidad de enfrentar
la crisis médica — Un estudio publicado por investigadores de la Universidad
de Cincinnati y del Hospital de Nifios Cincinnati Children’s Hospital Medical
Center entrevistaron a padres o guardianes/cuidadores alojados en una Casa
Ronald McDonald y revel6 que el apoyo familiar y el de otras familias durante
la hospitalizaciéon de su hijo/a fortalecié sus habilidades de enfrentar la crisis.
El estudio también demuestra que quedarse en una Casa Ronald McDonald
rodea a los padres con una atmésfera de apoyo mutuo que fomenta el
intercambio entre familias que estan pasando por la misma experiencia.

(Nabors et al., Familias, Sistemas y Salud, 2013)

Los padres experimentan sintomas de estrés postraumatico después de
que sus hijos han sido dados de alta — Un seguimiento del estudio Stay

Close encontré que mas del 25 por ciento de padres de niflos hospitalizados
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en salas pediatricas experimentaron sintomas de estrés postraumatico
significativos tres meses después de que sus hijos fueron dados de alta. La
ansiedad de los padres, la incertidumbre y la manera negativa de enfrentar la
crisis durante la hospitalizacién del nifo estan asociadas con sintomas de
estrés postraumatico. (Franck et al., Diario Internacional de Estudios

Nacionales en Enfermeria, 2014)

- Los padres pueden dormir mejor en las Casas Ronald McDonald — Un
estudio publicado en el reporte Medicina del Comportamiento del Suefio
encontré que padres que dormian en una Casa Ronald McDonald habian
dormido mejor que los padres que pasaron la noche al lado de su hijo/a en el
hospital, lo que ayuda a que los padres participen mas a fondo en el cuidado
de sus hijos ya que estdn mas descansados. (Franck et al.,, Medicina del

Comportamiento del Suefio, 2013)

- Las Casas Ronald McDonald generan una experiencia hospitalaria mas
positiva para los padres — El estudio publicado en la Investigacion Sobre
Asistencia y Revision Médica encuestdé a mas de 5.400 familias con un nifio
ingresado en pediatria para pacientes hospitalizados estandarizados y
cuidados intensivos neonatales (UCIN) en 10 hospitales de Estados Unidos.
Las familias que se quedaron en una Casa Ronald McDonald informaron, en
general, tener una experiencia en el hospital mas positiva que los que se
quedaron en otro lugar. Fue el primer estudio de su clase que tuvo como
objetivo determinar los tipos de alojamiento utilizado por familias, comparo las
caracteristicas de estos y exploro la influencia que estos lugares tuvieron y los
resultados de su estadia. (Franck et al., Investigacion Sobre Asistencia y
Revision Médica, 2015)

2.2. Marco Teo6rico

2.2.1. Enfoques
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2.2.1.1. Desarrollo del enfoque de las capacidades de Amartya Sen y Martha

Nussbaum

La propuesta de proyecto para la ACRM - Asociacion Casa Ronald McDonald se ha
construido bajo un marco humanista, que tiene como centro a las personas y apuesta
por el enfoque de capacidades de Amartya Sen. A través de este, el proyecto valora
la importancia de ir mas alla de una postura reduccionista que prioriza los bienes y
servicios que, aunque son valiosos, necesitan ser complementados con el desarrollo

de capacidades para su mejor aprovechamiento y sostenibilidad.

El enfoque de capacidades es utilizado para analizar y evaluar diferentes aspectos
vinculados al bienestar -como la desigualdad, pobreza y calidad de vida- en los cuales
la salud constituye uno de los temas fundamentales en la vida y en el logro de la

justicia social.

Desde una visién de desarrollo humano, este enfoque orienta el trabajo que busca
ampliar las oportunidades de las personas, a partir del potenciamiento de sus
libertades, derechos y deberes. Al respecto, se debe tener en cuenta que en ciertas
situaciones para algunas personas hay capacidades que son mas importantes o

pertinentes que otras para desenvolverse con libertad en la sociedad.

La realidad que enfrentan las familias con hijos e hijas con enfermedades complejas
-muchas de ellas por largos periodos de tiempo- las agota y deja vulnerables en
diferentes aspectos humanos y econdmicos. En este sentido, se torna clave el
desarrollo del poder “ser” y “hacer” como llave para su reinsercidon en la sociedad y

vivir en armonia.

Este grupo requiere de orientacion, acompanamiento y preparaciéon adicional para
afrontar su nueva realidad. Mejorar sus oportunidades para lograr lo que
particularmente entienden como una “vida buena” y sobrellevar las situaciones y el
tiempo que implica superar el padecimiento en la familia de una enfermedad compleja.
Esto implica volverlas agentes, es decir, también sujetos activos en la construccion

de su propio bienestar.
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En el marco del enfoque de capacidades, la evaluacion de la salud no solo implica
que las familias hayan superado o estén en proceso de superaciéon de una
enfermedad, sino que también tengan la oportunidad de lograr mantenerse
saludables; por ejemplo, continuar asistiendo a controles, recibiendo medicinas,
teniendo acceso a una dieta balanceada, etc.; incluso recuperar en algunos casos la

autoestima, el respeto propio y la reintegracion en los circulos sociales, entre otros.

A partir del enfoque de capacidades, la ACRM puede reconocer que para las familias
los logros en el ambito de la salud implican aspectos mas alla del hecho de recibir
tratamiento médico. Evidencia también importante las oportunidades, a nivel
econdmico, psicoldgico, social y cultural, que les permitan dar continuidad debida a
los tratamientos una vez retornen a sus ciudades de origen; de lo contrario, el
problema del abandono de tratamientos médicos seria sélo responsabilidad de las
familias, y se pasaria por alto el compromiso social de la organizaciéon y la

responsabilidad politica del Estado y de las instituciones de salud.

Por lo tanto, disminuir la tasa de desercion de tratamientos médicos en las y los
pacientes que fueron albergadas en La Casa Ronald implica potenciar las
capacidades y habilidades de las familias, tanto a nivel individual como colectivo, que
les ayude a reinsertarse a sus hogares y comunidades de origen sin poner en riesgo

su salud.

Asimismo, en el marco del enfoque de capacidad segun Nussbaum, la ACRM busca
que las capacidades basicas deban ser resueltas, para que cada persona pueda
asegurar su dignidad humana, nos permite evidenciar un enfoque de abordaje integral
que deberia tener toda implementacion de un programa de desarrollo para asegurar
su sostenibilidad, vinculando las capacidades minimas necesarias para que las

personas avancen y consigan su logro de bienestar.
Teniendo asi, que, al no generar estas condiciones, sera dificil el logro de bienestar

del estado del ser, en este caso de las familias, ya que, la obtencion del bienestar

depende de los funcionamientos logrados, son todos aquellos factores funcionales
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que contribuyan a un conjunto de elecciones viables para el logro de los estandares
de vida adecuados. Siendo asi fundamental que toda iniciativa se vea complementada
con las medidas necesarias para proteger y desarrollar las capacidades de los padres

y a su vez de los hijos e hijas.

Potenciar el desarrollo de capacidades individuales de las familias con hijos e hijas
con enfermedades complejas, asegura la generacién de capacidad minimas, como el
derecho a un nivel de vida adecuado, que abarque desde sus necesidades basicas
en relacion con la salud, la alimentacion, niveles econdmicos favorables vy

psicolégicos, es lo que espera la ACRM trabajar con esta propuesta de programa.

2.2.1.2. El enfoque de la Interculturalidad

Se entiende por interculturalidad al intercambio cultural que existe entre individuos y
su interinfluencia. Asimismo, el Ministerio de Desarrollo e Inclusiéon Social lo define
como el reconocimiento de la diversidad cultural y la existencia de diferentes
perspectivas culturales, expresadas en distintas formas de organizacion, sistemas de

relacion y visiones del mundo. Implica reconocimiento y valoracion del otro™.

Sin embargo, Catherine Walsh (2005) sostiene que la interculturalidad no puede
reducirse a un simple concepto de interrelacion, sino que —la interculturalidad sefiala
y significa procesos de construccién de conocimientos, de una practica politica, de un
poder social, y de una sociedad, formas distintas de pensar y actuar que fortalecen a
la persona, por lo que profundiza el concepto y lo relaciona a la cultura que se crea
en la misma relacién de diferentes culturas y se desarrollan en un entorno diverso
(Walsh 2005).

El programa de los albergues temporales para nifios, nifias y adolescentes con

tratamientos médicos nace como una respuesta a la alta demanda por parte de

2 Ministerio de Desarrollo e Inclusion Social. Lineamientos y Herramientas para la Transversalizacion
del Enfoque de Interculturalidad en los Programas Sociales del MIDIS. Lima. Recuperado el 31 de
octubre de 2020.
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familias que requieren desarraigarse de sus regiones para permanecer
temporalmente en Lima y sus hijos puedan recibir tratamiento médico por alguna
enfermedad de alta o mediana complejidad. Esta situacién se debe a que Lima
concentra la capacidad de atencion de enfermedades de alta y mediana complejidad

infantil.

Esto involucra a que las casas albergues acogen a familias de diferentes regiones del
pais y también de otros paises, y, por ende, confluyen familias de diversas culturas,
costumbres y hasta con lenguas maternas diferentes al espafiol. Las cuales Las
Casas Ronald McDonald deberian atender partiendo desde un enfoque de respeto a
sus costumbres, a través del fomento de su participacién y autonomia para la
integracién y adaptacion de los servicios de Las Casas a sus costumbres y habitos
culturales, tal como la definicién del menu y la participacién de las familias en otras

decisiones relevantes de la Casa de la mano del Comité de madres.

2.2.1.3. Enfoque de los Objetivos del Desarrollo Sostenible

La Defensoria del Pueblo en su informe especial identifica el Objetivo Desarrollo

Sostenible nimero 3 vinculado a la salud en el sustento para la implementacion de

un marco legislativo para el soporte en el tratamiento oncolégico pediatrico:

El Estado peruano ha adquirido diversos compromisos internacionales en materia de
respeto de derechos, entre ellos, los Objetivos del Desarrollo Sostenible, los cuales
se ocupan también del derecho a la salud. El Objetivo 3 indica que se debe garantizar
una vida sana y promover el bienestar para todos en todas las edades. Asimismo,
indica que se debe priorizar, como meta para el 2030, las muertes evitables y la
mortalidad de nifios menores de 5 afios; reducir en un tercio la mortalidad prematura
por enfermedades no transmisibles mediante la prevencién y el tratamiento; y
finalmente, lograr la cobertura sanitaria universal, en particular, el acceso a servicios

de salud esenciales de calidad (Defensoria del Pueblo 2020: 13).
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Asi mismo, en el ODS 3 en la meta 3.5 se enfatiza la meta de reducir la mortalidad
infantil a nivel neonatal esperandose alcanzar por lo menos " hasta 12 por cada 1.000
nacidos vivos", asi como de nifios menores de 5 afnos "al menos hasta 25 por cada
1.000 nacidos vivos", teniendo como indicador la tasa de mortalidad infantil de nifios

menores de 5 anos.

De igual forma, a nivel de la meta 3.8 se posiciona el transito hacia una cobertura
sanitaria universal, acceso a medicamentos y vacunas asequibles y eficaces y la
proteccién contra riesgos financieros que pudiesen incidir sobre la capacidad de

acceso a la salud y continuidad de los tratamientos.

Este aspecto resalta también a nivel del ODS 2 en su meta 2.2 sobre los cuidados de
salud y proteccién de nifios, nifias y adolescentes frente a riesgos de salud con foco

en la malnutricion.

En ese sentido, las casas albergues contribuyen a la reduccion del OD3 brindando
hospedaje a las familias con nifios con enfermedades complejas para su atencién en

los hospitales aliados.

2.2.1.4. Enfoque del Cuidado Centrado en la Familia - Family Centered Care

El Family Centered Care que se traduciria al espafiol como “El Cuidado Centrado en
la Familia” es una filosofia impulsada mundialmente por Ronald McDonald House
Charities y hoy en dia es considerada un enfoque de desarrollo de los proyectos

vinculados a la salud pediatrica.

Este enfoque nacié en los anos cincuenta como el enfoque centrado en el paciente
en donde los servicios de atencidén médica debian ser disefiados a partir de dar un
servicio digno y confortable a los pacientes, asimismo, en considerar al paciente no
como un actor pasivo del proceso de sanacion si no involucrarse en la toma de
decisiones, fortalecimiento de capacidades de recuperacion y tratamiento e inclusive

la intervencién de las terapias colectivas.
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A partir de la década de los ochenta la organizacién Ronald McDonald House
Charities en conjunto con los principales centros médicos pediatras de Estados
Unidos comenzaron a promover el cuidado centrado en la familia como un peldafio
mas de lo que fue el enfoque centrado en el paciente, al considerar el involucramiento

de la familia como parte esencial del proceso de curacion de un paciente.

El modelo de los programas de la organizacion a nivel global tiene el enfoque centrado
en la familia al considerar siempre como esencial que la familia se mantenga unida y
disminuir el proceso traumatico de la enfermedad. Asimismo, existe evidencia
cientifica que demuestra el impacto positivo del acompanamiento cercano de la
familia del nifio, nifa o adolescente paciente durante el proceso de tratamiento

médico.

2.2.2. Conceptos claves

e Cancer Pediatrico

El Dr. Grau Rubio en su trabajo sobre el impacto psicosocial del cancer infantil
en la familia hace una definicién del marco de enfermedades que pueden

considerarse dentro del espectro del “cancer infantil”.

El cancer no es una enfermedad unica. Bajo esta denominacion se agrupan
diferentes procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente diferente,
que tienen por caracteristica comun el que son debidos a un crecimiento
incontrolado de las células, que poseen la propiedad de invadir, destruir y
reemplazar progresivamente los érganos y tejidos vecinos, asi como de
esparcirse al ser arrastradas por la sangre o corriente linfatica y anidar en
lugares lejanos al foco de origen. Este proceso es el que se conoce con el
nombre de metastasis. El cancer es, pues, un grupo de enfermedades con

diferente prondstico y tratamiento (Grau 2001: 2-4).

Los canceres pediatricos mas frecuentes son (Grau, 2001):

- Leucemia

38



Linfomas

Tumores cerebrales
Neuroblastoma.
Tumor de Wilms
Rabdomiosarcoma

Sarcoma osteogénico

2 2 T 2

Sarcoma de Ewing

Enfermedades complejas

La NIHN - National Human Genome Research Institute es una organizacion
gubernamental de los Estados Unidos que se encarga del estudio del genoma
humano. La institucién define a las enfermedades complejas como aquellas
que han sido causadas por la interaccion de multiples genes y factores
ambientales. Las enfermedades complejas también son Illamadas
multifactoriales. Ejemplos de enfermedades complejas incluyen el cancer, la
diabetes y las enfermedades del corazon. Estas enfermedades deberan tener

un tratamiento médico mas complejo y generalmente de mayor duracion.

Abandono de tratamiento médico

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) un diagnéstico
adecuado es esencial para tratar a pacientes pediatricos oncoldgicos, ya que
cada cancer exige un régimen terapéutico unico que puede incluir cirugia,
radioterapia y quimioterapia. La posibilidad de acceder a un diagnéstico eficaz,
los medicamentos necesarios, la anatomia patoldgica, los productos
sanguineos, la radioterapia, la tecnologia y la atencién psicosocial y de apoyo

varia y no es equitativo en diferentes partes del planeta.

La Organizacién Mundial de la Salud (2004) considera como abandono del
tratamiento médico como “el incumplimiento por el paciente del régimen

farmacoterapéutico por un periodo mayor de dos meses”, sin embargo, la Dra.
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Gabriela Isaac indica que el problema con dicha definiciéon es que no toma en
cuenta las enfermedades que exigen un tratamiento con una duracién menor
de dos meses o que tienen esquemas de tratamiento con diferente
temporalidad segun la evolucion de la enfermedad. Otras definiciones
consideran como abandono a la interrupcion total y voluntaria del tratamiento
meédico antes del tiempo acordado entre el paciente y el médico tratante,
dejando asi que la enfermedad siga su curso natural, incluso hasta llegar a la
muerte (Isaac 2013: 46 -45).

El abandono en una conducta que se manifiesta cuando hay incumplimiento
en la toma de medicamentos, cuando el paciente no asiste a las consultas
programadas, cuando falta a sesiones de procedimientos que son parte del
tratamiento, y cuando abandona parcialmente el tratamiento y regresa meses
o anos después (Contreras, Esguerra, Espinosa, Gutiérrez y Fajardo, 2006).
En consecuencia, el abandono es una conducta proveniente del repertorio
global de las conductas de no adherencia y de las conductas que se presentan

ante una enfermedad (Llor, Abad, Garcia y Nieto, 1995).

La Dra. Oncéloga Pediatra Liliana Vasquez de la Oficina Panamericana de
Salud - OPS y lider regional de la Iniciativa Global de Lucha contra el Cancer
Infantil del Peru indica que de acuerdo a la estrategia de disminucion del
abandono de tratamiento médico del cancer infantil se ha llegado al consenso
entre los diferentes nosocomios del Peru de atencion oncoldgica pediatrica en
definir como abandono de tratamiento médico a partir de la cuarta semana en
la que el paciente no acude para su tratamiento médico o monitoreo

correspondiente.
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CAPITULO lIIl. DISENO DE LA INVESTIGACION

3.1. Estrategia metodoldgica

La presente investigacion es una investigacion mixta ya que se utilizé una
metodologia cuantitativa y cualitativa con el objetivo de conocer en profundidad y
extensién suficiente los servicios del programa Casa Ronald McDonald de la
Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru y como estos influyen en la continuidad
de los tratamientos médicos por enfermedades oncolégicas de las familias derivadas

por hospitales aliados.

3.2. Disefio muestral
3.2.1. Para la estrategia Cuantitativa

La investigacion utilizé metodologia cuantitativa ya que se realizé encuestas a una
muestra representativa de las familias atendidas en las dos Casa Ronald McDonald
en el periodo de 2017 a 2020 y que sus hijos e hijas habian sido atendidos por alguna

enfermedad oncoldgica.
El disefio del muestreo tuvo la siguiente estructura:
a. Tipo de muestra: Muestra significativa

b. Poblacién objetivo o universo: La identificacién del universo se realiz6 de

la siguiente manera:

- Se identificd que en ambas Casas Ronald McDonald desde el periodo
de 2017 a 2020 se han atendido a 1586 familias por diversos

tratamientos de enfermedades complejas.
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-> Con esta base de datos de familias seleccionamos sdlo a las que se
habian atendido por tratamientos oncolégicos de acuerdo con las
indicaciones recomendadas por el comité médico de la institucion,
quedando un universo de 241 familias. Aqui también se depuré la
aparicion en la lista de forma repetitiva de algunas familias, ya que
generalmente regresaron en diferentes afios a ser huéspedes en las

casas para continuar con los chequeos de control de sus hijos o hijas.

c. Determinacion de lamuestra: La muestra fue de 149 familias encuestadas

para tener un 95% de margen de confianza y un 5.1% de margen de error.

d. Método de muestreo no probabilistico o muestreo probabilistico: No

probabilistico

e. Método de seleccién de la muestra: Discrecional identificando aquellas

familias que tengan la posibilidad de ser contactadas telefonicamente.

3.2.2. Para la estrategia Cualitativa:

La investigacion utilizé metodologia cualitativa ya que también contempld la
realizacion de entrevistas a funcionarios de los hospitales aliados, de los programas
y un grupo de familias que se encontraban como huéspedes en los programas Casa
Ronald McDonald. Las personas fueron seleccionadas por oportunidad y

conveniencia.
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3.3. Variables e indicadores
3.3.1. Estrategias de implementacion del programa Casa Ronald McDonald

La estrategia es el camino proyectado hacia lo que queremos lograr, parte desde la
planificacién a largo plazo y la definicion o proyeccion del endgame'™ de una
organizacién o un programa, y a partir de ese escenario proyectado o meta, la
construccion del camino a recorrer para poder lograrlo. La estrategia nace desde el
analisis y la proyeccion, y se soporta de una serie de herramientas de gestion que

orientan y monitorean la accion para los resultados.

Para DAlesio la estrategia esta estrechamente vinculada al proceso de planeacion y
ésta a la vez consiste en buscar la forma en que una organizacioén (empresa, sector,

ciudad, region, pais, etcétera) pueda disenar y alcanzar un futuro deseado.

Para efectos de la investigacion definimos que las estrategias son los grandes
lineamientos que determina la matriz Ronald McDonald House Charities para la
implementacién de un programa: "Casa Ronald McDonald" en un capitulo y que le
permite a la Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru asegurar el logro de sus
objetivos, entre ellos contribuir en la continuidad del tratamiento médico de las familias
que atiende de forma responsable y sostenible. Esto se verific6 mediante los
siguientes indicadores: lista de cumplimiento de los requisitos de licencia de RMHC,
politicas internacionales de implementacién de Casa Ronald McDonald y la

planificacion estratégica 2017 — 2021.

3.3.2. Proceso de admisiéon de las familias

Hace referencia a los pasos y procedimientos que se deben cumplir para la admisién
de una familia en un albergue Casa Ronald McDonald que se verifico mediante los

siguientes indicadores: Numero de familias atendidas en Casa Ronald McDonald

13 El endgame es el rol especifico que una organizacion social busca jugar en la solucion integral de un
problema social, una vez ha comprobado la efectividad de su modelo de trabajo (Gugelev y Stern, 2015).
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2017 — 2020, numero de requisitos para poder acceder al programa, numero de horas
promedio del proceso de admision, el porcentaje de cobertura promedio de necesidad
de hospitales aliados, cercania de los albergues hacia los hospitales y medios de

informacion del proceso de admisién disponible para las familias.

3.3.3. Proceso de atencién de las familias

Hace referencia a los pasos y procedimientos que debe cumplir la familia para
permanecer dentro del albergue durante la continuidad del tratamiento médico de sus
hijos que se verificé mediante los siguientes indicadores: ratio promedio de visita al
afio por familia por albergue, promedio de dias de permanencia por albergue,
herramientas de informaciéon interna disponible por las familias, lineamientos de

conducta interno y numero de condiciones para poder continuar con el programa.

3.3.4. Recursos Institucionales del a Asociaciéon

Son todos los recursos financieros, tecnoldégicos, humanos, y fisicos que la
organizacién tiene a su disposicion para la implementacién de sus programas que se
verificd mediante los siguientes indicadores: cobertura financiera de los programas,
staff disponible para los programas, recursos tecnolégicos disponibles para los

programas y la infraestructura.

3.3.5. Concordancia de servicio

Hace referencia al cumplimiento de los estandares de seguridad, salubridad y
comodidad que deben tener los albergues para familias con nifios, nifias o
adolescentes en tratamientos médicos por enfermedades complejas que se verifico
mediante los siguientes indicadores: Solvencia econémica para mantener los
programas, Principales convenios institucionales, Infraestructura disponible, Staff

disponible para los programas, Recursos tecnoldgicos disponible para los programas.
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3.3.6. Percepcion del usuario respecto a los servicios de alojamiento

Hace referencia a la percepcién de las familias sobre el servicio de alojamiento en la
Casa Ronald McDonald que se verific6 mediante los siguientes indicadores: Grado

de satisfaccion de los beneficiarios respecto al servicio de alojamiento.

3.3.7 Percepcion del usuario respecto a los servicios de alimentacion

Hace referencia a la percepcion de las familias sobre el servicio de alimentacién en la
Casa Ronald McDonald que se verificd mediante los siguientes indicadores: grado de

satisfaccion de los beneficiarios respecto al servicio de alimentacion.

3.3.8. Percepcion del usuario respecto a los servicios de soporte emocional

Hace referencia a la percepcion de las familias sobre el servicio de soporte emocional
en la Casa Ronald McDonald que se verific6 mediante los siguientes indicadores:

grado de satisfaccion de los beneficiarios respecto al servicio de soporte emocional.

3.3.9. Riesgo de abandono de tratamiento médico en familia atendidas

Es el riesgo de que la familia beneficiaria decida interrumpir o finalizar el tratamiento
médico de su hijo antes de la culminacion indicada por su doctor tratante que se
verificd mediante los siguientes indicadores: Porcentaje de abandono de tratamiento
médico de familias beneficiarias, porcentaje de riesgo de abandono de tratamiento

médico de familias beneficiarias

3.4. Unidades de andlisis

Las unidades de analisis para la presente investigacion han sido:

- Directorio de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru: Son las personas
responsables desde un rol estratégico de la gestion de la organizacion. Son

los articuladores con la oficina matriz de Ronald McDonald House Charities.
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- Gerente de las Casa Ronald McDonald de Peru: Son las personas encargadas
de gerenciar cada una las Casas Albergues y son responsables de la gestion

de los recursos, el staff y la articulacién con los hospitales aliados.

- Familias beneficiarias: Familias originarias de diversas regiones del pais y que
han sido derivadas para hospedarse en una de las Casas Ronald McDonald
desde 2017 a 2020 y que sus hijos se encuentran o se encontraban en

tratamiento médico por alguna enfermedad oncolégica.

= Funcionarios de los hospitales aliados: Son las personas a cargo de las areas
de asistencia social o de los comités de abandono de tratamiento médico del
Hospital Rebagliati de ESSALUD vy del Instituto de Salud del Nifio - San Borja.

3.5. Fuentes de informacion

Las fuentes de informacién para la presente investigacion han sido: Licencia con
Ronald McDonald House Charities, los directores de la Asociacion Casa Ronald
McDonald, gerentes de Casas, familias beneficiarias, el reporte de los hospitales
aliados, el reporte de la organizacion al MINSA, el Informe de impacto de la COVID a

las familias de 2020 y las Memorias anuales.

3.6. Técnicas e instrumentos

Las técnicas e instrumentos utilizados han sido los siguientes:

- Revision documentaria: seleccionamos los documentos a revisar y con una

guia de revision documentaria identificamos y analizamos la informacion.

- Entrevistas a profundidad orientadas principalmente a los gestores de la

politica, es decir el staff de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru.
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- Entrevistas a profundidad orientadas a los funcionarios de los hospitales

aliados.

Encuestas a las familias beneficiarias que permitan identificar informacion

sobre su percepcién sobre los servicios recibidos, el proceso de admisién y

atencion, y de identificacién de niveles de riesgo de abandono del tratamiento

médico.

Tabla 3. 1 Técnicas de levantamiento de informacion

UNIDAD DE
ANALISIS

TECNICA INSTRUMENTO

FUENTE DE
INFORMACION

Planificaciéon de
Levantamiento de
Informacién

Se requiere acceso a los
siguientes documentos:
1.- Licencia de RMHC
4~ PSR e Responsable: Jonathan
Programa Casa Ronald .
Rossi
MeRorad Proceso: Recopilar toda la
3.- Reporte Anual 2017, |, - necoprar ¥
Programa informacién necesaria y
. : 2018, 2019
Casa Ronald JRevisiéon [Ficha de y . almacenarla en una
o 4.- Plan Estratégico .
McDonald en|Documen |Revision , carpeta drive para su
. : . RMHC Pert 2017 - 2020 L e
Peru 2017 — |taria documentaria . revision y analisis.
5.- Reporte de hospitales
2020 : iy Entregable: Carpeta en
aliados de los comités de| _ .
. Drive con toda la
abandono de tratamiento informacion
médico 2017 - 2020 '
6.- Reporte de La
Iniciativa Global del
Cancer Infantil 2017 -
2020 o similares.
Departamento de Entrevista via zoom previa
Asistencia Social del coordinacién.
. . 1Guia de INSN SB Responsable: Jonathan
Hospitales semiestry Entrevista Staff _p _ _ Rossi (Coordinacion) /
Aliados turad Hospitales AS'St?”C'a Somall Qel Adriana Ponce
Comité de abandono de |Proceso: Coordinar
tratamiento médico INSN [entrevistas.
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SB

Comité de abandono de
tratamiento médico
Rebagliati

Entregable: Videos de
cada una de las
entrevistas

Directorio

Entrevista

Adriana Lugon -
presidenta de Directorio
de la Asociacion 2017 -
2021

Carla Salazar - Gerente
de Casa Ronald

Entrevista via zoom previa
coordinacion.
Responsable: Jonathan
Rossi (Coordinacion) /
Adriana Ponce

) Guia de McDonald Conjuntos (Monitoreo/Entrevista)
Casa Ronald jsemiestru : . .
McDonald cturada Entrevista Nataly Gil-Arroyo - Proceso: Coordinar
Directorio Gerente de Casa Ronald |entrevistas.
McDonald Essalud Entregable: Videos de
Monica Pfeiffer - Ex cada una de las
Gerente de Casa Ronald |entrevistas
McDonald e impulsora
de lainiciativa en Peru
Universo: 241 familias -
' Llamadas telefénicas para
atendidas en el .
encuestar a las familias
transcurso de 2017 a
Responsable: Pamela
2020 en las Casa Ronald|, ,. L
. Miranda (Coordinacion y
McDonald por algun .
. . llamadas) / Adriana Ponce
. . tratamiento oncoldégico. .
Encuesta |Cuestionario iy (Monitoreo)
Muestra: 149 familias a
. : Proceso: Llamar y
un nivel de confianza del
95% y un margen de encuestar
Entregable: Informe de
error del 5.1%
. . resultados y del proceso.
Familias Familias encuestadas:
L. o Base de datos.
Beneficiarias 74 familias
Entrevista presencial con
familias que se
encontraban en alguna
Casa Ronald McDonald
Entrevista]Guia de 3 familias Responsable: Jonathan
abierta  |Entrevista Rossi (Coordinacion) /

Adriana Ponce
(Entrevistar)
Proceso: Coordinar
entrevistas.
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Entregable: Audios de
cada una de las
entrevistas

Fuente: elaboracion propia (2021)

3.7. Procedimientos de informacion

3.7.1. Equipo de investigacion

Para la investigacion se decidié conformar un equipo de investigacion que permitiese
ejecutar en el tiempo indicado el levantamiento de informacion para lo cual los
investigadores Jonathan Rossi y Adriana Ponce decidieron contratar a una persona
que de soporte en el proceso de las encuestas a la muestra de las familias

beneficiarias.

La persona contratada fue Pamela Milagros Miranda quien es técnica en
administracion y tiene la experiencia de haberse desempefiado como asistente de
uno de los programas Casa Ronald McDonald por lo que conocia de la dinamica de
la institucion y tenia experiencia en el trato con las familias, asimismo tenia facilidad

para coordinar con el equipo de trabajo de la institucion.

El Sr. Jonathan Rossi al ser director ejecutivo de la organizacion se decidié que no
participaria en ninguna de las entrevistas a los funcionarios, staff y familias, ya que al
tener un cargo de representatividad de la institucion y de poder podria interferir su
presencia en la calidad de respuestas de los entrevistados. El investigador se haria
responsable de coordinar la autorizacién de la institucion para el proceso de
coordinacién con funcionarios y familias, la coordinacién de las entrevistas y el

soporte del comité médico de la institucién para definiciones técnicas.

Se decidié que tanto la investigadora Adriana Ponce y Pamela Miranda se harian
cargo del proceso de levantamiento de informacion, siendo Pamela la responsable
del levantamiento de informacién con la muestra de las familias y Adriana del

levantamiento de informacion con funcionarios.
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3.7.2. Autorizacién de la organizacién para la investigacion

Con el Plan de Levantamiento de Informacion de la Investigacion se procedio a enviar

una solicitud de autorizacion para los siguientes aspectos:

1. Disponer de la informacién histérica de las familias beneficiadas del programa
Casa Ronald McDonald en el Peru del periodo de 2017 a 2020 para fines
estrictamente académicos. Asimismo, la autorizacion para contactar a las
familias sin transgredir los criterios de la organizacion y previa coordinacion

con los responsables del programa en Peru.

2. Disponer de la informacién de los contactos de los funcionarios de la
organizacién en el Peru, y de los dos hospitales aliados que hayan trabajado
en el periodo 2017 a 2020 para fines estrictamente académicos. Asimismo, la
autorizacién para contactar a las familias sin transgredir los criterios de la
organizacién y previa coordinacion con los responsables del programa en

Peru.

Con la solicitud aprobada se coordind una reunion entre el equipo de investigacion y
las actuales Gerentes de los Programas para coordinar la entrega de las bases de

datos de informacion.

3.7.3. Coordinacion con el comité médico de la Asociacion Casa Ronald
McDonald

La investigacion ha contado con la asesoria del comité médico de la institucion para
definir qué tipo de tratamiento se debia considerar como oncolégico para efectos de
la investigacion.

La asesoria se solicitdé basicamente para definir tres aspectos:
1. Definir los tratamientos hematoldgicos que serian considerados como

oncoldgicos. En los hospitales existe una division del area de oncologia y

hematologia, sin embargo, algunas enfermedades hematolégicas como la
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leucemia son consideradas como un tipo de cancer. La division de estas areas
a nivel hospitalario se debe a los tipos de tratamientos que las enfermedades
hematolégicas requieren. Al igual que con los otros sistemas de drganos y
estructuras de tejidos, el cancer puede surgir en la sangre, médula 6sea y
nodulos linfaticos. Por lo que el comité recomendé si considerar a los casos
de atencion hematoldgica de leucemias o vinculados al cancer como dentro

del estudio.

2. El comité recomendd incluir dentro de la muestra los casos de nifios atendidos
por anemia aplasica, enfermedad que no se considera un tipo de cancer desde
el punto de vista médico, sin embargo, el tratamiento con el que se aborda
esta enfermedad esta asociada con algunos tipos de cancer e inclusive se le
aborda con tratamientos de trasplante de médula 6sea. Desde el punto de
vista médico su abordaje puede llegar a ser similar al tratamiento de una
leucemia. Como el objetivo de la investigacién esta relacionada al riesgo de
abandono de tratamiento médico de las enfermedades oncolégicas el comité
recomendo incluir dentro de la muestra nifios en tratamiento por esta

enfermedad.

3. Se decidi6 retirar de la muestra los casos de tumoraciones en donde no se
especificaba si se trataba de tumoracion cancerigena o no, ya que a
recomendacion de los miembros del comité en abordaje de una tumoracion
difiere considerablemente si este se trata de una tumoracion benigna o
maligna, pudiendo afectar el nivel de tratamiento y por ende el riesgo de
abandono de tratamiento médico. Si la informacién disponible de la familia no
permitia identificar si se trataba de una tumoraciéon cancerigeno o no, lo
recomendable era no abordar este tipo de tratamientos dentro de la

investigacion.

3.7.4. Procedimientos de levantamientos de datos

a) Procedimiento de encuestas telefénicas a las familias beneficiarias
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Para la presente investigacion sobre el abandono de tratamiento en las familias
hospedadas en las Casas Ronald McDonald entre 2017 y 2020, se plane¢ trabajar
solo con aquellas cuyo menor recibié o recibe tratamiento oncolégico y hematologico
con las consideraciones obtenidas después de haber tenido el apoyo del comité
médico de la institucion. Asi que se procedio a pedir a las Gerentes de ambas Casas
Ronald McDonald la base de datos con informacion de las familias hospedadas dentro

de dichos anos.

La base de datos que se tiene de ambas Casas Ronald McDonald contiene un total
de 1586 familias hospedadas entre 2017 y 2020. Se recibié de parte de la Casa
Ronald Essalud una base de datos ya depurada, es decir, solo con la informacion de
nifos con tratamiento oncolégico y hematoldgico, lo cual fue realizado por la Gerente
de Casa Ronald Essalud; en cuanto a la Casa Ronald Conjuntos se recibié una base
de datos con todas las familias a las que han hospedado entre 2017 y 2020 sin
distincion del diagndstico del paciente pediatrico, por lo que en este caso si se tuvo
que realizar la depuracion correspondiente, identificando especificamente, como se
hizo en la Casa Ronald Essalud, a nifios con tratamiento oncolégico y hematoldégico.
En medio de esta depuracion de la base de datos de Casa Ronald Conjuntos, nos
encontramos con varios casos que tenian como diagnéstico diferentes tipos de
tumoraciones, pero sin especificar si se trataba de tumoraciones benignas o malignas,
por lo que se tomo la decision de no trabajar con familias cuyo paciente pediatrico
tuviese diagnéstico de tumoracion, si no se especificaba con detalle que se trataba
de algun cancer, por lo que todas las familias con esos casos fueron retiradas de la

base de datos recibida de la Casa Ronald Conjuntos.

Después de terminar de depurar la base de datos de la Casa Ronald Conjuntos, se
procedio a unificarla con la base de datos de la Casa Ronald Essalud, obteniendo una
base de datos completa con un total de 241 familias con pacientes pediatricos que
recibieron o reciben tratamiento oncolégico y hematolégico. Para poder aplicar el
instrumento de recoleccion de datos elegido, la encuesta, se procedid a calcular el
tamafo de la muestra, bajo el criterio de 95% de nivel de confianza y 5.1% de margen
de error, obteniendo que la cantidad de familias a contactar y encuestar eran 149

familias y en la busqueda de una manera mas practica de aplicar el instrumento de
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recolecciéon de datos al momento de realizar las encuestas por llamadas telefonicas
0 encuestas presenciales, se ingreso y organizo todas la guia para la encuesta en el

formato de Google Forms, para proceder a la aplicacion de dicho instrumento.

Entre el 14 de junio y 30 de junio del 2021, dentro del horario de 9am a 5pm, se inicid
con las encuestas, mediante llamadas a los numeros de celulares contenidos en
nuestra base de datos y también de forma presencial a familias que se encontraban,

en dichas fechas, hospedadas en ambas Casas Ronald.

Desde el inicio se presentaron dificultades para contactar a muchas de las familias de
nuestra base de datos, incluso con el aplazamiento del horario hasta las 7 u 8 pm.
Las dificultades principalmente fueron por problemas con los niumeros de celulares
registrados., por lo que al concluir con los intentos de contactar a las 149 familias de
nuestro tamafo de muestra, se volvié a insistir con las familias no contactadas,
obteniendo los mismos resultados; asi que en la busqueda de poder contactar a la
mayor cantidad de familias posible, se decidié llamar a mas familias que solo la
cantidad de la muestra, llamando finalmente a un total de 240 familias, de las que se
logré encuestar a 74 familias teniendo una lista de 75 familias que no fue posible

contactarlas.

Se enviaron correos a los hospitales aliados a fin de tener informacion de las 75
familias no contactadas logrando obtener informacién del estatus del tratamiento

médico de 35 de ellas. Por lo que no se logro tener informacion alguna de 41 familias.

Respecto a las 75 familias que no se pudo contactar, fue debido a diferentes motivos
relacionados a los numeros de celulares contenidos en la base de datos de la
Asociacién y también de los hospitales aliados, como por ejemplo: que se
encontraban fuera de servicio, no disponibles, que el nimero ya no existe o que el
nuamero estaba incorrecto; ademas de otros motivos como que algunas de las
llamadas eran enviadas directamente al buzén de voz, que algunas llamadas eran
cortadas automaticamente, que cada vez que se llamaba al mismo nimero de celular
sonaba apagado, que de algunos numeros respondia que eran numeros

equivocados.
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b) Procedimiento de entrevistas a profundidad

En el proceso de aplicacion de los instrumentos de recoleccién de informacion para
la presente investigacién, sobre el abandono de tratamiento en las familias
hospedadas en las Casas Ronald McDonald entre 2017 y 2020, ademas del uso de
la encuesta para la recoleccion de informacion de las familias beneficiadas por el
programa, se planeé utilizar el instrumento de entrevista para recolectar informacion
por parte de los funcionarios de los Hospitales Aliados y miembros de la Junta

Directiva y staff de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru.

Se identificaron las personas a entrevistar:

= Junta Directiva de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Pert:

4 Adriana Lugon (presidenta de la Junta Directiva)

- Staff Casas Ronald McDonald:
¢ Carla Salazar (gerente Casa Ronald McDonald Conjuntos - Surco)
& Nataly Gil-Arroyo (gerente Casa Ronald McDonald EsSalud - Jesus
Maria)

& Monica Pfeiffer (ex miembro del staff Casa Ronald McDonald)

- |Instituto Nacional de Salud del Nifio - San Borja
€ Ana Pérez (jefa del Departamento de Asistencia Social)
& Dra. Godoy (coordinadora de Comité de Abandono de Tratamiento
Médico)

- Hospital Edgardo Rebagliati Martins

4 Rocio Ayma (jefa del Departamento de Asistencia Social)

Finalmente, se decidié que el medio por la cual se realizaran las entrevistas sea la

plataforma Zoom, que éstas sean grabadas por el mismo medio y guardadas en una
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carpeta compartida en Google Drive, ademas de esto crear dentro de dicha carpeta
un archivo con las fechas y horas de las entrevistas para que todos estemos

informados acerca de ellas.

Se procedid a iniciar con la creacion del archivo en Google Drive con las fechas y
horas de las entrevistas a los funcionarios de la Asociacion Casa Ronald McDonald,
del Instituto de Salud del Nifio - San Borja y del Hospital Edgardo Rebagliati Martins.
Con esto ya organizado, se inicié con las coordinaciones para agendar las entrevistas,
comenzando con los Gerentes de las Casas Ronald y los funcionarios de los
hospitales aliados, con los que nos ayudarian a ponernos en contacto. En lo que
respecta a la Gerente de Casa Ronald Essalud, se coordind la entrevista mediante
una llamada telefénica, explicando el fin de dicha entrevista, agendando para la
semana siguiente; a su vez se le solicitd su apoyo en la coordinacién de la entrevista
con la jefa del Departamento de Asistencia Social del Hospital Edgardo Rebagliati,

quedando esa entrevista pendiente de confirmar.

Todas las entrevistas realizadas iniciaron con una pequefia introduccion con el
entrevistado, la cual sirvié para explicar los objetivos que tiene esta investigacién y el
instrumento de recoleccion de datos a aplicar. Ademas de volver a recordar y solicitar
el permiso para proceder a la grabacién de la entrevista, ya antes expuesto en las

coordinaciones previas.

Las primeras entrevistas fueron realizadas a los miembros de staff de las Casas
Ronald, entrevistas llenas de informacién respecto al manejo y los procesos dentro
de las casas, del enfoque en el cumplimiento de la mision, la cual es ser “un hogar
lejos del hogar” para las familias que se hospedan en ambas Casas Ronald,
contribuyendo asi a evitar el abandono de tratamiento por falta de un lugar donde
alojarse, alimentarse y sentirse cémodo, y restando un factor de los que causan esta
problematica. Ademas de obtener informacion valiosa, desde su perspectiva, acerca
de los obstaculos que pueden presentarse durante el proceso de admision a las
Casas Ronald y las limitaciones que se tienen en las casas en cuanto a
infraestructura, equipamiento y/o mobiliario. En estas entrevistas fue muy interesante

poder comparar la informacion obtenida, en todos los aspectos ya mencionados, con
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la entrevista siguiente que fue realizada a Ménica Pfeiffer, ex miembro del staff Casa
Ronald McDonald, quién estuvo a cargo del programa Casa Ronald McDonald los
primeros afnos de su funcionamiento en Perl, algunas respuestas muy similares y
otras con algunas diferencias relacionadas a la evolucion que ha ido teniendo el

programa.

Las siguientes entrevistas se realizaron a los miembros de la Junta Directiva de la
Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru, en las que se obtuvo informacion mas
concentrada en la estructura de financiamiento de la institucion, las estrategias que
se han tenido y se tienen para el financiamiento de la operatividad de las casas, sobre
el equipo humano que se encarga de las gestiones del programa Casa Ronald en

Peru, y sobre proyectos, ideas o planes en cuanto a la infraestructura de las casas.

Se continud con las entrevistas a las Jefas del Departamento de Asistencia Social
del INSN-SB y el Hospital Edgardo Rebagliati, de las cuales se recolecté informacion
muy interesante sobre la gestién del proceso de admision de las familias a las Casas
Ronald, visto desde la perspectiva de los hospitales aliados, sobre la existencia o no
de una demanda insatisfecha de familias que no se logra concretar su admisién a un
albergue, ya sea una Casa Ronald u otro; y finalmente sobre su opinién respecto al
programa Casa Ronald McDonald, a lo que implica la ubicacion de las casas y su

infraestructura.

La dos ultimas entrevistas se realizaron a la Coordinadora de Comité de Abandono
de Tratamiento Médico y la Directora General del INSN-SB, la informacion obtenida
de estas entrevistas ha sido muy importante, ya que se ha podido conocer a fondo la
problematica de lo que significa tener una demanda insatisfecha de familias que
requieren apoyo con el albergue y como esto impacta considerablemente en la
decision de dichas familias respecto a la continuidad del tratamiento médico de los
pacientes pediatricos, también se obtuvo informacién acerca de qué otras
organizaciones sociales brindan apoyo respecto a solucionar esta problematica, al
igual de conocer la importancia y el significado que tiene el programa Casa Ronald
McDonald para el Hospital a nivel de apoyo en albergar a la mayor cantidad posible

de pacientes pediatricos con enfermedades complejas.
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3.7.5. Procedimientos de procesamientos de datos

Para el almacenamiento de la informacién se coordinoé lo siguiente:

1.

Se cred una carpeta en el drive en donde se almacend toda la informacion

denominada “Investigacion sobre Abandono de Tratamiento Médico”.

Para la revision documentaria se solicitaron los documentos de la
organizacién y se subieron en una subcarpeta denominada “Revision

Documentaria”.

Con respecto a las entrevistas a los funcionarios de los hospitales y de la
organizacién se almacenaron los videos de las grabaciones de la aplicacién
zoom de cada una de las entrevistas, toda esta informacion se subié en una

subcarpeta denominada “Entrevista a funcionarios”

Para las encuestas de la muestra de familias se almacenaron en un
documento Excel con los resultados del registro de cada una de las llamadas
en Google forms, el informe de resultados y el informe del proceso, toda esta

documentacion esta una subcarpeta denominada “Muestra de Familias”

Para el procesamiento de la data se ha realizado una matriz de consistencia y

procesamiento de datos de todos los instrumentos de levantamiento de informacién.

3.7.6. Procedimientos de andlisis de informacion (indicadores y triangulacién)

El procesamiento de datos se ha realizado en relacién con los indicadores y los

objetivos especificos. Las preguntas y las respuestas de todos los instrumentos han

sido codificadas y categorizadas para un ordenamiento coherente y sistematico. Se

aplicd el sistema de Ms Excel para elaborar las tablas de datos, generar las

frecuencias como porcentajes parciales y totales y desarrollar las graficas que

visibilicen los resultados. La sistematizacion de la informacién cualitativa implico

organizar las respuestas en relacién con cada indicador.
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El analisis de los resultados de la investigacion implico el analisis integral de la
informacion procesada y trabajada, evaluando en todo momento la coherencia y la

consistencia de los hallazgos.
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CAPITULO IV. PRESENTACION DE RESULTADOS Y
ANALISIS DE HALLAZGOS

En el presente capitulo se exponen y desarrollan los hallazgos del levantamiento de
informacion realizado para identificar cuales son los factores que inciden en que las
familias atendidas en albergues temporales completan los tratamientos médicos de
sus hijos e hijas por alguna enfermedad oncoldgica, bajo el contexto y la experiencia

de las Casas Ronald McDonald de Essalud y Conjuntos entre los afios 2017 y 2020.

En esta linea, se exploran y analizan dimensiones como la asequibilidad y
accesibilidad de los servicios de las Casas Ronald en Lima, asi como la eficiencia de
las capacidades instaladas y recursos disponibles de cara a las necesidades de las
familias en tratamientos oncoldgicos. De la misma manera, aborda la aceptacién y
valoracion de las familias respecto a los servicios y apoyo recibido. Finalmente, a
partir de los descubrimientos, se analizara como dichas dimensiones guardan relacion

con el propodsito del programa de las Casas Ronald y, por tanto, con su sostenibilidad.

Estos hallazgos ayudaran a profundizar en las necesidades de las familias para
construir mejores programas de acompafiamiento y servicios de albergue que
promuevan o faciliten la continuidad de los tratamientos médicos de nifos, nifas y
adolescentes, sobre todo para quienes se encuentran en situacion de mayor
vulnerabilidad. En consecuencia, lo que se expone a continuacion es un aporte
también al conocimiento necesario para la generacion de politicas que promuevan el

cumplimiento del derecho universal a la salud.
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4.1. Estrategias y procesos de la organizacion en torno a su capacidad de
admisién y atencién de las familias que viajan desde provincia hacia Lima para
que sus hijos reciban tratamientos médicos y que requieren del apoyo de un
albergue temporal

Actualmente en el Peru la atencién de tratamientos oncoldgicos esta centralizada en
Lima; por ello, muchas familias en el proceso de esta y otras enfermedades complejas
deben viajar lejos de casa para salvar la vida de sus hijos e hijas. Sin embargo, son
varios los obstaculos que se encuentran una vez llegadas a la capital; uno de ellos es
dimensionar sus capacidades para continuar con los tratamientos una vez que son

dadas de alta, y deben salir del hospital, mas no alejarse de él.

Bajo este contexto, aparecen albergues, como las Casas Ronald, que acogen a
familias que necesitan continuar con los tratamientos médicos de sus hijos e hijas en
Lima, pero que no cuentan con las facilidades y capacidad suficiente. En esta linea,
como primer punto, se aborda la dimension de asequibilidad y accesibilidad de las
Casas Ronald, analizando las estrategias implementadas por su programa, el proceso

de admisién y de atencién de las familias.

4.1.1. Estrategias de implementacion del programa Casa Ronald McDonald

La apertura de una Casa Ronald McDonald en el mundo demanda de una estrategia
de implementacion clara acorde a lineamientos internacionales; sin embargo, su
mantenimiento implica ademas la adaptacion progresiva de la estrategia a la realidad
nacional y local. En este sentido, desde 2012, afio en que se fundd la Asociacion
Casa Ronald McDonald y se instalaron los dos actuales albergues, las estrategias de
implementacién del capitulo Pertd han consistido en la obtencién de la licencia con
Ronald McDonald House of Charities - RMHC Global, la cual avala su operatividad a
nivel nacional; el cumplimiento de las politicas internacionales de RMCH Global, que
asegura los estandares de calidad de su programa y servicios para todos y todas sus
huéspedes; la planificacion estratégica orientada a la sostenibilidad; y un proceso de

admision y atencion a familias que procure promover el “Family Centered Care”.
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4.1.1.1 La Licencia Ronald McDonald House Charities

De acuerdo con la entrevista con Adriana Lugon, presidenta del Consejo Directivo de
la organizacion, la matriz de la organizacion es Ronald McDonald House Charities
con sede en Chicago en Estados Unidos. A nivel mundial las organizaciones que
somos parte del sistema RMHC nos llamamos capitulos, por ejemplo, nosotros somos
el capitulo Peru”. Asimismo, manifesté que “RMHC Global es un soporte técnico
bastante importante, ellos nos solicitan cumplir con todos los requisitos y
especificaciones que tiene la licencia y los diferentes documentos que estandariza la
implementacién y operatividad de los programas, principalmente las Casas Ronald
McDonald”. También informé que la organizacion a nivel mundial tiene tres programas
bandera llamados “Core Programs” los cuales son: Las Casa Ronald McDonald, Las
Salas Familiares y las Unidades Moviles de Atencion Pediatrica, habiendo

implementado a la fecha en Peru solo dos Casa Ronald McDonald.

La organizacion en la actualidad cumple con todos los requisitos de la licencia con
Ronald McDonald House Charities. La licencia de RMHC global exige al "capitulo”
ocho principales requisitos de cumplimiento, estos estan vinculados a: acreditar que
cuenta con los fondos necesarios para la implementacién, construccion o ampliacién
del programa y asegurar su sostenibilidad por un minimo de dos afios, esta cobertura
debe estar acreditada en liquidez en la caja, con ello se aseguran los estandares
internacionales de la implementacion de los albergues. Asimismo, la institucion debe
contar con un convenio con los hospitales aliados a largo plazo, siendo estos los
responsables de brindar la evaluacion social de las familias y asignacion hacia el
programa en coordinacion con el staff de los albergues. El capitulo tiene prohibido la
implementacién de servicios y programas que brinden atencion médica de forma
directa a las familias que reciben, asimismo el albergue es de caracter temporal y no
permanente (Licensee RMHC, 2012).

Los principales requisitos de la licencia son los siguientes:

1. Convenio de largo plazo con hospitales pediatricos.
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2. Cumplir con las métricas financieras (asegurar sostenibilidad para los
capitulos y sus programas).

3. Cumplir con las pdlizas de seguro todo riesgo que proteja al capitulo,
al staff, a las familias huéspedes, a los voluntarios y visitantes, a la
infraestructura, la informacion y la gobernanza.

Auditoria financiera todos los afos.
Implementacion de una planificacién estratégica a largo plazo para el
capitulo.

6. Cumplir con las guias de implementacion de los programas.

Cumplir con las guias de infraestructura para los programas.

8. Cumplir con las normativas locales correspondientes al rubro en el que

se desempefia asegurando reportabilidad a entes rectores del pais en

donde se desarrolla.

En la entrevista con Ménica Pfeiffer, primera Gerente de Casa Ronald McDonald e
implementadora del capitulo en Peru, ella conté que los requisitos que le solicitd
RMHC Global fueron: "Juntar los fondos necesarios para abrir la primera Casa Ronald
mas la sostenibilidad de dos afios de la misma" "Los requisitos de la licencia con
RMHC Gilobal incluian aspectos vinculados a la infraestructura, la seguridad del
espacio, que la Casa debia estar cerca al hospital, un convenio por mas de diez afios
con la institucién aliada, acordar que el equipo de asistencia social era el responsable
de la asignacién de las familias, soporte financiero de la institucion médica en los
mantenimientos, auditoria anual a los estados financieros y la activacion de diversas

polizas de seguros para la organizacion”.

Asimismo, el inicio de un “capitulo” generalmente cuenta con el apoyo de la franquicia
de McDonald 's en el pais en donde se desarrolle. La empresa apoya con la
recaudaciéon de fondos necesarios para capitalizar a la organizacién y conseguir la
aprobaciéon de RMHC Global para el inicio de actividades de implementacion de un
nuevo programa. Asimismo, es McDonald quien da soporte técnico a la institucion
para su desarrollo inicial. Sobre este tema, Monica Pfeiffer manifesté que para que la
primera Casa Ronald McDonald pudiera abrir sus puertas en Lima tuvieron dos anos

previos de solo actividades de recaudaciéon en donde conté con el apoyo del
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franquiciador de McDonald’s en Pert, quiénes en 2012 y 2013 hicieron cada afio 3
actividades de recaudacion de fondos: una maratén, la venta de “cajitas felices” a
favor de la organizacion y la donacion de las ventas de la “Big Mac” de un dia para la
organizacién. Con estas actividades se pudieron recaudar los fondos necesarios para

la implementacion del primer programa.

En el marco de las politicas de CRMD, el plan estratégico de la organizacién 2020
plantea entre sus objetivos el cumplimiento de todos los requisitos de la licencia con
RMHC; sobre todo, el cumplimiento con la auditoria de los estados financieros y
procurar la sostenibilidad financiera, pues la légica de financiamiento de RMHC con
los capitulos en el mundo gira en torno al cumplimiento de los requisitos de la licencia;
por ende si el capitulo desea contar con mas fondos de apoyo para sus proyectos

debe cumplir con esos requisitos (Plan Estratégico 2020 ACRM, 2020).

Sabiendo esto, se puede confirmar que el capitulo Peru en la actualidad cumple con
todos los requisitos de la licencia con Ronald McDonald House Charities, con
excepcién de la instalaciéon interna de sistema de prevencién de incendios, segun la

Direccién Ejecutiva de la Asociacion.

La politica de implementacion de nuevos programas de Ronald McDonald House
Charities asegura la sostenibilidad de los programas y estandares de atencién a nivel
internacional. También asegura la articulacion entre los hospitales aliados y el
programa, fortaleciendo principalmente la articulacion entre las areas de asistencia

social y el staff a cargo de la admision de las familias en el programa.

4.1.1.2 Politicas internacionales de implementacién

La operatividad de las Casas Ronald debe estar alineada a politicas internacionales
establecidas por la RMCH Global. Para el capitulo de Peru, estas sientan las bases
del servicio y aterrizan el sentido de su mision. Las tres politicas en las que la
organizacién en Peru hace énfasis en el servicio, forman parte del Manual de
Operaciones de RMHC.
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La primera se refiere al uso exclusivo de las casas por las familias con pacientes
pediatricos que estan recibiendo tratamientos médicos por enfermedad o lesion en
hospitales cercanos. En concordancia con la Asociacion Pediatrica Americana, un
paciente pediatrico es todo aquel paciente de 21 afios 0 menor. Como norma general,
las familias con un paciente adulto (mayores de 21) no estan indicadas para
hospedarse en una Casa Ronald McDonald. Esto, en consonancia con la misién de
RMHC, la licencia del capitulo y el acuerdo general de estandares con McDonald 's
Corporation (Guia de operacion RMHC, 2012).

En segundo lugar, la politica enfatiza en la relevancia de un enfoque integrador,
inclusivo, intercultural y justo. Es politica de la Fundacion Infantil Ronald McDonald y
sus programas el tratar a sus familias residentes, otros beneficiarios de sus
programas, empleados, voluntarios, donantes, candidatos a puestos de trabajo o
voluntariado de forma ecuanime y con compasion, sin tener en cuenta ingresos, o
capacidad de pago, raza, color, origen étnico, nacionalidad, religién, afiliacion politica,
edad, sexo, orientacion sexual, identificacién de género, discapacidad o invalidez,
situacion de vivienda, estado civil, (veterano militar), o cualquier otro grupo, estatus o
caracteristica protegida por leyes y normativas locales (Guia de operacion RMHC,
2012).

En tercer lugar, se alinea con la politica que establece que una Casa Ronald
McDonald debe de estar operativa 24 horas al dia, 7 dias a la semana y 365 dias al
afo. Si los hospitales de referencia estan abiertos a los pacientes, la Casa Ronald
McDonald deberia estar abierta a sus familias. Asimismo, toda familia que no se haya
alojado previamente en la Casa Ronald McDonald debera ser remitida a la Casa por
un profesional del centro hospitalario donde el nifio recibira el tratamiento médico. No
se podran admitir familias que nunca se han alojado en la Casa antes sin esta primera
remision. El hecho de que una familia sea remitida por el hospital no significa que
cumpla con los requisitos para hospedarse en la Casa o se le garantiza una habitacion
en la Casa. Las familias deberan conocer esta informacion por parte del hospital que
les remite (Guia de operacion RMHC, 2012).

Existen pautas también a mencionar como, por ejemplo:
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Pautas sobre la no discriminacion: Los programas de la Fundacion Infantil
Ronald McDonald y las Casas Ronald McDonald reconocen que las familias
no son iguales. Tanto si son marido y mujer, padres solteros, padres del mismo
sexo, padres adoptivos, padres de acogida y/o tutores legales, todas las
personas que se alojen en una Casa Ronald McDonald seran tratadas justa y
compasivamente... Los empleados y voluntarios tienen que dejar aparte
preferencias personales, prejuicios y/o preconcepciones mientras estén
trabajando en nombre de RMHC o del programa de la Casa Ronald
McDonald... Este comportamiento deberia reflejar los valores de RMHC en
cuanto a respeto, compasion e inclusion. Los empleados y voluntarios deben
saber que las familias residentes traen con ellos sus propios prejuicios y
creencias dentro de la Casa. La formacion de empleados y voluntarios deberia

incluir formacién sobre la diversidad (Guia de operacion RMHC, 2012).

Pautas para establecer criterios prioritarios en requisitos de acceso al
programa: Muchas Casas Ronald McDonald no pueden satisfacer la demanda
de sus servicios y tienen una lista de espera de habitaciones. El Patronato y
el responsable organizativo pueden determinar que algunas familias tengan
prioridad sobre otras. Si el Chapter establece criterios de prioridad, las
prioridades deben decidirse tras una cuidadosa consulta con el hospital, en
base a los tipos de cuidados pediatricos que este facilita, niveles de ocupacion,
nivel de atencibn  médica, promedio de la estancia de
hospitalizacién/tratamiento médico, y distancias promedio y/o tiempo de
desplazamiento desde el domicilio de las familias al hospital. Por ejemplo, los
nifios con cancer pueden tener prioridad en una Casa Ronald McDonald
situada en el campus de un hospital de oncologia pediatrica, en base a un
acuerdo con el hospital. Si la Casa tiene habitaciones extra disponibles, podria
aceptar familias de pacientes pediatricos con un diagnéstico diferente (Guia
de operaciéon RMHC, 2012).

Pautas para establecer familiares con derechos a hospedarse: No todos los

familiares que tienen derecho a alojarse en la Casa encajan con el entorno de
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vida compartida de la Casa Ronald McDonald... Es esencial una buena
comunicacion con los trabajadores sociales u otros profesionales médicos en
los centros de referencia. El centro de referencia debe estar al corriente de las
politicas de la Casa Ronald McDonald, asi como de las expectativas de los
residentes y del ambiente comunitario que se promueve. Si el centro de
referencia esta al corriente de cualquier comportamiento que pudiera poner en
riesqgo la sequridad de la Casa o de sus residentes, voluntarios o empleados,
o que pudiera impactar negativamente en el ambiente comunitario de la Casa,
no se deberia derivar esa familia. Por ejemplo, un padre con un problema de
abuso de alcohol o consumo de drogas no es adecuado para la Casa (Guia
de operacion RMHC, 2012).

Pautas sobre padres menores de edad: RMHC recomienda que los padres
menores de edad en la regién, provincia y pais del Chapter no debieran ser
admitidos en una Casa Ronald McDonald sin estar acompafiados de un adulto
o tutor emparentado y que sea mayor de edad. Esta politica reduce
significativamente la responsabilidad potencial de la organizacién. Silas leyes
y normas en vigor lo permiten, las parejas casadas en que ambos individuos
sean menores de 18 afios pueden ser tratadas como adultos en lo que se
refiere al alojamiento en una Casa Ronald McDonald (Guia de operacion
RMHC, 2012).

Pautas sobre atencién de madres embarazadas: Si un obstetra o neonatélogo
ha determinado que un nifio que todavia no ha nacido esta en riesgo médico,
0 que estara gravemente enfermo después del nacimiento, se deberia
considerar a la madre embarazada apta para estar en la Casa, porque retine
los requisitos. Ademas, un Chapter puede elegir dar alojamiento a la familia
de la mujer con un embarazo de alto riesgo si ésta es ingresada en el
hospital... No es apropiado utilizar la Casa para alojar a mujeres con

embarazos normales (Guia de operacion RMHC, 2012).

Pautas sobre atencidén de familias sin hogar: La Casa Ronald McDonald

atiende con compasion a las familias que cumplen los requisitos. Sin embargo,
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las familias y los hospitales de referencia deben entender que la Casa Ronald
McDonald ofrece solo alojamiento temporal mientras que un nifio/a esta
recibiendo tratamiento médico. No es un hogar permanente. Si una familia
residente es, o llega a ser una familia sin techo, la Casa Ronald McDonald
deberia enviar a la familia a los trabajadores sociales del hospital, otros
miembros o personal del hospital y/o otras agencias de servicios sociales y
organizaciones para gestionar un alojamiento mas permanente una vez que
el nifio/a salga del hospital. Es vital mantener relaciones y comunicaciones
estrechas con los hospitales de referencia para asegurarse de compartir la
informacién y los recursos apropiados en relacién con las familias residentes.
Los residentes no pueden utilizar la direccion de la Casa como su direccion
legal permanente (por ejemplo, para abrir cuentas). Sin embargo, los
residentes pueden recibir cartas y postales enviadas a la Casa y recibir correo
enviado temporalmente a la Casa Ronald McDonald desde otra direccion

mientras que estén residiendo en la Casa (Guia de operacién RMHC, 2012).

Pauta de atencion a familiares con antecedentes penales: RMHC busca
proporcionar a las familias un entorno seguro. Hasta donde el Chapter esté
autorizado legalmente, se deberia denegar el alojamiento a personas que
hayan sido condenadas por ciertos delitos, particularmente delitos contra
nifios. Cada Chapter deberia consultar primero con su asesor legal si es
conveniente crear esta politica. Cada Chapter deberia entender y estar al
corriente de todas las leyes y normativas aplicables con respecto a la
privacidad y verificacion de antecedentes penales. En algunos paises, la
verificacion de antecedentes penales puede violar las leyes o normativas
aplicables sobre privacidad en las que los individuos no pueden ser
discriminados por delitos cometidos en el pasado por los que ya han pagado

su deuda con la sociedad (Guia de operacion RMHC, 2012).

RMHC pide que cada capitulo tenga redactado sus politicas sobre admisiones

redactadas y aprobadas por el Consejo Directivo y que inmediatamente tras la

admision de las familias en las Casas, estas deberan recibir instrucciones sobre las

instalaciones (incluido un recorrido de la Casa), y las directrices sobre sus normas,
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obligaciones, seguridad y emergencias. Ademas, los invitados estaran plenamente
informados sobre la politica de control y prevencion de enfermedades infecciosas y la
verificacién de su estado en relacién con la politica. Esta informacion se ofrecera de

forma verbal y por escrito (Guia de operacién RMHC, 2012).

RMHC promueve que el capitulo intente al maximo acomodarse a las barreras
linguisticas, culturales, alfabéticas, discapacidades y demas circunstancias que
puedan limitar a una familia a entender toda esta informacién (Guia de operacion
RMHC, 2012).

Cada familia debera leer y firmar un formulario de registro reconociendo que han

recibido, comprendido y estan de acuerdo con los siguientes puntos:

- Reglas y obligaciones de la Casa Ronald McDonald

= La politica de control y prevencion de enfermedades infecciosas de la Casa
= La informacion de la Casa referente a la seguridad

- |nformacion de responsabilidad civil

- Cualquier otra politica y procedimiento que el Patronato de la Fundacion haya

aprobado

De acuerdo con entrevistas a las actuales Gerentes de Casa Ronald McDonald
Conjuntos, Carla Salazar y de la Casa Ronald EsSalud, Nataly Gil - Arroyo, ambas
Casas Ronald McDonald cumplen con las politicas y pautas internacionales de
implementacién del programa. Ambas manifestaron tener una constante coordinacién

con las areas de asistencia social de los hospitales aliados.

Todas estas politicas y pautas que rigen a nivel internacional en todos los albergues
del sistema de Ronald McDonald House Charities demuestran el expertise generado
desde 1974 en que comenzd la primera Casa Ronald McDonald en Estados Unidos.
Esto demuestra que una de las fortalezas de la organizacion es su know how en lo

que refiere a gestion de albergues para familias con nifios en tratamientos médicos
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que se alimenta constantemente al tener un sistema con desarrollo de programas en

los cinco continentes.

Desde el 2020 tras el inicio de la pandemia se solicitd que cada Capitulo en el mundo
implementara un Comité Médico y que con apoyo de ellos implementaran la
adaptacion de una politica internacional de atencion de los programas adaptados al

nuevo contexto de prevencion de la COVID-19.

Para ello la Asociacion Casa Ronald McDonald en Peru disefié un documento llamado
“Protocolos para la continuidad de las Operaciones de las Casas Ronald McDonald
de Per0” que cuenta con la aprobacion de su Comité Médico y es la contextualizacién
de la guia internacional de protocolos de RMHC para la continuidad de los programas.
Esta guia sefala la identificacion de 4 fases de apertura de los programas que
deberan ser determinadas en base a los indicadores de riesgo de contagio presentes
en el pais y ciudad en donde se implementa el programa. Siendo la fase uno la de
mayor restriccion de apertura del programa por el riesgo en la localidad de contagio y
la fase 4 la de mayor apertura al evidenciarse un control absoluto de la pandemia. A
partir de la fase 3 (Ver cuadro N°4.1) se procede a un nivel de apertura de diversas
actividades adaptadas a la nueva normalidad (Protocolos para la continuidad de las

Operaciones de las Casas Ronald McDonald de Peru, 2020).

Cuadro 4. 1 Fase 3.5 de RMHC para la continuidad de la operatividad de las
Casas Ronald McDonald en el mundo

Métricas COVID-19 | Fase 3.5 A Fase 3.5 B Fase 3.5C
Ambiente Restrictivo Menos Menos Restrictivo
Restrictivo

Tasas de casos <100 casos por | <50 casos por <25 casos por

basadas en 100 mil 100 mil 100K

poblacion

Hospitalizaciones 10 a 20% del 5a 9% del total | 0 a 5% del total
total pacientes pacientes
pacientes

Tasa de vacunacion | > 25% de los > 50% de los > 70% de los
adultos adultos adultos
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Tasa de positividad | <4% | <3% | <2%
Fuente: Ronald McDonald House Charities, 2021

Actualmente la mayoria de los capitulos se encuentran en la fase 3 en donde hay un
ambiente menos restrictivo de los programas, pero se realiza un control constante a
la admisién de los casos. Este protocolo se comenzé a implementar desde mayo del
2020 como respuesta a la pandemia de la COVID-19 y siendo un requerimiento de
RMHC Global que los programas que se encuentren en la fase 3.5 puedan volver a
la admision continua, haciendo seguimiento a la capacidad. La ocupacion en la fase
3.5-A no debe exceder el 85%:; en la Fase 3.5-B, no deberia exceder el 90%. En la
Fase 3.5-C, los programas pueden aumentar su capacidad para proporcionar entre el
90 y el 95% de ocupacion (Ver cuadro N° 4.2). En todos los casos, los Capitulos
deben asegurarse de que la capacidad fisica del programa permite un distanciamiento
social apropiado de al menos 1,8 metros (RMHC COVID-19 Updates Phase 3.5,
2021).

Cuadro 4. 2 Admisidon en las Casas Ronald McDonald en la fase 3

ADMISION

Fase 3.5 A Fase 3.5 B Fase 3.5C
Admisién continua, no Admisién continua, no Admision continua, no
exceder del 85% de exceder del 90% de exceder del 95% de
capacidad capacidad capacidad

Fuente: Ronald McDonald House Charities, 2021

4.1.1.3 Planificacion estratégica

De acuerdo con la “Guia de Estrategias” de Ronald McDonald House Charities,
establecer estrategias solidas para los Capitulos de RMHC en todo el mundo, es una
tarea crucial debido a que los capitulos tienen un numero limitado de recursos y estos
nunca alcanzan para satisfacer las necesidades de todos los nifios gravemente
enfermos y marginados, y sus familias, que hay en una comunidad. Por lo tanto, en
cada Capitulo, el proceso de decidir como satisfacer la mayor cantidad posible de
necesidades exige evaluar decisiones dificiles y tratar de hacer coincidir lo que el

Capitulo hace mejor con los deseos y las necesidades que van surgiendo en la
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comunidad de la que este se ocupa. El establecimiento de una o mas estrategias
soélidas no solamente permite asignar esos recursos limitados a donde sean de mayor
provecho para la mision, sino que también facilita y hace mas eficaz el proceso de

decidir las prioridades (Strategy Guide, 2012).

Para RMHC estrategia se define como un conjunto de acciones coordinadas,
pensadas para crear y mantener una ventaja competitiva en el cumplimiento de la
misién de Ronald McDonald House Charities, una definicién inspirada en David La
Piana autor de The Nonprofit Strategy Revolution: Real Time - Strategic Planning in a
Rapid - Response World y que contempla todo lo que Porter recomienda. (Strategy
Guide, 2012).

Para RMHC el Plan Estratégico es un documento de trabajo que discute la mision del
Capitulo, el ambiente en el que se desarrollara durante el periodo que dura el plan
(de 3 a 5 anos), las estrategias, metas y objetivos para completar la misiéon en ese
tiempo. Se hace la indicacion que no se trata de un plan de trabajo, pero se sugiere
redactarse con una especificada tal que tanto la Junta Directiva como el personal
puedan usarlo para dar seguimiento al progreso, revisar los resultados planificados y
realizar facilmente una revision si se produce un cambio significativo en el ambiente
(Strategy Guide, 2012).

Uno de los requisitos de la licencia de RMHC con los Capitulos es que disefien una
planificacion estratégica a largo plazo de la mano de la Junta Directiva y el personal.
Esta debe ser la guia del desarrollo de la organizacion. El equipo de la organizacion
tiene como soporte el marco estratégico que RMHC implementa cada 4 afios y la guia
de estrategia organizacional. Esto permite asegurar que los programas sean

sostenibles y que se mantenga la calidad de servicio de estos.

La organizacion en Peru realizé una planificacion estratégica a partir del 2020 la cual

contiene 4 focos estratégicos:

1. Objetivo Estratégico 1: La ACRM ha consolidado una identidad institucional

fortalecida y auténoma que la ha legitimado como institucion con experticia y
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trayectoria en la acogida de nifias, nifos y adolescentes, bajo el enfoque de
Family-Centered Care. Este objetivo se refiere a la orientacion que tendra la
gestion de la ACRM para mejorar su posicionamiento en el mundo social y
diferenciarse de la marca Mc Donald 's. Sobre todo, en la coyuntura de la
pandemia, ACRM tiene la oportunidad de crecer institucionalmente vy
aumentar su alcance. Para ello es clave que la gestion actual trabaje en la
construccion de una identidad propia como “Casa Ronald McDonald de Perd”
vinculada a su especializacion y en los afos de experiencia en servicios de
acogida de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades complejas.
Ademas, esta identidad propia debe estar vinculada a su enfoque de Family-
Centered Care, uno que es innovador en el pais (Planificacién Estratégica
ACRM, 2020).

Objetivo Estratégico 2: La ACRM ha diversificado y fortalecido sus fuentes de
financiamiento tradicionales y no tradicionales, asegurando asi, su salud
financiera con responsabilidad y transparencia en la administracion de sus
recursos. Este objetivo hace referencia al fortalecimiento de las fuentes de
financiamiento ya tradicionales como las subvenciones con el Ministerio de
Salud, la alianza con Arcos Dorados, el soporte financiero y técnico con
Ronald McDonald House Charities y su trabajo colaborativo con la Asociacion
Conjuntos. Asimismo, la importancia de lograr desarrollar otras fuentes de
financiamiento no tan exploradas como el desarrollo de patrocinios con
empresas, sociedad civil y cooperacion internacional por medio de una nueva
propuesta de programas de mayor alcance, canales de donaciones y servicios

de responsabilidad social (Planificacion Estratégica ACRM, 2020).

Objetivo Estratégico 3: La ACRM ha profundizado y expandido el impacto y
cobertura geografica de sus programas de forma sostenida por medio de la
inversion en activos fijos, desarrollo de nuevos programas, proyectos y
alianzas estratégicas. Este objetivo hace referencia a la necesidad de crecer
en la implementacién de sus programas y en la profundizacion de estos que
les permita tener un mayor alcance a nivel nacional, asi como también en el

objetivo de conseguir inmuebles propios cédmo accion estratégica, que le dé
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una mayor solidez financiera y sostenibilidad programatica. Esta expansion
fortalecera su posicionamiento y sera posible con mayores alianzas

estratégicas (Planificaciéon Estratégica ACRM, 2020).

4. Objetivo Estratégico 4: La ACRM ha afianzado un sistema de gestion
fortalecido que permite la mitigacion eficiente y sostenible de riesgos
financieros, operativos y sociales. Este objetivo se refiere a la generacién de
una cultura orientada a una gestién de los riesgos propios de la operacion,
que minimice o elimine los impactos negativos de ellos. El foco estaria en el
fortalecimiento de las fuentes de financiamiento que aseguran la sostenibilidad
de la institucién, implementar protocolos de seguridad que disminuyan los
riesgos bioldgicos y el orden tributario, contable y financiero que aseguren la
transparencia y la correcta accountability (Planificacion Estratégica ACRM,
2020).

Uno de los focos de la planificacion 2020 de la organizacion fue la "profundizacion y
expansion de los programas" y en lo que respecta a la profundizacion se puso como
objetivo atacar directamente las causas de abandono de los tratamientos médicos de
las familias beneficiarias de las Casas Ronald McDonald implementando una serie de
acciones como el monitoreo mas constante, la creacion de un fondo de apoyo para
transporte y la asistencia en la coordinacion de las citas médicas. Estas acciones se
han implementado a partir de octubre del 2020 como una respuesta ante el
incremento del abandono de los tratamientos médicos como efecto de la pandemia
de la COVID-19.

4.1.2. Proceso de admisiéon de las familias

Una de las caracteristicas del programa promovidas desde la matriz Ronald
McDonald House Charities para todas las Casa Ronald McDonald en el mundo es la
articulacion con las areas de asistencia social de los hospitales aliados al ser estas

piezas claves del proceso de admision de las familias.
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En el caso de las Casas Ronald McDonald de Peru este proceso se alinea a la guia
operativa de la institucion, las politicas internacionales de RMHC vy la licencia con
RMHC. Asimismo, para el capitulo de Peru, la articulacién del proceso de admision
con las areas de asistencia social de los hospitales aliados se sostiene en convenios
institucionales que tiene la organizacion con el MINSA, ESSALUD y con cada uno de

los hospitales aliados (Hospital Rebagliati e INSN SB).

Para el analisis del proceso de admision, esta investigacion profundiza en ocho
indicadores de interés. Los primeros cuatro han permitido levantar informacion

cuantitativa sobre el proceso de admision y los cuatro ultimos, informacion cualitativa.

4.1.2.1. Familias atendidas en las Casas Ronald McDonald

Respecto a la informacion cuantitativa entre 2017 y 2020 las casas Ronald atendieron
un total de 1586 derivaciones de familias (este niumero puede incluir a mismas familias
que pueden ser visitantes cada afo), de este grupo 241 fueron pacientes pediatricos
que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, este
numero es el universo total de los pacientes oncoldgicos que ha atendido la

organizacion en ese lapso de anos (2017 - 2020).

4.1.2.2. Derivaciones por afio por hospital aliado

Entre 2017 y 2020 las Casas Ronald McDonald Peru, han recibido 4140 derivaciones
de familias por parte de ambos hospitales aliados. Estas derivaciones pueden ser de
una misma familia que viene constantemente a Lima para la continuidad del
tratamiento médico de su hijo/a. De este total el 81% de las derivaciones han sido
hechas por el Hospital Rebagliati y el 19% por el INSN SB. Esta situacion se explica
porque la Casa Ronald McDonald Essalud tiene una capacidad de acogida mayor que
la Casa Ronald McDonald Conjuntos, asimismo la Casa que trabaja con el Hospital
Rebagliati atiende a familias que estan aseguradas en Essalud y estas familias
cuentan con mayor soporte del seguro para la programaciéon de vuelos hacia Lima lo

que agiliza la rotacion de las familias. Asimismo, la Casa Ronald McDonald Conjuntos
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tiene una preponderancia en recibir pacientes hematoldgicos pre y post trasplante de

médula 6sea que generalmente son casos de una rotacién mas lenta.

De los 241 paciente pediatricos, referidos en el acapite anterior, por alguna
enfermedad oncoldgica atendidos en el periodo de 2017 a 2020 en las Casa Ronald
McDonald,194 fueron derivaciones fueron hechas por el Hospital Rebagliati y 47 por
el Instituto Nacional de Salud del Nifio San Borja. Del total de familias de pacientes
pediatricos que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades
oncoldgicas que fueron contactadas y encuestadas, el 72.60% estuvo hospedada en
Casa Ronald McDonald Jesus Maria y el 27.40% en Casa Ronald McDonald Surco.
Las especialidades por las que el paciente pediatrico recibe o recibié tratamiento
médico por enfermedades oncolégicas son principalmente Leucemia con un 40% y

Tumoraciones con 16%.

4.1.2.3. Cobertura anual de necesidades de los hospitales aliados

Por otro lado, es clave mencionar que, segun las asistentas sociales de los hospitales,
las casas Ronald albergan entre el 80% y 90% de sus pacientes. En el caso del INSN
SB, en promedio 5 pacientes al mes no logran acceder a ningun albergue. De acuerdo
con lo senalado por el Servicio de Trabajo Social de los hospitales aliados, todos los
meses, sobre todo en tiempos de pandemia, se mantienen las listas de espera y existe
una demanda insatisfecha de albergues (ver grafica N° 4.1). Para gestionar la
demanda insatisfecha, los hospitales aliados recurren a otras organizaciones como
Inspira; sin embargo, la Casa Ronald es la unica con la cual existe un convenio
preestablecido. Desde el INSN SB proponen como alternativas para solucionar el

problema del aforo:
1. Donantes independientes que ofrecen sus viviendas para recibir a pacientes.

2. Alquiler de casas contiguas solventadas por el gobierno.

3. Descentralizar la atencion para estas enfermedades
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Gréfica 4. 1 Especialidades que se hospedaron en la Casa Ronald McDonald
entre 2017 y 2020
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Fuente: elaboracion propia (2021)

4.1.2.4. Tiempo promedio de proceso de admision a la Casa Ronald McDonald

Hemos definido el proceso de admisién a la Casa Ronald McDonald como el proceso
que se inicia desde que la familia solicita una evaluacién social al equipo de asistencia
social del hospital aliado, y la asistenta social responsable identifica la necesidad de
apoyo en albergue informando a la familia sobre la oportunidad de ser acogido en la
Casa Ronald McDonald, hasta el momento en que esta familia es derivada para su
recepcion en las instalaciones de una Casa Ronald McDonald para ser registrado

como nuevos huéspedes.

De acuerdo con la informacion recogida en las entrevistas, es importante considerar
que, tanto para las funcionarias de la organizacion y las asistentas sociales de los
hospitales y las familias, el proceso de admision es relativamente rapido. Ha tomado
entre 24 y 48 horas en la mayoria de los casos. Sin embargo, sefialaron que esto
desde 2020 esta cambiando debido a la pandemia, pues la disponibilidad de
habitaciones es limitada. Al respecto, sostienen que el proceso podria tomar hasta 72

horas porque también se solicita una prueba COVID.
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Cabe resaltar que, debido a la pandemia y las medidas de prevencién, el tiempo de
espera en lista puede llegar a ser una semana en la casa de Surco, sefalé Carla
Salazar, gerente de esa casa. Este promedio de horas concuerda con la informacién
proporcionada por las encuestas. Del total de familias contactadas y encuestadas, de
pacientes pediatricos que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades
oncologicas (Ver grafica 4.2), la mayor cantidad manifestd que el tiempo que tomé el
proceso de admision a la Casa Ronald fue entre menos de un dia y 4 dias, siendo un
41.10% los que manifestaron que el tiempo que les tomo el proceso de admision fue
de un solo dia, un 26.03% al que le tom6 menos de un diay un 19.18% al que le tomé

entre 2 y 4 dias.

Gréafica 4. 2 Tiempo que tomo el proceso de admisién a las casas Ronald
McDonald entre 2017 y 2020
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Fuente: elaboracion propia (2021)

4.1.2.5. Cercania de los albergues a los hospitales

En cuanto a la informacion cualitativa, un aspecto a considerar sobre el proceso de
admisién se relaciona con la opinién sobre la cercania de las casas hacia los
hospitales. Sobre esto, en las entrevistas se identificé que, a diferencia de otros
albergues, la mayoria considera que ambas casas estan cerca de los hospitales. Esta
ubicacion otorga un valor diferencial a las casas Ronald. La casa de Jesus Maria, se

podria decir, tiene mayor ventaja dado que se ubica a pocas cuadras del hospital
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Rebagliati y eso facilita que se llegue caminando y ahorrar en transporte; en cambio,
en la de Surco se requiere hacer uso de transporte publico o taxi. Esto tiene
correlacion con los resultados de la encuesta a familias (Ver grafica 4.3), donde la
mayor cantidad de ellas considera que la Casa Ronald McDonald en la que se
hosped6 se encuentra muy cerca al hospital donde el paciente pediatrico recibe
tratamiento, siendo un 83.56%, seguido por un 15.07% que considera que se

encuentra algo cerca.

Grafica 4. 3 Opinidn sobre la cercania de las casas Ronald McDonald a los

hospitales
i
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Fuente: elaboracion propia (2021)

Al tener en cuenta el aspecto de la cercania, el tema de transporte de las casas hacia
los hospitales y viceversa es una preocupacion para las familias. De acuerdo con los
resultados de la encuesta que agrupa a las familias de ambas casas (Ver grafica 4.4)
la mayoria manifesté que se trasladaba caminando o en taxi, teniendo un 67.12% que
se trasladaba caminando y un 24.66% en taxi. Por un lado, de acuerdo con las
entrevistas, en la casa de Jesus Maria dicen tener mucha suerte por estar tan cerca
al hospital y poder ir caminando, por el otro lado, las familias de la casa de Surco
sefialaron la necesidad de incluir en sus gastos el costo de los taxis (S/ 7.00 aprox.),
sobre todo desde 2020 por la pandemia. El uso de taxis muchas veces es lo mas
conveniente dado que el servicio de transporte publico no esta cerca a la casa y hay
pacientes con limitaciones para su movilidad. Anteriormente, las familias de la casa

de Surco se juntaban, esperaban y compartian gastos de taxi para ir a los hospitales
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y regresar; ahora, solo pueden entrar quienes tienen cita y la capacidad de pasajeros

por taxi se ha reducido.

Gréfica 4. 4 Medio de transporte usado por las familias de las casas Ronald
McDonald para trasladarse al hospital y viceversa

Fuente: elaboracion propia (2021)

Asimismo, de acuerdo con las entrevistas a las familias, se identificé que al inicio hay
problemas para el reconocimiento de la ruta, lo que genera que las familias recién
llegadas a Lima se pierdan, especialmente en el caso de las familias hospedadas en
Surco. Al respecto, sugieren que se implemente un guia para el primer contacto con
la casa o brindar la facilidad de movilidad. A pesar de este problema, de acuerdo con
la encuesta (Ver grafica 4.5), el 89.04% de familias manifesté que cuando le
informaron la direccion de la Casa Ronald o en el primer momento en el que llegd
considerd encontrase en una zona muy segura y comoda, mientras que un 5.48% la

considero algo segura y un 4.11% algo insegura.
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Gréfica 4. 5 Opinion sobre la seguridad y comodidad de las zonas donde se
ubican las casas Ronald McDonald
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Fuente: elaboracion propia (2021)

4.1.2.6. Medios de informacién disponibles para las familias sobre el proceso

de admisién

Otro de los aspectos para poner atencion en el proceso de admision son los medios
de informacion disponibles para las familias. Para ello, se debe resaltar primero que
para ambas casas el proceso esta estandarizado. Las familias acceden a la casa
previa evaluacion socioecondmica de las asistentas y previa confirmacion de

disponibilidad de habitacion de acuerdo con el periodo de tratamiento.

Al respecto, es importante destacar que informar sobre las caracteristicas de los
pacientes es clave, ya que de acuerdo con ello se les asigna una habitacion. En
consecuencia, se identificé que las asistentas sociales son el principal medio de
informacion y, por tanto, son las principales aliadas del proceso. Ellas, previa
evaluacion y seleccion de las familias brindan toda la informacion sobre las casas
Ronald: transmiten los requisitos, las reglas y caracteristicas del servicio ofrecido por

las casas y le consultan a la familia si estan de acuerdo con hospedarse alli.

Otro de los canales identificados han sido los médicos especialistas, tanto de Lima
como de las provincias de origen de las familias, quienes les comentan a las familias
de la existencia de las casas para que se animen a viajar a Lima y continuar el

tratamiento de sus hijos e hijas.
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Finalmente, otro de los canales identificados son los propios padres y madres de
familia que estan en los hospitales, quienes informalmente pasan la voz de la
existencia de albergues a las nuevas familias con diagnéstico. Es preciso mencionar
que las casas no requieren ser promocionadas en los hospitales, ya que la demanda

del servicio supera la oferta.

En relacién con los requisitos y reglas que se les plantean a las familias durante el
proceso de admision, se ha identificado que, en general, consideran que no son
dificiles de cumplir o seguir; sin embargo, a partir de la pandemia, destacan la
necesidad de realizarse una prueba COVID. Esto atrasa un poco el ingreso a las
casas ya que deben pedirles a los médicos el favor de hacerles una solicitud directa

para que se las tomen en el hospital sin costo.

Una vez que las familias llegan a las casas, se refuerzan mensajes recibidos en el
hospital y se da nueva informacion. Cuando las familias llegan por primera vez a Lima,
sienten miedo e inseguridad; por ello, una vez aceptadas e ingresadas a las casas,
las gerentes o asistentes de casa procuran ofrecer un mensaje de calma, confianza y
seguridad. Se preocupan bastante por dejar claro que alli recibiran apoyo. Luego, se
les indica a las familias las principales normas de convivencia en comunidad, como el
respeto entre todos y todas, y se les explica las responsabilidades que asumiran. Esta
parte es muy importante porque puede definir si una familia decide o no quedarse en
las casas. También se les entrega unos documentos que deben firmar, los cuales se
les explica y se da tiempo para concretar la firma, sobre todo cuando el idioma de los

documentos no coincide con el de origen de las familias.
4.1.2.7. Procesos de admisién truncos o fallidos
De acuerdo con las entrevistas con funcionarios de los hospitales y del programa en

general son pocos los problemas que se dan durante el proceso de admisién; sin

embargo, se identifican cuatro recurrentes.
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El primero refiere a cuando los documentos enviados por el hospital tienen errores de
informacion, como diagnéstico equivocado o nombres escritos en forma incorrecta. El
segundo se refiere a la documentacion que deben llenar las familias que no hablan el
idioma espafol. La explicacion de los documentos toma tiempo y se hace poco a poco

durante la primera semana.

El tercer problema es, algunas veces, la limitada comprension de la importancia del
tratamiento médico, lo cual hace que no se tome como una prioridad o se busquen
otras alternativas de solucion, mas “sencillas” y menos costosas o con menos

sacrificios.

Un cuarto problema es cuando la familia tiene varios hijos e hijas en la ciudad de
origen que aun dependen también del cuidado de la madre o del cuidador/a del
paciente. Cabe sefalar que hay un quinto problema, pero menos frecuente. Este se
refiere a que algunos padres de familia, especialmente hombres, estan en desacuerdo
sobre las responsabilidades que implica hospedarse en la casa (limpieza y cocina),
por lo que deciden retirarse. Para las gerentes de las casas, esto se traduce en
“tiempo perdido" tanto administrativo como para ayudar a otra familia. En cuanto a la
realidad en época de pandemia, a estos problemas se suma el sexto, que es el
requisito de la prueba COVID, la cual no siempre es gratis para las familias y tienen

que buscar apoyo para conseguirlas.

Antes de la pandemia, los casos de admision truncos se debian sobre todo al requisito
sobre el cumplimiento de las reglas o cuando se identificaba algun caso "no gratos"
(familias que tienen denegado el ingreso por mal comportamiento). Actualmente, con
la reduccion de aforo en las casas Ronald como medida de prevencion por la COVID-
19, la rotacion y disponibilidad de habitaciones es menos frecuente y hay una lista de
espera. Segun los hospitales, el problema principal durante el proceso de admisién
es la alta demanda y, por tanto, la lista de espera que se hace mas larga en época de
vacaciones escolares. Desde el INSN SB mensualmente ingresan 8 pacientes

nuevos, a estos se suman los pacientes que contindan su tratamiento.
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Para evitar el aumento de admisiones truncas, desde las gerencias de las casas se
propone continuar mejorando el trabajo articulado y de coordinacién con los
hospitales, para hacer un seguimiento mas detallado sobre los tratamientos médicos
y tener mayor claridad sobre la proximidad de rotacidon en habitaciones. Sobre la
capacidad, se ha sugerido hacer un analisis sobre |la necesidad justificada para una
ampliacion de habitaciones; por ejemplo, estimar cuantos pacientes se estan
quedando fuera debido al aforo reducido. Por otro lado, en cuanto al cumplimiento de
las reglas, se sugiere trabajar mas en comprender que las reglas se pueden ir

aprendiendo de manera progresiva.

4.1.2.8. Tipos de sugerencias 0 quejas sobre el proceso de admisién

En lo que respecta a si en el proceso de admisién en el Hospital las familias
contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que reciben o recibieron
tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas tuvieron oportunidad de hacer una
sugerencia o queja, el 100% respondié que no, y que no sintieron necesidad de

hacerlo.

4.1.3. Proceso de atenciéon de las familias

Nos hemos referido al proceso de atencion de las familias cuando estas ya han sido
admitidas en alguna Casa Ronald McDonald y se convierten en usuarias del
programa. Hemos investigado sobre cémo es el proceso de convivencia dentro de las

Casas y las normas de convivencia.

Al respecto la politica de RMHC indica que el propésito del programa de la Casa
Ronald McDonald es ofrecer un hogar fuera del hogar temporal para las familias con
hijos gravemente enfermos que estén recibiendo un tratamiento médico. RMHC y sus
Capitulos son fundaciones sin animo de lucro. Es por ello por lo que el programa de
la Casa Ronald McDonald no busca de ningin modo sacar provecho de las familias

en crisis.
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El programa de la Casa no debe sacar provecho, ni siquiera cubrir el coste de facilitar
una habitacion. Los Capitulo confian en las donaciones de los donantes para su
estabilidad financiera, en lugar de pagos hechos por las familias residentes por los

servicios (Guia de operacion RMHC, 2012).

En Peru la atencion en las Casas Ronald McDonald es totalmente gratuita para las
familias y solo se exige a las familias el cumplimiento de las normas internas de

convivencia.

4. 1.3.1. Ratio promedio de visita al aflo de las familias

De acuerdo con el informe de impacto acumulado de la organizacion desde 2014
hasta 2020 en la Casa Ronald McDonald Essalud, el promedio de visita al afo por las
familias ha sido de 2,6 veces; es decir una familia ha tenido 2,6 estancias anuales en
la Casa Ronald McDonald Essalud en promedio en los siete afios de operacion. El
afo 2018 ha sido el de mayor indice con 2,9 y el 2020 con el menor indice con 2,1 el
cual podria explicarse por las restricciones de la pandemia. Sabiendo que desde 2016
los tratamientos oncoldégicos son las principales patologias atendidas en la Casa, y
que a partir de 2019 los procedimientos hematoldgicos se posicionan también como
una de las principales patologias, es importante medir el promedio de retorno a la
casa. Este constituye un indicador de continuidad de los tratamientos médicos,
principalmente de los chequeos médicos (Informe de Impacto acumulado de la
Asociacion Casa Ronald McDonald, 2020).

En el caso de la Casa Ronald McDonald Conjuntos desde 2017 hacia el 2020 el
promedio de visitas al afio por las familias ha sido de 2,5 veces, es decir una familia
ha tenido 2,5 estancias al afio en la Casa Ronald McDonald Conjuntos en promedio
en los cuatro afios de operacion. Siendo el afio 2020 el de mayor indice con 3,2 y
2019 el de menor indice con 1,8. En el caso de este programa esto puede explicarse
ya que a partir del ano 2020 la organizacién comenzé a apoyar a las familias con el
financiamiento de los pasajes hacia Lima y de regreso, las coordinaciones con los
hospitales y el monitoreo para la continuidad de los tratamientos médicos (Informe de

Impacto acumulado de la Asociacion Casa Ronald McDonald, 2020).
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4.1.3.2. Promedio de dias de permanencia por albergue

RMHC cree que una vez que una familia es admitida en la Casa Ronald McDonald,
su principal objetivo ha de ser proporcionarles un servicio de la mayor calidad. RMHC
reconoce el conflicto entre la voluntad de dar servicio al mayor nimero de familias, a
la vez que se quiere aliviar el estrés de las familias que ya estan en la Casa. RMHC
no anima a la practica de establecer un limite maximo de permanencia o pedir a las
familias que dejen la Casa después de un periodo de tiempo especifico. Si una familia
continua cumpliendo los requisitos y cumple con las normas de la Casa, no se les
deberia pedir que dejen la Casa hasta que su hijo/a deje de tener tratamiento médico

como paciente interno o externo (Guia de operacién RMHC, 2012).

RMHC indica que cuando se deriva a familias al programa de la Casa, normalmente
el personal del hospital puede facilitar una duracién estimada de la estancia. Es
aceptable que el personal del Capitulo hable con las familias después de una estancia
especificada para comentar su necesidad de continuar en la Casa y su continua
elegibilidad para quedarse. Este es también un buen momento para recalcar que la
Casa no es una residencia permanente, revisar las normas de la Casa, hablar de
coémo se estd adaptando la familia al entorno de vida en comun, y conseguir
informacion de si el programa de la Casa estda cumpliendo sus necesidades. Se
promueve a que el personal del programa de la Casa deberia ser flexible en el
reconocimiento del estrés que tiene la familia y deberian trabajar en el mejor interés
tanto de la familia como de la capacidad del Capitulo de atenderles (Guia de
operacion RMHC, 2012).

De acuerdo con los reportes de la Casa Ronald McDonald Essalud el promedio de
permanencia en 2017, 2018 y 2019 fue de 10 dias en los tres afos y en 2020 subio a
38 dias. Asimismo, en los reportes de la Casa Ronald McDonald Conjuntos el
promedio de permanencia de las familias en 2017 fue de 14 dias, en 2018 de 15, en
2019 de 31 y en 2020 de 24 dias (Informe de Impacto acumulado de la Asociacién
Casa Ronald McDonald, 2020).
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Este incremento en los dias promedios de permanencia en el 2020 se ha debido a
que en el inicio de la pandemia las fronteras internas cerraron y muchos de los
hospitales limitaron las atenciones y consultas lo que hizo que las familias que se
encontraban en las Casas desde marzo del 2020 prolongaran su estancia en las
casas hasta que las atenciones médicas se reactivaran y las fronteras se abrieran.
Sin embargo, de acuerdo con la informacién brindada por las Gerentes de Casas ellas
han manifestado que los hospitales vienen derivando cada vez mas casos de

tratamientos de Leucemia los cuales suelen ser tratamientos de mayor duracion.

En la Casa Ronald Essalud se observa que para 2014 las principales patologias
atendidas fueron: neonatologia, neurologia y cardiologia; para 2017 los tratamientos
oncoldgicos ya se ubicaban en el primer lugar de patologias atendidas situacién que
se ha replicado en todos los anos hasta el 2020. En el caso de la Casa Ronald
Conjuntos desde 2017 que abrid sus puertas siempre ha tenido la hematologia como
primer lugar de patologias atendidas. Es mas, esta casa registré en 2019 una estancia
de 31 dias promedio con lo que la posicioné como una de las Casas Ronald a nivel
Latinoamérica con rotacion mas lenta. También es importante mencionar que esta
Casa, de acuerdo con el INSN SB, es donde se han derivado la mayoria de los casos

de trasplantes de médula por tratamiento de leucemias.

4.1.3.3. Herramientas de informacién interna

De acuerdo con la informacion obtenida en las entrevistas a las funcionarias del
programa ellas manifestaron que, en ambas casas, la comunicacion se caracteriza
por ser abierta y directa con el staff; en esta linea, realizan reuniones grupales o
privadas una vez por semana con las familias que estan en la casa. Respecto a las
familias que estan fuera de la casa, ellas suelen utilizar celular (Ilamadas o WhatsApp)
para comunicarse. Ademas, se tiene un grupo de WhatsApp con familias que se
retiran de la casa. A la fecha, no se ha recibido quejas en cuanto a la gestion. La
mayoria de las quejas se refiere a temas de la propia convivencia en la casa,

problemas entre familias.
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Las familias entrevistadas sefialaron que el principal canal de comunicacién interna
son las reuniones presenciales en las casas. Estan de acuerdo con este canal y lo
prefieren, por un lado, porque consideran que funciona mejor para promover el
cumplimiento de las normas y porque ayuda a que todas las familias compartan sus

necesidades y se ayuden entre todas.

En lo que respecta a los principales medios de informacién interna con los que se les
comunicaba las normas de convivencia y reglas internas, del total de familias
contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que reciben o recibieron
tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, para un 74% eran las reuniones
del personal con todas las familias, mientras que para un 12% eran mas de un medio
de informacién entre las reuniones del personal con todas las familias, periédico
mural, reuniones del personal con cada familia y por un grupo de WhatsApp creado

por la pandemia (ver grafico N° 4.6).

Grafica 4. 6 Gréafica de los principales medios de informacion sobre normas de
convivenciay reglas internas dentro de las Casas Ronald McDonald

T4%
12%
°% 1% 3% 4%
Periddico mural.  Reuniones del Reuniones del Mas de 1 Otros Estuvo poco
personal con  personal con cada tiempo
todas las familias. familia.

Fuente: elaboracion propia (2021)

4.1.3.4. Lineamientos de conducta interno

Este es uno de los puntos mas importantes dentro del andlisis de los hallazgos puesto

que los lineamientos de conducta interno, quizas sea el aspecto mas desafiante para
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la organizacion ya que se vincula a las normas que deben primar para promover una

buena convivencia dentro de las Casas, en medio de entornos de alto estrés por la

situacion que las familias enfrentan al tener a un hijo en tratamiento médico.

Es por ello, qué el analisis de los lineamientos de conducta que actualmente rigen en

los programas lo dividimos en tres partes, de acuerdo con la informacién que nos

brinda el levantamiento de informacién desde la organizacion, el staff y las familias

huéspedes.

Desde Ronald McDonald House Chairities:

a)

b)

Cuando las familias saben lo que se espera de ellas, casi todas responden
con consideracién y responsabilidad. El personal y los voluntarios de la Casa
deberian implementar estas reglas con especial sensibilidad hacia diferencias
de etnia, cultura, religion e idioma. Lo que una familia considera ofensivo,
puede ser normal para una familia de otra cultura (Guia de operacién RMHC,
2012). De acuerdo con la informacion de la Guia de Operacion se evidencia
la apertura hacia la contextualizacién de los lineamientos de conducta interna
en base a aspectos culturales en donde se desarrollan las Casas o las familias

que reciben.

RMHC recomienda encarecidamente no solicitar a las familias que hagan
tareas especificas de limpieza de la Casa. Las familias que estan en la Casa
Ronald McDonald ya estan bajo un estrés considerable. Con un nifio/a
seriamente enfermo o herido no pueden anticipar sus horarios. El programa
de la Casa Ronald McDonald deberia ayudarles a aliviar su estrés, no a
anadirles cargas adicionales. Sin embargo, las familias residentes deberian
ser responsables de la limpieza basica y deberian cumplir estas expectativas:
Limpiar sus propias habitaciones y bafnos; y limpiar la zona de la cocina,
comedor y otras zonas comunes después de que las hayan usado. Aunque se
espera que las familias limpien sus areas personales, el Chapter es
responsable de asegurarse de que la habitacion y bano de los residentes

estén limpios y desinfectados de acuerdo con los estandares de RMHC vy el
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d)

Chapter para el siguiente residente. RMHC recomienda a los Capitulos que la
limpieza de las sabanas y mantelerias esté a cargo de empresas
especializadas (Guia de operacién RMHC, 2012). En el caso de Peru, las
familias dentro de las Casas Ronald se encargan de la limpieza de sus
habitaciones y servicios higiénicos, adicionalmente también dan apoyo en las
labores de cocina. Esta situaciéon de acuerdo con la informacién brindada por
el staff si puede generar un mayor estrés a algunas familias y para otras puede

ser una actividad de distraccién o relajamiento.

Los empleados y voluntarios deberian entender que las familias residentes
traen consigo a la Casa sus propios puntos de vista, prejuicios y creencias
culturales y religiosas. Los empleados y voluntarios deberian trabajar para
alojar a todas las familias y crear un entorno de inclusién y confort. Los
empleados deberian estar cualificados para reconocer situaciones que
puedan llevar a un entorno hostil, incluyendo acoso no verbal como atuendos
o tatuajes potencialmente ofensivos. El personal y voluntarios del Chapter
deberian estar cualificados para canalizar cualquier situacién que
potencialmente pueda crear un entorno hostil (Guia de operacion RMHC,
2012).

El programa de la Casa Ronald McDonald fue fundado y permanece como un
hogar fuera del hogar temporal para familias con hijos gravemente enfermos
o heridos que estan recibiendo tratamiento médico. El programa de la Casa
Ronald McDonald no esta destinado a servir como un programa para cuidados
infantiles o guarderia. Los nifios no deberian dejarse desatendidos por los
padres o tutores en la propiedad de la Casa o el Chapter. Se puede producir
una excepcidén en ocasion de una actividad programada organizada que
cumpla todas las leyes y normativas aplicables, que esté aprobada por el
Patronato de la Fundacion, para la que se haya obtenido el consentimiento
por escrito del padre/tutor, y siempre y cuando el personal de la Casa tenga
informacién de contacto con el padre o tutor durante el tiempo que dure la

actividad. Para tales actividades organizadas por la Casa, tiene que estar
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presente en todo momento por lo menos un adulto miembro del personal o del

equipo de voluntarios de la Casa (Guia de operacion RMHC, 2012).

Desde el staff de las Casa Ronald McDonald de Peru

a)

b)

De acuerdo con las entrevistas con las funcionarias del programa ellas
manifestaron que en el caso de las Casas Ronald McDonald de Peru las
normas mas importantes para las casas son, en principio, el respeto mutuo y
la cordialidad entre todos y todas. Luego, se hace énfasis en la de no ingerir
alcohol, drogas ni portar armas, respetar los protocolos de bioseguridad y la

colaboracion entre todos.

Las reglas en ambas casas estan alineadas al manual de la oficina global; sin
embargo, las gerencias mencionan que hay cierto grado de flexibilidad, de
acuerdo con la realidad de Peru. Las diferencias mas marcadas entre las
familias se evidencian en la comida y la religién, pero en todo momento se
incentiva el respeto y la libertad. Con respecto a la religion la diferencia reside
en que en ambas Casas existen espacios con figuras religiosas cristianas
catolicas. Estos espacios son utilizados por algunos padres como un espacio
de oracion. Asimismo, en el tema de comida, la organizacion viene haciendo
esfuerzos para proveer de alimentos diversos que permita respetar la
idiosincrasia de las familias y ya que ellas cocinan, se sientan a gusto
cocinando con insumos que conocen. Sin embargo, el staff reconoce que las
familias sean parte de las actividades de cocina puede generar en alguna de
ellas un incremento de su estrés. Para evitar ello, la organizacion promueve
un programa de voluntariado que busca completar turnos de voluntarios que

van a las Casas a apoyar a cocinar.

Aunque no se mencioné el cambio en una regla en especifico debido a
practicas culturales de las familias, se hizo énfasis en que se busca siempre
un término medio; no obstante, cuando alguna practica, ya sea cultural o no,
puede perjudicar la salud, como la falta de higiene, el staff busca la manera

de intervenir y se ensenan practicas saludables.
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d)

)

Un espacio donde se ven reflejadas las diferencias culturales es, por ejemplo,
en la cocina, la cual es una actividad compartida por las familias. Esta libertad
ha impulsado el aprendizaje de otras costumbres y practicas entre las familias.
La construccion del menu de alimentos la realiza el staff de la Casa en
companiia de un equipo de padres de familia que han sido asignados como
responsables de la semana. Este grupo de padres generalmente son de
diversas regiones del pais, a fin de asegurar la mezcla del menu de la semana.
El staff asegura que han hecho adaptaciones a la norma permitiendo en
algunos casos respetar costumbre de preparacion de los alimentos de
acuerdo a la cultura de algunas regiones, por ejemplo: se ha agregado en
algunas ocasiones la compra de cuy como parte del menu de proteinas, se
compra sangrecita de pollo como un insumo de todas las semanas, se ha
permitido hacer pachamanca en la tierra, y en ambas Casas existen
biohuertos en donde las familias cosechan diversos alimentos (romero, papas,

hierba luisa, cebolla china, lechugas hidroponicas, etc.).

Por lo general, las reglas que no se cumplen o generan incomodidad estan
vinculadas a la realizacion de las tareas en la Casa, pero también ha habido
casos de discusiones entre padres de familia debido a las diferencias
culturales e, incluso, el desencadenamiento de relaciones afectivas entre
personal y miembros de una familia. Pocas han sido las veces en que se han

presentado casos de robo.

Cuando se trata de una falta grave, las sanciones son en coordinacién con el
Hospital. Se redacta un informe y se envia al servicio social para notificar que

una familia ha sido declarada "no grata".

Las Gerentes de Casa consideran que puede haber varias razones por las

que una familia no cumple alguna norma; sin embargo, destacan cinco:
i)  Temas vinculados a costumbres con la comida que no son observadas
por la familia porque no entendieron bien las indicaciones del doctor

tratante sobre la alimentacion que deben seguir sus hijos/as. La
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Gerente de Casa manifiesta que esta es una de las labores que
demanda mas tiempo, puesto que las costumbres alimenticias son las
mas dificiles de adaptar. Muchas familias, por ejemplo, estan
acostumbradas a desayunar muchas frituras o una ingesta muy alta de
carbohidratos, trabajando con ellas reemplazar eso por otro tipo de
alimentos que también sean accesibles para ellos, como cremas de
verduras o sopas. Han sido pocos los casos, en donde las familias han
incumplido la norma de no beber bebidas alcohdlicas dentro de las
Casas, y se han tratado de casos de dependencia alta al alcohol.

i)  En algunos casos la juventud de los padres de familia les cuesta
mucho seguir los protocolos de proteccién dentro de las Casas en
donde las salidas son bien limitadas sobre todo desde el 2020 por la
pandemia,

i)  Cuando la familia recién llega a Lima estan desconcentrados o con
mucho miedo. El primer acercamiento de las familias hacia las Casas
puede ser parte de una experiencia de mucho estrés en la que la
familia se encuentre atravesando. En muchos casos las familias han
sido traidas de emergencia hacia Lima por medio de un avién,
helicéptero o ambulancia. Estas familias llegan con pocas cosas en la
mano o en algunas cosas, con absolutamente nada. Fueron traidos
hacia Lima, en muchos casos una ciudad que por primera vez van a
conocer, y recibir la induccion de las normas de conducta en ese
momento no es lo adecuado. Las familias son recibidas en esos casos
dentro de la Casa y al dia siguiente se regulariza su ingreso, o cuando
esta esté mas calmada.

iv)  Cuando el paciente necesita de muchos cuidados y no pueden darse
a basto en la limpieza de la habitacion y el cuidado del nifio/as,

v) Cuando no tienen conocimiento como realizar las actividades de

limpieza,

h) Las gerentes sostienen que la casa es como una escuela para las familias,

debido a la diversidad de conocimientos y culturas que se acumulan, asi como
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de habilidades interpersonales y sociales. Entre las principales capacidades
desarrolladas estan:

i) Los padres de familia se empoderan y desarrollan confianza (algunas
incluso sentian que no merecian apoyo),

i) Pierden el temor a la ciudad de Lima, algo que se necesita para
continuar con los tratamientos médicos. Sobre todo, a movilizarse en
la ciudad y conocimientos de los procesos dentro de los hospitales.

i)  Intercambio de experiencias entre familias con experiencia en
tratamientos y las recién diagnosticadas (hay mucho desconocimiento
0 poco entendimiento de los tratamientos),

iv)  Habitos de higiene que van a ser necesarios para cuidar de sus
hijos/as.

v)  Practicas de buena convivencia

vi)  Nuevos oficios, y

vii)  Salud emocional.

Con esta informacion obtenida de la revision de la documentacion institucional y las
entrevistas realizadas al staff de la organizacién podemos deducir que la institucién
tiene lineamientos que estan abiertos a la contextualizacion a las realidades culturales
de las familias que reciben, sin embargo, el capitulo de RMHC Peru no ha aplicado

un plan de adaptacién propiamente con un enfoque intercultural y de género.

De acuerdo a lo conversado con el staff, la organizaciéon en Peru viene aplicando un
plan de adaptacion de los programas al enfoque centrado en la familia orientandose
principalmente a tener la capacidad de recibir a familias, algo que de por si viene
siendo muy importante para la continuidad de tratamientos médicos con los hospitales
aliados con los que trabaja, al abrir la oportunidad de recibir también por ejemplo a
hombres dentro de los albergues (una caracteristica poco comun en la oferta de

albergues de Lima) y hermanos de pacientes.
Esta practica enfocada en la filosofia del Cuidado Centrado de la Familia se alinea

hacia el enfoque intercultural al respetar la diversidad de las estructuras familiares y

adaptar los programas a la capacidad de poder recibir a diversos miembros de una
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familia. Por ejemplo, el staff de la Casa Ronald McDonald Conjuntos mencioné en la
entrevista que era comun recibir familias de comunidades indigenas de la selva,
principalmente ashaninkas, shipibo conibo y machiguenga, en donde él asignado a
venir a la ciudad de Lima para la continuidad del tratamiento médico era el vardn,
muchas veces el padre, o en algunos casos el hermano mayor. La razén es porque
es el varén quien generalmente en la vida en su comunidad tiene una relaciéon mas
directa con las ciudades o la actividad comercial, y por ende tiene un mayor dominio

del espariol.

Estas familias llegan a la Casa Ronald McDonald acompafiados de un traductor
asignado por el Ministerio de Cultura y de acuerdo con lo conversado, el proceso de
ingreso a la Casa se ha adaptado respetando los procesos comunitarios el cual
implica tener una llamada telefénica con el APU de la comunidad para que pueda
permitir el ingreso de la familia al albergue. Asimismo, se ha promovido de manera
muy amplia que estas familias utilicen sus vestimentas tradicionales, que en algunos
casos ha promovido el cambio de reglas de conducta interna, como el permitir caminar

por la Casa sin uso de zapatos.

Asimismo, al dar la oportunidad de recibir a mas de un cuidador del nifio en
tratamiento meédico, que generalmente esta responsabilidad es concedida
principalmente a la madre, permite que los roles de cuidado puedan compartirse y
que el proceso de aprendizaje de los cuidados sea compartido y/o en compafiia. Las
Gerentes de Casa comentaron en las entrevistas que hay muchos casos de padres
de familias que se dedican al trabajo de campo y que tienen a nifios en tratamientos
médicos largos, los padres se turnaban de acuerdo al periodo de trabajo en el campo,
siendo la madres la que se quedaba en la Casa acompanando a su hijo en tratamiento
médico durante el periodo de siembra, y cuando llegaba el periodo de cosecha el
padre cambiaba con la madre el rol de cuidado, viajando a Lima a internarse en la

Casa con su hijo, y la madre retornando al campo para trabajar la cosecha.
Estas experiencias son valiosas para evaluar el nivel de apertura de la organizacién
desde el enfoque Centrado en la Familia hacia la interculturalidad y género, sin

embargo, a la organizacion le sumaria tener un plan de adaptacion de los programas
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hacia estos enfoques para potenciar su impacto en familias tan diversas como son las
que reciben. Desde este plan los lineamientos de conductas se podrian definir
teniendo en cuenta las implicancias culturales o de estructura familiar, y el objetivo

principal el cual es la continuidad de tratamiento médico.

Quizas en ese analisis, el tratamiento o la exigencia de determinadas normas de
conducta podrian variar de acuerdo con las estructuras familiares y aspectos

culturales de los huéspedes.

En otros capitulos del mundo existen buenas experiencias de adaptaciones de los
programas hacia un enfoque intercultural, de género y centrado en la familia. Por
ejemplo, esta el caso de la Casa Ronald McDonald en Nueva Zelanda que han
adaptado las habitaciones en base a las costumbres de las familias Maories, siendo
habitaciones mas amplias ya que la concepcion Maorie de familia es muy amplia™.
Como también como las Salas Familiares en Chile tienen toda su documentacion,
avisos y hasta personal que habla en creole para poder atender con mayor confort a
las familias migrantes de Haiti, o un caso muy similar en las Casas Ronald de Italia
que ha contratado a staff ucraniano para poder recibir a familias que estan llegando

desde este pais. ®

Desde las familias usuarias del programa Casa Ronald McDonald

a) De acuerdo con las entrevistas con familias usuarias del programa, se han
identificado seis razones que inciden en que una familia no cumpla o se
incomode con las reglas de las casas. Estos son:

i) Eltiempo que demanda hacer las tareas de limpieza y cocina.
i)  El cruce con citas en el hospital.
i)  Laflojera
iv)  Que las familias provengan de diferentes lugares y tienen distintas
costumbres.

v)  Cumplimiento solo por obligacion y no por colaboracion.

14 Informacion disponible en Habitaciones familiares - RMHC Nueva Zelanda
15 Informacion disponible en Questa casa & davvero unica (fondazioneronald.org)
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vi)  Poco interés de seguir especificaciones o aprender

vii)  Qué se olviden de sus tareas

b) Del total de familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos
que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas,
el 86.30% considera que la comunicacién de las normas de convivencia y
reglas internas era muy entendible, mientras que el 10.96% considera que era
algo entendible, seguidas por las que consideran que la comunicacién era ni
entendible, ni confusa con 1.37%, al igual que las que consideran que era algo

confusa (ver grafica 4.7).

Con respecto a la informacién brindada por las familias entrevistadas es importante
analizar que existe un porcentaje mayor al 10% que considera que las normas de
conducta no eran muy entendibles, e inclusive hay un porcentaje menor que las
calific6 como confusas. Si analizamos el grupo de familias que otorgd esta
calificacion, el 86% de ellas manifesté que tenia una lengua materna diferente al

espafiol.

En las entrevistas con el staff ellos manifestaron que tenian la iniciativa de traducir los
documentos de ingreso e inclusive crear material en video que permite explicar las
normas de convivencia en idiomas quechua y ashaninka que son los idiomas
diferentes al espanol, que en mas de una ocasion las familias son las que dominan
exclusivamente. Sin embargo, por falta de recursos y tiempo no se ha podido

implementar.
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Gréfica 4. 7 Nivel de entendimiento de normas de convivencia por parte de los
usuarios de las Casas Ronald McDonald

1.37% - 137%
10.96% 0.00%
Muy entendible
Algo entendible
Mientendible, ni confusa

B6.30% Algo confusa

Muy confusa

Fuente: elaboracion propia (2021)

c) Respecto a como las familias contactadas y encuestadas de los pacientes
pediatricos que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades
oncologicas, se sintieron con la induccion del personal, al llegar a Casa
Ronald, sobre las normas de convivencia y reglas internas, el 90.41%
manifestd que se sinti6 muy satisfecho, mientras que el 9.59% que se sinti6

algo satisfecho (ver grafica 4.8).

Grafica 4. 8 Nivel de satisfaccion sobre lainduccién del personal sobre las
normas de convivenciay reglas internas por parte de los usuarios de las
Casas Ronald McDonald

9.59%_ 0.00%

Muy satisfecho
Algo satisfecho

90.41% Mada satisfecho

Fuente: elaboracion propia (2021)
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d) Del total de familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos
que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncolégicas,
un 83.56% no tuvo ningun problema con alguna de las normas de convivencia
o reglas internas, mientras un 16.44% si tuvo problemas con alguna de las

normas de convivencia o reglas internas.

La informacion otorgada por las familias evidencia que existe un desafio en la claridad
de comunicacion de los lineamientos de conducta o del funcionamiento interno de las
Casas. Este desafio puede estar vinculado a que la informacion en general se
encuentra en espafnol y se evidencia que la mayoria de los huéspedes que
manifestaron no haber entendido de manera clara la informacién en un 86% también

manifestaron tener como lengua materna otro idioma distinto al espafiol.

La organizacion en Peru podria explorar buenas practicas realizadas en otras Casas
Ronald de otros paises que han adaptado sus comunicaciones a diversos lenguajes,

asi como también tienen staff con la capacidad de hablar diversos idiomas.

4.2. Recursos institucionales y su concordancia con las necesidades de las
familias

El programa de la Casa Ronald McDonald viene operando en el Peru desde el afio
2014. Para la continuidad de este programa la organizacion Asociacion Casa Ronald
McDonald ha tenido que desarrollar capacidades en lo que respecta a infraestructura,
equipo de trabajo, soporte tecnoldgico y recursos financieros necesarios para hacer
posible la atencién de las familias que son derivadas por los servicios de asistencia

social de los hospitales aliados.

Siendo el propésito de la organizacion evitar el abandono de los tratamientos médicos
de las familias con nifos con enfermedades complejas, es importante analizar e
Identificar los recursos institucionales con los que cuenta la organizacion para
implementar el programa de la Casa Ronald McDonald y evaluar su concordancia con

las necesidades reales de las familias que atiende.
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4.2.1. Recursos Institucionales

En lo que respecta a este capitulo hemos hecho una evaluacion de la capacidad y
concordancia de la institucion para la implementacion y sostenibilidad de los
programas de los albergues. En esta seccion compartimos los hallazgos frente a los
recursos financieros, tecnolégicos, de infraestructura que ha presentado la instituciéon
en la investigacion, asimismo, la concordancia de la prestacion de los servicios del

programa con la problematica que desea resolver.

4.2.1.1. Cobertura financiera para los programas

RMHC indica como normas de gestién financiera que el proceso de planificacion
financiera a largo plazo involucra a las partes interesadas pertinentes (lo cual podria
involucrar también a familias beneficiarias y voluntarios activos) del Capitulo para
garantizar que haya un enfoque colectivo y una responsabilidad compartida para
alcanzar la salud y la sostenibilidad financieras, también se hace hincapié que se debe
desarrollar una proyeccion de flujo de efectivo a partir del presupuesto, como minimo
de forma anual, para asegurar que el Capitulo puede cumplir con sus obligaciones
financieras (Guia Financiera RMHC, 2018).

Una parte importante para la transparencia financiera es que de acuerdo con los
lineamientos internos de la organizacion esta debe completar los estados financieros
auditados y aprobados por el consejo directivo, los cuales deben incluir un estado de
gastos funcionales, y enviarla a RMHC Global de forma anual, como maximo 8.5

meses después del fin del afo calendario (Guia Financiera RMHC, 2018).

También como parte de los contratos de licencia, la organizacidén en Peru posee las
siguientes coberturas de seguro: (1) Cobertura de seguro de propiedad que en su
redaccion cubre contra “todo riesgo”. (2) Seguro de responsabilidad general comercial
cobertura que proporciona limites de no menos de cinco millones de délares
estadounidenses por siniestro para lesiones corporales y dafo a la propiedad. (3)
Responsabilidad civil en autos alquilados, propios y no propios (si corresponde). (4)

Seguro de responsabilidad civil para directores y funcionarios con limites adecuados.
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(5) Cobertura de fianza de fidelidad con limites adecuados; y (6) Seguro de
responsabilidad cibernética con limites minimos de un miléon de doélares
estadounidenses (Guia Financiera RMHC, 2018).

Adriana Lugon, presidenta del Consejo Directivo, indica que la organizacion en Peru
cumple con todos los indicadores financieros y administrativos que exige la oficina
matriz. La organizacion a nivel local posee activa las pdlizas de seguros solicitadas,
audita sus estados financieros y cumple con las métricas financieras solicitadas por
su matriz. La organizacién posee sus estados financieros auditados publicados en su
pagina web. Estos han sido auditados por las empresas Ernst & Young y TGS Sarrio

& Asociados.

Se ha evidenciado que los estados financieros auditados se encuentran en linea en
su pagina web lo que demuestra el principio de transparencia de la organizacion.
Asimismo, se ha podido observar que se encuentran registrados como una
organizacién acreditada ante la APCI - Agencia de Cooperacién Internacional y
mantienen una subvencioén activa por parte del Ministerio de Salud que ayuda cubrir

gastos operativos de los programas de las casas de acogida.

Los problemas mas frecuentes que ha tenido la Asociacion Casa Ronald McDonald
de Peru para aumentar sus recursos financieros son, principalmente la inestabilidad
politica y econdmica del pais, a lo cual se sumé en 2020 la crisis sanitaria. El equipo
de la Asociacion también considera que se debe a la aparicion de nuevas ONG y, en
una menor medida, pero igual de frecuente, la relacion que la gente genera entre las
Casas Ronald McDonald con la empresa McDonald 's, debido al nombre que se

comparte.

De acuerdo con la informacién, la organizacion demuestra la capacidad financiera de
mantener los programas y protocolos claros de reportabilidad y transparencia lo que
asegura la continuidad y articulacién de los programas. Las exigencias de la licencia
en torno al ambito financiero es una ventaja competitiva frente a otras organizaciones

puesto que asegura un estandar de buena salud financiera. Asimismo, la capacidad
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financiera asegura la continuidad de los programas y permite que cualquier tipo de

propuesta de mejora en los mismos sea sostenible.

4.2.1.2. Staff disponible para los programas

Los programas Casa Ronald McDonald deben tener cobertura in situ 24/7/365 por un
adulto responsable y la mayoria de los programas establecen horarios de oficina mas
limitados. Normalmente, la oficina de una Casa Ronald McDonald esta atendida
desde la mafana hasta por la tarde. Las horas de oficina estan basadas en los
horarios en que es mas probable que las familias necesiten la ayuda o interaccién con
el personal de la Casa y voluntarios, politicas o practicas de las instalaciones médicas
cercanas, y la disponibilidad de personal capacitado (Guia de operacion RMHC,
2012).

Cada Casa Ronald McDonald requiere cumplir con la presencia de un miembro del
equipo de gestion en la Casa y/o en sus terrenos durante las 24 horas (Guia de
operacion RMHC, 2012).

Aunque sea fuera del horario de oficinas, un adulto cualificado y formado de mas de
18 anos debera estar fisicamente presente y disponible para gestionar cualquier
incidencia o emergencia que pueda surgir. Ya sea un empleado asalariado, un
voluntario o un agente de seguridad, la persona que gestione la Casa Ronald
McDonald debera estar plenamente formada en los procedimientos y en la gestion,
en las relaciones con familias, los protocolos de emergencias y la gestién de crisis
(Guia de operacion RMHC, 2012).

RMHC indica que cada Capitulo con una Casa a su cargo deberia disponer de un
plan de operaciones que ofrezca la presencia 24 horas de un miembro del equipo de
gestion que sea un adulto responsable, formado y cualificado que mejor cumpla las
necesidades de sus residentes y la capacidad de su personal y voluntarios. El
Capitulo deberia considerar la necesidad de que en la Casa haya durante la noche

personal de guardia despierto en lugar de personal durmiendo. Esta decisién deberia
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tomarse en base al tamafo de la casa, alcance y entorno externo u otros factores
(Guia de operacién RMHC, 2012).

En el caso la Casa Ronald McDonald en Peru posee personal disponible las 24/7/365
en ambas Casas cumpliendo con la normativa de RMHC Global. No obstante, la
cantidad de recurso humano para gran parte del periodo 2017-2020 fue insuficiente,
debido principalmente a la falta de una buena estrategia de captacion y retencion de
voluntarios y falta de definicion de funciones. Segun las entrevistas al staff. Las
funciones no quedaban claramente definidas, se solapaban funciones descuidando
algunas areas y se genera sobrecarga de trabajo. Sin embargo, en la Casa Ronald
EsSalud se tenia gran apoyo de parte de voluntarios, lo cual ayudaba
considerablemente, situacion que no era igual en la Casa Ronald Conjuntos. En el
2021 se realizaron cambios, incrementando la cantidad de equipo humano dentro de
la organizacion, estableciendo areas (gerencias) y definiendo mucho mejor las

funciones, cerrando asi el periodo con el equipo necesario.

Desde el 2020, en cada Casa Ronald existe una Gerente de Casa como lider de
equipo y responsable del programa. En ambas Casas existen 3 asistentes que dan
soporte en la atencion de las familias huéspedes. Dos asistentes trabajan de lunes a
viernes y una trabaja los fines de semana. Adicional hay una persona encargada del
mantenimiento y limpieza de la Casa, y hay 3 personas que se encargan de la
vigilancia las 24 horas. En el caso del personal de seguridad es un servicio

tercerizado.

Las organizaciones sociales como lo es la Asociacion Casa Ronald McDonald
encuentran en el voluntariado una gran oportunidad para poder incrementar y
profundizar su impacto. Es evidente que la pandemia de la Covid - 19 significé un
desafio al limitar el acceso a los voluntarios a las Casas Ronald McDonald y por ende
sobrecargar de trabajo al staff contratado de la organizacion. A la fecha esta quizas
en el voluntariado una gran oportunidad para implementar mejoras en los procesos
de atencién a las familias huéspedes. Inclusive se podria tener voluntarios quechua
hablantes o ashaninka hablantes que den soporte en el proceso de induccion de las

familias cuando lleguen a las Casas.
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4.2.1.3. Recursos tecnoldgicos disponible para los programas

Los recursos tecnoldgicos necesarios para el desarrollo del programa estan
vinculados a la gestién de la data y la seguridad. Sobre la gestion de la data, La
RMHC indica que bajo ningun concepto se revelara informacion sobre una familia a
otra persona o entidad al menos que la familia lo haya autorizado especificamente
por escrito. Si puede darse el caso de que la organizacién esté respondiendo a una
citacion legal o esté obligada a transmitir esa informacién a raiz de una ley vigente.
Ademas de proteger los datos de las familias, los miembros de la Comisién de la
Casa, empleados, voluntarios, y otros representantes de la Fundacién no revelaran
informacién confidencial sobre la organizacién fuera del entorno de sus
responsabilidades laborales. Tal informacién incluye pero ademas, no
necesariamente se limita, a los siguientes punto: (1) Listas de espera de familias, (2)
Procedimientos del Capitulo, (3) Informacién de los voluntarios y néminas de
empleados, (4) Datos sobre indemnizaciones, (5) Informacion financiera y de gastos,
(6) Futuros proyectos y propuestas, (7) Procesos de seleccion internos, (8) Planes de
futuro o planes estratégicos, (9) Informacién personal e (10) Informacion sobre los
donantes y captacién de fondos (Guia de operacion RMHC, 2012). En cuanto a la
seguridad de las casas, la organizacion implementé un sistema de vigilancia por video
en todas las areas de las casas exceptuando habitaciones y bafios. Este sistema de

video vigilancia esta conectado a una central que tiene control cada gerente de casa.

Los equipamientos y sistemas tecnolégicos mas importantes para el trabajo de las
Casas Ronald son las computadoras, el internet, lineas telefénicas y el sistema de
gestion de familias que se esta implementando desde 2020 para reemplazar los
formatos Excel. Todo esto es de gran importancia debido a que son los medios por
los cuales se logra mantener relacion con los hospitales aliados, las familias y el
registro constante de estas, ademas de ser parte también de servicios que necesitan

las familias que se hospedan en las casas.

A partir de 2020 por la pandemia de la COVID, la organizacion mejor6 la

implementacién de las areas comunes de las Casas para que pueda ser posible las
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videoconferencias para los talleres de capacitaciéon virtual y el uso para las clases
virtuales. También mejoré la provision del servicio de internet y la implementacion de
televisores con el programa Escuela Plus en alianza y con el apoyo de la empresa
DIRECTV. De acuerdo con el staff la organizacion requiere la implementacion de un
cambio de los equipos de cémputo y la mejorar la implementacion de un sistema

interno de compartir datos por medio de intranet.

4.2.1.4. Infraestructura disponible

La organizacién cuenta con dos programas Casa Ronald McDonald en Lima. En 2014
abrio el programa Casa Ronald McDonald Essalud ubicado en el distrito de Jesus
Maria 'y en 2017 abri6 el programa Casa Ronald McDonald Conjuntos en el distrito de
Santiago de Surco. De acuerdo con las entrevistas a las funcionarias de los hospitales
y a las familias, ambas casas cumplen con las expectativas, incluso las superan, pues

reflejan su filosofia de ser un hogar.

Casa Ronald McDonald Essalud

La Casa Ronald McDonald EsSalud se encuentra en un edificio ubicado en Calle
Olavegoya 1980, el terreno en donde se encuentra el programa tiene un diametro de
2,299.29 M2 y un area construida de 1,400 m2 distribuida en dos plantas. Cuenta con
17 habitaciones, distribuidas en 3 areas de habitaciones; patio posterior (9), pasadizo
al lado derecho de la casa (5) y segundo piso (3). Ademas, la Casa cuenta con un
patio, un jardin, 5 almacenes, un espacio de lavanderia, una cocina bastante amplia,
una sala de juegos, una sala de entretenimiento, 17 bafios, una sala de maquinas y

una sala de mantenimientos.

El propietario de la edificacion es CAFAE ESSALUD vy tiene un contrato de
arrendamiento con el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins. Esta institucién
tiene un convenio, desde el ano 2014 hasta 2024, con la Asociacion Casa Ronald
McDonald en donde la institucion hospitalaria se hace cargo de proveer a la
organizacién de un inmueble a fin de que pueda funcionar el albergue. A la fecha se

viene gestionando la ampliacion del convenio por diez afios mas.
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La Casa Ronald McDonald Essalud posee 65 camas y tiene una capacidad maxima
para alojar a 31 familias. Desde 2020, por protocolo de prevencion ante la pandemia
de la COVID-19, cada habitacién es ocupada solo por una familia, por lo que su
capacidad de atencion se ha visto reducida a 17 familias. Los bafos y duchas que
eran compartidos por las habitaciones de cada area son sefalizados con los nombres
de las personas asignadas para su uso, para asi evitar que demasiadas personas

coincidan en ellos.

Casa Ronald McDonald Conjuntos

La Casa Ronald McDonald Conjuntos se encuentra en un edificio ubicado en Av. La
Republica 110 en el distrito de Santiago de Surco. El terreno en donde se encuentra
el programa tiene un diametro de 1764.28 M2 y un area construida 440 M2 distribuida
en una planta. En el periodo de investigaciéon (2017 - 2020) contaba con 8
habitaciones, distribuidas en 2 areas de habitaciones; patio posterior (2) y pasadizo
principal de la casa (6). Desde julio de 2021 se implementé una ampliacién de 5
habitaciones temporales mas con el apoyo de la Agencia para los Refugiados de las
Naciones Unidas - ACNUR, la Cooperacién Alemana - GlIZ, la Asociacion Conjuntos
y Ronald McDonald House Charities. Construyéndose nuevos servicios higiénicos
para los nuevos huéspedes. Ademas, la Casa cuenta con un extenso jardin principal
y de juegos, un huerto, 3 almacenes, un espacio de lavanderia, una cocina bastante
amplia, una sala de juegos, una sala de entretenimiento, 4 bafios externos, una sala

de maquinas, una sala de oficinas y una terraza.

El propietario de la edificacién es la Asociaciéon Conjuntos y tiene un contrato de
comodato con la Asociacién Casa Ronald McDonald por 10 afios. Desde 2012 se

viene gestionando la ampliacion del convenio por 25 afios mas.

La Casa Ronald McDonald Conjuntos posee 24 camas teniendo una capacidad
maxima para alojar a 24 familias en las 8 habitaciones permanentes. Desde el afio
2020, por protocolo de prevencién ante la pandemia de la COVID-19, cada habitacion

es ocupada solo por una familia, por lo que su capacidad de atencién se ha visto
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reducida a 13 familias. Los bafios y duchas que eran compartidos por las habitaciones
de cada area son sefalizados con los nombres de las personas asignadas para su

uso, para asi evitar que demasiadas personas coincidan en ellos.

Las acciones de mejora que se dieron durante el periodo 2017-2020, respecto a las
necesidades que cada Casa tiene, fue el mantenimiento a los equipos y
electrodomésticos y poner en marcha estrategias para recaudar fondos con el objetivo

de cubrir las necesidades a nivel de estructura de las casas.

En la Casa Ronald McDonald Conjuntos se viene registrando una lista de espera de
5 casos semanales y toma una semana poder atenderlas. Actualmente se tiene en
proyecto la ampliacion de esta Casa con la construccion de una segunda y tercera
planta con lo cual se ampliara a 25 habitaciones. Este proyecto esta programado para

implementarse en 2023.

De acuerdo con las entrevistas, el personal de las Casas considera que actualmente
los espacios de oficina son reducidos y por los nuevos protocolos de prevencion de
la pandemia de la COVID-19 deben estar organizando sus visitas para evitar la
aglomeracion de personas. Asimismo, se requiere de la provision de una movilidad

que ayude a los traslados de las familias del hospital hacia la Casa.

4.2.2. Concordancia de servicio

En esta parte de la investigacion compartimos los hallazgos en torno a la
concordancia del servicio brindado. Nos hemos enfocado si es que los servicios han
generado un impacto en la economia de las familias y la seguridad habitacional

durante el periodo de estancia.
4.2.2.1. Ahorro de familias beneficiarias
En referencia a si las familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos

que reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas,

consideran que su estancia en la Casa Ronald McDonald tuvo un impacto significativo
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en su presupuesto familiar, la mayor cantidad de familias considera que si tuvo un
impacto significativo, siendo un 97.26%, mientras el 2.74% considera que no,
principalmente porque se hospedd muy poco tiempo en alguna de las Casas Ronald
McDonald.

Del total de familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que
reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, un 51%
manifestd que tuvo la necesidad de endeudarse para poder hacer frente al tratamiento

de su hijo, mientras un 49% manifesté no haber tenido esa necesidad.

De las familias que se endeudaron, la mayor cantidad de respuestas de la razén por
la que tuvieron esa necesidad fue para poder cubrir, principalmente, transporte
interprovincial y/o local, medicinas, alimentacion, etc. Teniendo un 29% de familias
que se endeudaron para poder cubrir necesidades de transporte interprovincial y/o
local, el 25% por otras necesidades como plaquetas, sangre, formulas lacteas,

examenes fuera del hospital, etc. y un 22% para medicinas.

Desde 2018 las Casas Ronald reciben donaciones de comida y ello ha ayudado a
disminuir el gasto de las familias no solo en cuanto a albergue sino también
alimentacion. Sin embargo, como ya se menciond, alguno de los gastos que se ha
incrementado en las familias luego de la pandemia ha sido en medicinas y para la

movilizacién en el caso de las familias hospedadas en Surco.

4.2.2.2. Cumplimiento de normativas de infraestructura y salubridad

Del total de familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que
reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, un 97.26%
manifestd que durante su estancia en la Casa Ronald McDonald se sintio muy segura,
mientras que las familias que se sintieron algo seguras son el 1.37% vy las que se

sintieron ni seguras, ni inseguras fueron también un 1.37%.

Aqui es importante profundizar sobre el concepto de la percepcién de seguridad el

cual puede ser amplio, si bien es cierto la mayoria de las familias se han sentido muy
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seguras, si hay un porcentaje muy bajo que se sintieron del todo seguras. En las
entrevistas individuales con algunas de las familias ellas comentaron que la llegada a
una ciudad grande como es Lima es una situacion que les generaba mucho temor y
una percepcion de inseguridad por lo que han escuchado de Lima como una ciudad

donde hay mucho riesgo de ser victima de un delito y hasta de discriminacion.

La percepcién de seguridad puede estar influenciada en la convivencia con nuevas
familias que en un primer momento son desconocidas para un nuevo huésped, con
mas razon aun, cuando la organizacion invita a compartir habitacion a dos familias
distintas. De acuerdo con las entrevistas con el staff, nos manifestaron que si bien es
cierto el foco esta en recibir a una familia por habitacién, cuando hay mucha demanda
y lista de espera de familias, ellos invitan a las familias a poder compartir habitacién
entre dos familias cuando se trata de una estructura familiar de cuidador mas nifios
paciente. Como menciona Nataly Gil - Arroyo, Gerente de Casa Ronald Essalud: “Solo
invitamos a compartir habitacion cuando recibimos a una madre con un nifio menor
de edad y hay otra familia con una estructura familiar. También nos ha pasado la
situacion de generar habitaciones exclusivas para padres de familia que tienen a sus
hijos hospitalizados. Esa habitacién se vuelve en una habitacién exclusiva para
varones. Estos casos se dan cuando la necesidad del hospital es muy grande vy el

servicio social del Hospital nos pide apoyo para recibir mas casos”.

Este tipo de situaciones pueden hacer sentir insegura a la familia ya que se ve
obligada a compartir su habitacion y por ende exponer sus pertenencias con una

familia que no conoce.

Del total de familias contactadas y encuestadas, un 93.15% manifestd que durante su
estancia en la Casa Ronald McDonald se sinti6 muy cémoda, mientras que las
familias que se sintieron algo cémodas son el 4.11% y las que se sintieron algo

incomodas son un 2.74%.
Un 98.63% del total de familias manifestaron que si recomendarian a otras familias

hospedarse en una Casa Ronald McDonald, mientras que un 1.37% manifesté que

dependeria si se han realizado cambios respecto a ciertos aspectos. Los cambios que
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exigen estas familias estan comprendidos hacia la incomodidad de compartir
habitacion, siendo el 95% de los casos provenientes de la Casa Ronald Essalud y

siendo el 85% de estas familias provenientes de entornos urbanos.

Esta informacion es bastante importante puesto que la Casa Ronald Essalud que
trabaja con el Hospital Rebagliati recibe a poblacién que tiene acceso al seguro
ESSALUD y por lo general el perfil de la familia es proveniente de zonas urbanas. Las
familias provenientes de zonas urbanas tienen aspectos culturales de menor apertura
a la interaccion comunitaria en comparacién a las familias provenientes de zonas
rurales. El compartir habitacién con una familia que no conocen puede ser un factor
de incomodidad si el proceso no es comunicado claramente. De acuerdo a la
entrevista realizada al staff nos comentan: “Las familias que vienen de zonas rurales
por ejemplo, tienen mayor disposicién a las labores de apoyo en comun, como la
limpieza de las areas comunes o las actividades en el huerto, la mayoria del tiempo
en las Casas estan en los espacios comunes compartiendo con otras familias, sin
embargo, las familias que vienen de zonas mas urbanas, prefieren pasar el mayor
tiempo con su propia familia y dentro de sus habitaciones, cuando se hacen amigos
de otras familias comienzan a salir mas hacia las areas comunes. A estas familias les
cuesta mas compartir habitacion con otra familia y generalmente lo pueden hacer con

alguna familia que ya conoce”.

En la medida que las familias regresan a las Casas para la continuidad del tratamiento
médico se genera un sentido de pertenencia a la Casa, creandose entre padres de
familia grupos de WhatsApp, o0 se comparten numeros telefénicos para comunicarse
y hasta a veces ponerse de acuerdo para coincidir en su llegada a Lima y asi poder

estar en las Casas juntos.
4. 2.2.3. Protocolos epidemiolégicos
La organizacién RMHC Global tiene una Guia de Control y Prevencion Epidemiolégica

la cual fue elaborada en el afio 2013 con el apoyo de la Society for Healthcare

Epidemiology for America - SHEA.
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Para la SHEA es vital tener una guia de control y prevencién epidemioldgico en este
tipo de instalaciones en donde se brindan servicios de apoyo, incluido el alojamiento
durante la noche, para ninos enfermos y heridos y sus familias. Los pacientes
pediatricos son huéspedes frecuentes de las instalaciones centradas en la familia
mientras reciben o se recuperan de una terapia médica especializada. Ejemplos de
poblaciones de alto riesgo atendidas en estas instalaciones incluyen familias de
pacientes con cancer, receptores de trasplantes de células madre u érganos solidos,
quirurgicos y / o bebés de muy bajo peso al nacer que reciben atencién en unidades
de cuidados intensivos neonatales (UCIN), aquellos con fibrosis quistica, y mujeres
con embarazos de alto riesgo que esperan el parto en un centro médico cercano
(Infection Prevention & Control Guidelines RMHC, 2013).

La organizacion a nivel mundial implementa medidas de precauciones estandar las
cuales son un conjunto de practicas destinadas a prevenir la transmisién de
enfermedades infecciosas, y se basan en el principio de que toda sangre, fluidos
corporales (p. €j., material tosido y saliva), secreciones, excreciones (p. €j., orina,
heces y secreciones de heridas, pero no sudor), no intactas, la piel y las membranas
mucosas pueden contener agentes infecciosos transmisibles. Por lo tanto, contener
estos fluidos reducira el riesgo de transmisién de agentes infecciosos. Empleados,
voluntarios, pacientes, miembros de la familia y visitantes deben colaborar en la
prevencion de la transmision de infecciones en entornos sanitarios cumpliendo con
las practicas indicadas de forma interna (Infection Prevention & Control Guidelines
RMHC, 2013).

Esta guia ha sido adaptada e implementada en los protocolos de cuidado y
prevencion de la Casa Ronald McDonald de Peru. A partir de marzo del 2020 el uso
de la mascarilla se volvié obligatorio en todo momento dentro de las instalaciones de
las Casas Ronald McDonald. Asimismo, se instalaron puntos de desinfeccion de las

manos en varios lugares de las Casas.
Respecto a si las familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que

reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, percibieron

que se cumplian en Casa Ronald McDonald las normas de salubridad, seguridad y
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cuidado contra el COVID-19, el 100% percibié que si se cumplian los protocolos

durante su estadia.

Estos protocolos estan relacionados al lavado de manos, el uso de mascarillas, el

distanciamiento social, la limpieza de las habitaciones y el manejo de los alimentos.

4.3. Valoracion de las familias albergadas sobre los servicios ofrecidos en el
programa de la Casa Ronald McDonald

En esta seccién de la investigacion principalmente evaluamos el nivel de satisfaccién
de los usuarios del programa con respecto a los tres principales servicios que ofrecen

las Casas Ronald McDonald: alojamiento, alimentacién y soporte emocional.

4.3.1. Valoracién de los servicios de alojamiento

En lo que respecta a cdmo se sintieron con los servicios recibidos de alojamiento, las
familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que reciben o
recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, un 95.89% se sintié
muy satisfecha, mientras que un 1.37% se sintié algo satisfecha, al igual que las
familias que se sintieron ni satisfechas, ni insatisfechas y algo insatisfechas (vea
grafico 4.9).

Gréafica 4. 9 Grado de valoracion de las familias usuarias sobre los servicios
de alojamiento de las Casas Ronald McDonald

Fuente: elaboracién propia (2021)
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Durante las entrevistas se identificé que algunos de los aspectos que las familias
valoran del servicio de alojamiento es que se siente un lugar seguro, su gratuidad, los
amplios ambientes con los que cuenta, la cercania de las Casas a los hospitales.
Entre los aspectos a mejorar, las familias mencionaron que se podria asegurar la
disposicion de detergente y que el espacio se podria aprovechar para actividades que

les ayude a salir de la rutina, como clases de manualidad o clases para nifios y nifias.

4.3.2. Valoracion de los servicios de alimentacién

En lo que respecta a como se sintieron de acuerdo con los servicios recibidos de
alimentacion, las familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que
reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, un 87.67%
se sinti6 muy satisfecho, seguido por un 5.48% que no se sintié ni satisfecho, ni
insatisfecho, un 4.11% se sinti6 algo satisfecho y finalmente un 2.74% que se sinti6d
algo insatisfecho (vea grafico 4.10). En este sentido, el servicio de alimentacién
presenta también un alto grado de valoracion al estar cerca al 90%. Al respecto se
debe recordar que para el periodo investigado el servicio de alimentacion no era
continuo y las familias se juntaban entre ellas para completar los gastos de
alimentacion. Desde 2019, este servicio depende en mayor medida de donaciones de
alimentos que con el paso de los afos ha ido incrementando. Ademas, se debe tener
en cuenta que este es un servicio facilitado, no proporcionado directamente por la
Asociacién, pues se ha concretado gracias a alianzas generadas por la gestion; por
lo tanto, algunos aspectos del servicio podrian escapar de su responsabilidad directa.
Por ejemplo, durante las entrevistas se identificé que debido a que son donaciones,
la calidad no siempre es buena, por lo cual las familias hacen una seleccién de los
alimentos, sobre todo por los pacientes hematolégicos que deben tener mucho

cuidado con su alimentacion.
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Gréafica 4. 10 Grado de valoracion de las familias usuarias sobre los servicios
de alimentacion de las Casas Ronald McDonald
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411%
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Mi satisfecho, ni insatisfecho.
Algo insatisfecho.

57 67% Muy insatisfecho.

Fuente: elaboracion propia (2021)

4.3.3. Percepcion del usuario respecto a los servicios de soporte emocional

En lo que respecta a como se sintieron con los servicios recibidos de soporte
emocional las familias contactadas y encuestadas de los pacientes pediatricos que
reciben o recibieron tratamiento médico por enfermedades oncolégicas, un 82.19%
se sintid muy satisfecho, seguido por un 10.96% que se sintié algo satisfecho, un
4.11% que se sintio ni satisfecho, ni insatisfecho y finalmente un 2.74% que se sinti6
algo insatisfecho (vea grafico 4.11). El servicio de soporte emocional es clave en el
proceso de tratamientos médicos, tanto para pacientes como para las personas
cuidadoras de los pacientes; en esta linea, que mas del 80% hayan manifestado una
alta valoracion implica que los esfuerzos de la Asociacion para ofrecer el servicio son
pertinente e importante. Este es otro de los servicios en los que la Asociacion no tiene
responsabilidad directa; no obstante, se esfuerza por generar alianzas y redes para

facilitarlos.

Cabe mencionar que, debido a la pandemia, este servicio ha pasado por
adaptaciones, como realizar de manera virtual; sin embargo, las familias manifestaron
en las entrevistas que se valoraria mas si fueran presenciales y motivaron a los nifios,

nifnas y adolescentes a que también lo reciban.
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Gréafica 4. 11 Grado de valoracion de las familias usuarias sobre los servicios
de soporte emocional de las Casas Ronald McDonald

274% (0%
4.11% o

10.96% Muy satisfecho.
Algo satisfecho.
Mi satisfecho, ni insatisfecho.
Algo insatisfecho.
39 19%, = [luy insatisfecho.

Fuente: elaboracion propia (2021)

4.4. Nivel de riesgo de abandono de tratamientos médicos que las familias
atendidas en las Casa Ronald McDonald puedan presentar

En esta seccidn de la presente investigacion vamos a compartir los principales
hallazgos realizados en torno a la identificacion del riesgo de abandono de tratamiento
médico que presentan las familias beneficiarias de los albergues Casas Ronald
McDonald.

4.4.1 Riesgo de abandono de tratamiento médico en familia atendidas

El riesgo de abandono de tratamiento médico ha sido abordado en base a una
evaluacion al universo de familias atendidas en ambas Casas Ronald McDonald y
que llegaron a Lima para la continuidad de los tratamientos meédicos de alguna

enfermedad oncoldgica de sus hijos/as.
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4.4.1.1. Abandono de tratamiento médico de familias beneficiaria

En diciembre de 2018 el Ministerio de Salud reportaba un porcentaje de abandono de

los tratamientos médicos de cancer infantil de 18% siendo un promedio de:

-> 23.2% de abandono en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas
INEN

- 8.77% de abandono en el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins
HNERM

- 3.87% de abandono en el Hospital Nacional Guillermo Almenara Irigoyen
HNGAI

> 23.07% de abandono en el Instituto Nacional de Salud del Nifio San Borja
INSN SB

- 13.88% de abandono en el Instituto Regional de Enfermedades Neoplasicas
Sur - IREN SUR

Para el afio 2020 como consecuencia de la pandemia la tasa de abandono de los
tratamientos médicos se elevd en los primeros meses de enfrentamiento de la
emergencia sanitaria. De acuerdo con un estudio realizado por Apoyo Consultores y
la Fundacion Peruana de Cancer la mortalidad del cancer, en el 2020 se elevo por

encima del 30% en comparacion al 2019.

En octubre del 2020 la Asociacion Casa Ronald McDonald realiz6 una investigacion
entrevistando a 180 familias que se encontraban en su ciudad de origen y habian sido
usuarios de la Casa Ronald McDonald en los ultimos 3 afios. La investigacion tuvo
como objetivo identificar el nivel de afectacién de la pandemia de la COVID-19 en la

continuidad de los tratamientos médicos de los nifos, nifias y adolescentes.

La investigacion identifico una tasa de abandono o detenimiento parcial del
tratamiento médico de un 51.11%, 52.67% para usuarios de la Casa Ronald
McDonald Essalud (Hospital Rebagliati e INCOR) y 46.67% para usuarios de la Casa

Ronald McDonald Conjuntos (INSN SB). Las principales causas del abandono fueron:
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(1) por faltas de confirmacion de las citas médicas en el hospital, (2) por falta de
capacidad econdémica para continuarlo, (3) imposibilidad de movilizarse hacia Lima, y
(4) por falta de informacién en general en el contexto de la pandemia (Informe sobre
nivel de afectaciéon de la pandemia a las familias que se albergan en la Casa Ronald
McDonald, 2020).

No obstante, en esta investigacion el 81% de los cuidadores manifestaron estar
dispuestos a venir a Lima para la continuidad de los tratamientos médicos y 11.9%
manifesté que tal vez estaria dispuesto. El 75% de los cuidadores manifestaron
necesitar apoyo con la coordinacién de las citas médicas con los hospitales o la
gestion de la referencia hacia Lima, financiamiento para el transporte hacia Lima,
informacién sobre la proteccion ante la COVID-19, y coordinaciones con el hospital
para obtener las medicinas (Informe sobre nivel de afectacién de la pandemia a las

familias que se albergan en la Casa Ronald McDonald, 2020).

Ante ello, la organizacién para el mes de diciembre del 2020 implementd un programa
de apoyo para los casos identificados en riesgo de abandono de tratamientos médicos
e inicio el apoyo a las familias con las confirmaciones de las citas médicas, envio de
medicinas hacia las regiones, financiamiento del transporte y, en algunos casos,

soporte emocional para las familias y/o paciente.

Desde junio de 2019 la Organizacién Panamericana de la Salud - OPS en alianza con
el Ministerio de Salud y el soporte técnico de St. Jude Children 's Research Hospital,
implementa la Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer Infantil en Peru con el
objetivo de reducir el abandono de tratamiento meédico y aumentar la tasa de
sobrevida por encima del 60% en nifios, nifias y adolescentes con cancer. Como parte
de la iniciativa crearon 10 Comités Generales de trabajo'® y 3 Comités Clinicos'” para

abordar los compromisos planteados y empezar a desarrollar una serie de actividades

16 Los Comités Generales de Trabajo son: Organizacion de los Servicios de Salud, Educacion, Deteccion
Temprana, Infecciones y soporte oncoldgico, Abandono, Cuidados Paliativos, Enfermeria, Cirugia
Oncoldgica, Psicosocial y Registro.

7 Los Comités Clinicos son: Leucemia, Gliomas de bajo Grado y Retinoblastoma.
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y proyectos con el objetivo de mejorar la sobrevida de los nifios, nifias y adolescentes

con cancer en el pais.

Para el ano 2020 luego de diversas acciones de incidencia se promueve la Ley 31041:
“Ley de Urgencia Médica para la Deteccion Oportuna y Atencion Integral del Cancer
del Nifio y Adolescente” la cual promueve cobertura universal, cobertura desde la
sospecha de cancer, la implementacion de un observatorio de cancer pediatrico,
subsidio econdmico para los cuidadores y el aumento de partida presupuestal para la

atencion de cancer infantil en el sistema de salud.

Iniciada la pandemia en marzo del 2020 los tratamientos médicos no urgentes fueron
suspendidos y las fronteras internas del pais estuvieron cerradas lo que limité. Esto
demandé un desafio para el trabajo emprendido por la Iniciativa Global de Cancer
Infantil a fin de sostener el trabajo de los comités y los proyectos de implementacion
de nuevas unidades de atencion oncoldgicas pediatricas. Sin embargo, como
menciona la Dra. Liliana Vasquez, promotora regional de la Iniciativa ante la OPS,
esta situacion impulsé una oportunidad de desarrollar legislacion para la atencion del
cancer infantil. Durante la pandemia de COVID-19, una encuesta publicada por la
OPS y la Sociedad Latinoamericana de Oncologia Pediatrica describio las
experiencias y opiniones de los especialistas en cancer infantil de toda América
Latina, incluido Peru. La encuesta revelé que muchos servicios (30% -80%) como la
radioterapia y las cirugias se suspendieron debido a la pandemia. Ademas, se
implementaron modificaciones de quimioterapia (35%) debido a las dificultades para

adquirir medicamentos (Vasquez, 2021).

Para efectos de esta investigacion en julio del 2021 realizamos la entrevista telefénica
al universo de familias identificadas que han sido usuarias de alguna de las Casas
Ronald McDonald entre 2017 y 2020 y que sus hijos estén o hayan recibido
tratamiento por alguna enfermedad oncoldgica. Del total de familias contactadas y
encuestadas, la mayor cantidad de pacientes pediatricos con tratamiento médico por
enfermedades oncoldgicas se encuentra en tratamiento vigente, en controles o con el
tratamiento detenido. 54.79% que se encuentra con tratamiento vigente, 17.81% en

controles y 9.59% con tratamiento detenido (Véase grafica 4.12).
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Gréfica 4. 12 Situacién actual del tratamiento médico de los pacientes
pediatricos

4. 11%
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Fuente: elaboracion propia (2021)

Del 9.59% de pacientes pediatricos que se encuentran con tratamiento detenido,
argumentaron que esto se debia a las siguientes causas (1) 30% por temor a
contagiarse en el traslado y estancia a Lima. (2) 20% por falta de confirmacién de
citas en el hospital, y (3) 20% por falta de capacidad econémica para continuarlo.
Siendo todas estas causas posibles de atacar con asistencia y capacitacién. De
hecho, la mayoria de los casos manifestd estar interesado en retomar el tratamiento
médico de sus hijos, resultados similares a la encuesta realizada en el 2020 por la

organizacion.

Para agosto del 2021 el Ministerio de Salud en el marco de la Iniciativa Global de
Lucha Contra el Cancer Infantil indicé que la tasa de abandono registrada para este
afno se ha reducido a 8.5% siendo un promedio de:
- 10.13% de abandono en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas -
INEN
- 5.36% de abandono en el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins -
HNERM
- 0.10% de abandono en el Hospital Nacional Guillermo Almenara Irigoyen -
HNGAI
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- 9.38% de abandono en el Instituto Nacional de Salud del Nifio San Borja -
INSN SB

= 11.76% de abandono en el Instituto Regional de Enfermedades Neoplasicas
Sur - IREN SUR

Considerando que la media de los principales hospitales de atencion de cancer
pediatrico del pais se encuentra en 8.5% hace sentido que la tasa promedio registrada
de abandono de tratamiento médicos de los programas de la Casa Ronald McDonald
sea del 9.5%. De forma desagregada los casos contactados del INSN SB reportaron

una tasa de abandono del 10% y del Hospital Rebagliati del 9.43%.

Hay que tener en cuenta que la tasa calculada en los casos contactados que en su
mayoria de casos se trata de un abandono momentaneo por falta de oportunidad para
continuarlo y que al ser contactables podrian ser apoyados de forma directa por la
organizacioén para la continuidad del tratamiento. Situacién diferente con los casos no

contactados o inubicables como vamos a revisar con mas detenimiento mas adelante.

4.4.1.2. Riesgo de abandono de tratamiento médico de familias beneficiarias

Como se ha mencionado anteriormente son diversos los esfuerzos que se vienen
realizando desde el sistema de salud y el programa de la Casa Ronald McDonald
para disminuir la tasa de abandono de tratamiento médico teniendo en cuenta el
contexto adverso como ha sido la pandemia, que significé un retroceso en el
abandono, pero que ha sido atacado rapidamente por la articulacion de todo el

sistema en su conjunto.

Sin embargo, es importante analizar algunos factores que hemos podido identificar
en el proceso de investigacion que generan un riesgo de abandono de tratamiento
médico y que responden al incremento de la vulnerabilidad por la situacion de

emergencia sanitaria.

Las familias no contactadas
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Es importante resaltar que la muestra total de familias estuvo compuesta por 149
familias, pudiendo entrevistar a 74 cuidadores/as de familias que representan el 50%
del total de la muestra. De las 75 familias que no pudieron ser encuestadas (50% del
total de la muestra), unas 35 familias pudieron ser contactadas por medio del servicio
de asistencia social de los hospitales aliados, logrando un nivel de contacto del 73%
de la muestra, sin embargo, no fue posible contactarse con 40 familias (27% de la

muestra).

De las 35 familias que pudieron ser contactadas por medio de los servicios de
asistencia social de los hospitales aliados, el 51.43% continda con su tratamiento
médico, en un 28.57% el paciente fallecié y en un 17.14% han abandonado el
tratamiento. Si unimos la tasa de abandono con la de fallecimiento podriamos estar
cerca de un 45% de potenciales casos de abandono de tratamiento médicos. Estas
familias no pudieron ser contactadas inicialmente por la organizacién debido a que
los numeros de contacto habian sido cambiados o no cuentan con celular y la Unica

manera de poder contactarse con ellos es por medio de un familiar o vecino.

De las 40 familias que no pudieron ser contactadas, el 100% de ellas se habian
atendido en la Casa Ronald McDonald Essalud y en un periodo de estancia promedio
menor a 15 dias, entre el afio 2018 y 2019. El 88% de los casos que no pudieron ser
encuestados fue por un problema de contacto con los numeros registrados en el
sistema de la organizacion y el hospital no tiene registro actual de sus numeros de
contactos. Segun informacion del hospital, muchos de estos casos siguen
tratamientos médicos en sus regiones de origen o se encuentran en tratamiento

paliativo.

Una caracteristica de estas 75 familias es que registran como zonas de origen
provincias de las regiones, no teniendo como residencia las principales ciudades del
pais, y el 54% de los cuidadores de estas familias tienen registrados como oficios la

agricultura y ama de casa.
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La tasa de abandono en las familias contactadas se registré en un 9.59% con causas
que son posibles de atacar con programas de asistencias que involucren el apoyo con
la coordinacion de sus citas médicas, la capacitacion en protocolos de prevencién
ante la COVID - 19 y financiamiento de los pasajes hacia Lima. Sin embargo, con las
familias no contactadas la ratio de abandono registrado se eleva a 17,14% por el
registro que tiene el hospital sobre su ultima visita al doctor tratante. Es decir, no se
tiene informacion al detalle sobre las causas de abandono o del potencial abandono

de estas familias por las dificultades de conectividad con ellas.

Las Gerentes de la Casa Ronald informaron en las entrevistas que se encuentran
identificando casos de potencial abandono en familias que viven en zonas muy
alejadas en donde el acceso a internet y telefonia son limitados, y que dificulta que
las familias puedan hacer las coordinaciones con el hospital en Lima para el préximo
control o chequeo médico. Al requerirse que estos tramites se tengan que hacer por
teléfono, si la familia no cuenta con acceso a una linea telefénica podria significar un

factor que eleva el riesgo de abandono de tratamiento médico.

En conclusién, podriamos indicar que, de acuerdo con la muestra general de 149
familias, el 50% de ellas al tener dificultades de conectividad o de contacto con la
organizacién se encuentran actualmente en riesgo potencial de abandono de
tratamiento médico. Asimismo, considerando la informacion obtenida de todas estas
familias con respecto a la continuidad de sus tratamientos por parte de los hospitales

la tasa de abandono estaria elevandose a 12.75% (19 casos).

“Ya a inicios del 2021 habia familias que no habian retomado el tratamiento médico
de sus hijos porque no sabian si el hospital ya habia reactivado las citas médicas o
no tenian claridad si ya podrian movilizarse hacia Lima. Por ejemplo, Mayte es una
adolescente que vive a unas horas de Ayabaca. Para coordinar con su mama la
compra de sus pasajes hacia Lima ella tiene que salir de su caserio para coger sefial
de teléfono y siempre debo esperar a que ellas sean las que se comuniquen conmigo.
Las ayudé a confirmar su cita con el hospital y la compra del pasaje hacia Lima.” -

Carla Salazar, Gerente de la Casa Ronald McDonald Conjuntos.
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Afectacién de la pandemia de la COVID - 19

En la investigacion realizada por la Asociacién Casa Ronald McDonald en octubre del
2020 se identifico que el 39.7% de los cuidadores manifestaron que la salud de hijos
habia empeorado como producto de la pandemia. El 86% de los cuidadores
manifestaron haberse visto afectados emocionalmente y el 78% de los nifios, nifias y
adolescentes también. El 67.8% de las familias indicaron que su situacién econdémica

se habia visto afectada negativamente.

Del total de familias contactadas y encuestadas en julio del 2021, los pacientes
pediatricos con tratamiento médico por enfermedades oncolégicas que requieren ser
atendidos en Lima en el 2021 son un 78.08%, mientras que un 21.92% no lo requieren

ya que el tratamiento fue culminado o esta detenido temporal o definitivamente.

Un 63.01% de las familias estan dispuestas a venir a Lima para continuar con el
tratamiento médico de su hijo, mientras el 6.85% no, y el 30.14% restante
corresponde a familias que se encuentran viviendo en Lima, o que actualmente se
encuentran en alguna de las Casas Ronald McDonald o el paciente fallecié. Del 6.85%
de familias contactadas y encuestadas que no estan dispuestas a venir a Lima para
continuar con el tratamiento médico de su hijo o hija, la mayor cantidad de respuestas
de la razén de esto es: 33% por temor a contagiarse en su estancia a Lima, 33% por
falta de recursos econémicos y el 25% por temor a contagiarse en el traslado a Lima

(vea grafica 4.13).
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Gréfica 4. 13 Razones de potencial abandono de tratamiento médico
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Fuente: elaboracion propia (2021)

Un 58.90% de las familias manifestaron que requieren apoyo para continuar con el
tratamiento médico de su hijo, mientras el 13.70% no lo necesita, y el 27.40% restante
corresponde a pacientes con tratamiento terminado, que estan en controles alejados

0 que el paciente fallecio.

Del 58.90% de familias contactadas y encuestadas que requieren de algun apoyo en
este momento para continuar con el tratamiento médico de su hijo, la mayor cantidad
de respuestas de cual es el tipo de apoyo que requieren es: 41.86% Confirmacién de
albergue en Lima, 37.21% Mas de un tipo de apoyo (confirmacion de albergue,

coordinar citas, etc.) y el 16.28% Financiamiento para el transporte hacia Lima.

En conclusion, estas cifras indican que las familias han sido afectadas por la
pandemia incrementando su nivel de vulnerabilidad, ya que se evidencia una alta
disposicién a la continuidad de los tratamientos de sus hijos y un incremento en la
demanda de apoyo en diversos aspectos que son necesarios para afrontar la
continuidad del tratamiento como lo es la confirmacién de contar con un albergue que

los pueda acoger en Lima.

Por otro lado, a partir de las entrevistas presenciales, las familias han manifestado

cerca de 10 causas que pueden incidir en el abandono de los tratamientos. Estos son:
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1. Tiempo y distancia: la vida familiar cambia, se empieza a distanciar porque

se pasan muchas horas en el hospital y se extrafa a la familia.
Desempleo: se pierde el trabajo por atender al paciente.
Baja economia o pobreza: Hay medicinas que no se encuentran en las
ciudades de origen, ni con el SIS. Al salir de alta, los gastos incrementan
para continuar el tratamiento. Cuando existe apoyo econdémico por parte
del resto de la familia, amigos, etc. Esto suele ocurrir al inicio, pero los
gastos siempre van incrementando. La vida en Lima es distinta y costosa y
el precio de los pasajes interprovinciales (S/ 600) mas los taxis al hospital
(S/ 15 diarios) implica cubrir un alto presupuesto.

4. EIl sufrimiento del paciente y optar por tratamientos menos fuertes u

paliativos.

No hay albergues en la ciudad de origen

No se entiende el tratamiento y/o su duracién, lo cual conlleva a
interpretaciones equivocadas, incluso la sanacion de un paciente.

Las tareas de cuidado hacia otros nifios.

No hay facilidad para continuar el tratamiento en las provincias. Las
historias médicas solo estan en Lima.

3. Miedo y desconfianza por experiencias pasadas en los que, a pesar de los

esfuerzos, igualmente padecio y fallecio el paciente.

Otro aspecto que mencionar en este punto es el hecho de que en el Peru solo exista
un albergue estatal para recibir a las familias que tienen que trasladarse
temporalmente a Lima y que solo albergue a madres de pacientes internados en el
hospital donde se ubica. Esta situacién debilita e invisibiliza el rol que también tiene
el padre en el cuidado y acompafiamiento de sus hijos o hijas en tratamiento y
refuerza la carga de cuidado en la madre. Incluso es discriminatoria y
contraproducente para la salud de los nifos, nifia o adolescente que se encuentran

bajo el cuidado solo del padre, hermano, tio u apoderado de sexo masculino.
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4.4.1.3. Riesgo de abandono de tratamiento médico en nifias y adolescentes

mujeres

En el informe sobre la afectacién de la pandemia en las familias realizado por la
Asociacion de la Casa Ronald McDonald en octubre de 2020 se identifico que el 34%
de las familias que habian abandonado temporal o definitivamente los tratamientos
médicos, fueron familias en donde la cabeza del hogar era una mujer y principal fuente
de generacion de los ingresos economicos. La mayoria de ellas dedicandose a
trabajos independientes e informales. En el informe de julio de 2021 la Asociacion
Casa Ronald McDonald identifico6 que los cuidadores que manifestaron haber
abandonado el tratamiento médico de sus hijos o hijas fueron 100% mujeres, el 29%

de ellas quechua hablantes y el 71% de los pacientes son nifias 0 adolescentes.

4.4.1.4. Riesgo de abandono de tratamiento médico de familias de regiones con
menor IDH

En el informe sobre la afectacién de la pandemia en las familias realizado por la
Asociacion de la Casa Ronald McDonald en octubre del 2020 se identificé que mas
del 50% de la muestra general habia detenido temporalmente el tratamiento médico.
Fueron 93 casos identificados que habian detenido el tratamiento médico siendo
principalmente familias originarias de las regiones de Ica, Arequipa, Ayacucho y
Loreto (ver tabla N° 4.1).

Tabla 4. 1 Casos de abandono de tratamiento médico por region de octubre

del 2020
Casos de
abandono
Ica 15 16,13%
Arequipa 14 15,05%
Ayacucho 14 15,05%
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Loreto 8 8,60%

Ucayali 6 6,45%
Puno 6 6,45%
Apurimac 4 4,30%
Ancash 4 4,30%
Cuzco 3 3,23%
Tacna 3 3,23%
Piura 3 3,23%
Lambayeque 3 3,23%
Lima Regién 2 2,15%
La Libertad 2 2,15%
Huancavelica 2 2,15%
Tumbes 1 1,08%
Moquegua 1 1,08%
Junin 1 1,08%
San Martin 1 1,08%

Total, casos de
93 100,00%
abandono

Fuente: elaboracion propia (2021)

Del total de familias de pacientes pediatricos que reciben o recibieron tratamiento

médico por enfermedades oncoldgicas que se hospedaron en Casa Ronald y que
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fueron contactadas y encuestadas en julio de 2021, se observa que la mayor cantidad
de familias provienen de las regiones de Arequipa, Ayacucho y Ucayali (Coronel
Portillo), teniendo un 8% provenientes de Arequipa, un 7% de Ayacucho y un 7% de

Coronel Portillo.
Con referencia a los casos identificados de abandono de tratamiento médico
provenian de siete regiones de forma equitativa: Huancavelica, Lambayeque,

Arequipa, Ayacucho, Puno, Tacna e Ica (Ver tabla N° 4.2).

Tabla 4. 2 Casos de abandono de tratamiento médico por region de julio del

2021

Region Casos de abandono %
Huancavelica 14,29%
Lambayeque 1 14,29%
Arequipa 1 14,29%
Ayacucho 1 14,29%
Puno 1 14,29%
Tacna 1 14,29%
Ica 1 14,29%

Total casos de abandono 7 100%

Fuente: elaboracion propia (2021)

Si comparamos la informacion de octubre de 2020 con la trabajada en julio del 2021
podemos observar que coinciden casos provenientes de las regiones de Arequipa,
Ayacucho e Ica. Si profundizamos los casos registrados en ambos procesos de
levantamientos de informacion podemos identificar que el 100% de las familias

identificadas provienen de zonas rurales en provincias de las regiones.
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4.4.1.5. Riesgo de abandono de tratamiento médico cuya lengua original no es

el castellano

En lo que respecta a la lengua materna de los cuidadores de un paciente pediatrico
que recibe o recibié tratamiento médico por enfermedades oncoldgicas, del total de
familias contactadas y encuestadas el 90.41% tiene como lengua materna el
castellano y el 9.59% el quechua. El 29% de los cuidadores que manifestaron haber

abandonado el tratamiento médico son mujeres quechua hablantes.

Esta informacion es importante ya que evidencia un factor importante de coincidencia
de abandono de tratamiento médico en poblacion que conjuga dos aspectos de

vulnerabilidad: ser mujer y ser quechua hablante.

El 75% de las familias quechua hablantes que se han hospedado en la Casa Ronald
McDonald provienen de zonas rurales y de acuerdo con la entrevista realizada al staff
de las Casas una coincidencia de los casos de abandono se debe también que las
familias que vienen de entornos rurales generalmente tienen mucha dificultad para
conectarse telefonicamente con el Hospital y la organizacién. Como menciona Carla
Salazar, Gerente de Casa Ronald Conjuntos: “Muchas familias que recibimos y que
generalmente vienen de zonas rurales o comunidades indigenas, cuando llegan a
Lima tienen un celular antiguo o sin celular, y nos ha pasado casos en donde la familia
vive en una comunidad en donde no tiene acceso a internet o un teléfono. A veces
las familias deben caminar hacia otro pueblo para comunicarse con nosotros. En
convenio con Fundacién Telefénica se nos otorgaron celulares que a estas familias le
otorgamos y asi podemos hacerles mayor seguimiento, el problema radica cuando en
su comunidad no entra la sefal del operador de telefonia. En esos casos perdemos
la capacidad de hacerle seguimiento a la familia, es por esta razén que cuando llega
una familia de una comunidad nativa el médico tratante prefiere que esta familia se
quede una larga estancia en las Casa Ronald hasta que el nifio pueda estar estable

o recuperado”.

Nataly Gil - Arroyo, Gerente de la Casa Ronald Essalud manifesto: “Cuando una mujer

lidera una familia y ella es la unica responsable de varios nifios, la continuidad del
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tratamiento médico esta siempre en riesgo. Tenemos casos que la mama ha venido
a Lima con el nifio pacientes para que este pueda continuar con el tratamiento y en
su regioén dejé a su menor hijo de 15 o 17 afios en promedio al cuidado de otros dos
menores de edad. Cuando esta madre regresa a su regién y se encuentra con los
problemas que se han podido ocasionar por su ausencia hay un alto riesgo del
abandono del tratamiento. Aqui en la Casa podemos recibir a los hermanitos, pero
siempre debe haber dos adultos responsables si hay mas de dos nifios en la
composicion familiar, y si existen casos en donde las madres estan absolutamente

solas”.

Carla Salazar mencioné: “Tuvimos un caso de abandono de tratamiento médico de
una madre que venia de una comunidad nativa. Ella tenia un concepto diferente de
la muerte. Para ella regresar a su comunidad y estar con sus otros hijos y que su hijo
enfermo viva con su comunidad ... era parte de lo que ella entendia como un buen
morir. Ella decidié dejar el tratamiento y esa experiencia para el equipo fue una
invitacion también a ampliar nuestra vision de la percepcion de la muerte. Ella se
sentia mal todos los dias porque estaba en un lugar ajeno, en idioma, y en todo, ella
no podia ver el cancer con los mismos ojos que lo vemos nosotros. Ella tomé una

decision fuerte y valiente”.

Desde este hallazgo, queda en evidencia que los programas como la Casa Ronald
McDonald deben realizar adaptaciones para poder recibir a las personas con mayor
vulnerabilidad y por ende como mayor riesgo a abandono de tratamiento médico. La
articulacion con el Ministerio de Cultura y con el Ministerio de Poblaciones Vulnerables
y la Mujer en este aspecto es necesario a fin de dar soporte con traductores que
permitan el entendimiento del proceso de tratamiento y el seguimiento de la
continuidad del mismo, siempre con una mirada amplia e intercultural, asi como
también con el soporte del MIMP para asegurar el apoyo en casos de alta
vulnerabilidad como madres solteras con limitadas redes de apoyo para la crianza de

varios menores de edad.
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4.4.1.6. Riesgo de abandono de tratamiento médico segun su situacién

economica familiar

“La pandemia ha afectado muchisimo a la economia de las familias. Desde ya
enfrentar un tratamiento médico de sus hijos implica muchos gastos. Por ejemplo, en
el caso de esta Casa que recibe a familias aseguradas en Essalud, el seguro cubre
el viaje de uno de los padres, y si se requiere que viaje papa y mama y hermanos, los
pasajes adicionales deben ser cubiertos por las mismas familias. Muchas de las
familias han visto reducidos sus ingresos y muchas de ellas han perdido su trabajo,
viéndose obligadas a continuar pagando de forma particular su seguro para no perder
la cobertura del tratamiento médico de sus hijos”. Nataly Gil - Arroyo, Gerente de Casa
Ronald McDonald Essalud.

“La COVID-19 ha afectado mucho a la continuidad de los tratamientos médicos sobre
todo por la afectacion econémica. Muchos de los padres han perdido sus trabajos o
estan trabajando menos por las limitaciones de la economia. Esto ha significado que
un numero mayor de familias solicitan apoyo para el pago del transporte interno hacia
Lima para sus tratamientos médicos” - Carla Salazar, Gerente de la Casa Ronald

McDonald Conjuntos.

Respecto a la manera en la que se han visto afectadas econémicamente debido a la
situacion de la COVID-19, el 86.30% manifestd que su economia se ha visto afectada
negativamente y el 13.70% que su economia se mantiene igual. El 54.79% de estas
familias también mencionaron que en los ultimos seis meses han tenido dificultades

para financiar sus alimentos.

4.4.1.7. Riesgo de abandono de tratamiento médico segun su estructura familiar

En la evaluacidon de las caracteristicas de la estructura familiar no encontramos
mayores diferencias entre las presentadas por el promedio de cuidadores que
contindan con los tratamientos médicos frente a los que se identificaron que se

encuentran en situacion de abandono de tratamiento médico. El promedio de hijos en
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ambos casos es de 1 a 3 hijos y la edad promedio del cuidador esta en el mismo

rango de 39 a 43 afos.

Con respecto a este dato el riesgo incrementa cuando quien lidera la familia es una
mujer y tiene limitadas redes de apoyo, el riesgo incrementa aun mas cuando esta
persona proviene de un entorno rural y su lengua materna es distinta al espafiol. Es
en esta poblacién, con estas caracteristicas en donde se esta concentrando el

abandono de tratamiento médico.

Teniendo en cuenta que durante la pandemia de la Covid - 19 las tasas de abandono
de tratamiento se elevaron considerablemente, han sido los esfuerzos en conjunto
entre las organizaciones privadas y publicas lo que ha permitido disminuir
considerablemente la tasa de abandono de tratamiento hacia un 8.5% en promedio
nacional de acuerdo con la informacién de la Iniciativa Global de Lucha Contra el
Cancer Infantil. Sin embargo, para un pais de ingresos medios altos como lo es el

Peru es una tasa muy alta.

Las familias que llegan a ser albergadas en una Casa Ronald McDonald logran
obtener un soporte integral para asegurar disminuir ese abandono de tratamiento
médico. Haber pasado de un 18% de casos en el 2019 a una medida del 8.5% a nivel
nacional en el 2021, esta demostrando que medidas integrales como el apoyo de
Casa Ronald McDonald estan funcionando, sin embargo, estas medidas requieren de
una mayor profundizacién en casos en donde la estructura de la familia y sus aspectos
sociales y culturales le otorgan una mayor vulnerabilidad y por ende un alto riesgo a

abandono del tratamiento médico.

El desarraigo de la comunidad es una parte dolorosa del proceso de inicio del
tratamiento médico de un hijo con una enfermedad compleja y esta situacién seguira
siendo un factor de riesgo de abandono mientras la salud especializada siga estando
altamente concentrada en Lima. Puede que las familias con mas integrantes en edad
adulta tengan mayores capacidades de enfrentar la division temporal de la familia
para la continuidad del tratamiento, en comparacién con aquellas conformada

altamente por menores en edad de cuidado.
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El enfoque de recibir a la familia en los albergues es una apuesta acertada para poder
disminuir los riesgos de abandono por las estructuras familiares, sin embargo, aun
deja de lado a aquellas familias con vulnerabilidad por tener a muchos nifos a sus

cuidados y una sola persona adulta al cuidado de ellos.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Conclusiones

1. El caso del programa de la Casa Ronald McDonald podria calificarse como
una buena practica de articulacion privada - publica, en donde se evidencia
que el programa influye positivamente en la continuidad de los tratamientos
médicos de familias con nifios, nifas y adolescentes con alguna enfermedad
oncologica en situaciones de vulnerabilidad. La organizacion posee los
recursos, las alianzas y las capacidades necesarias para implementar el
programa de forma integral y sostenible. La organizacion tiene inclusive la
capacidad de guiar a otras organizaciones en lo que respecta a gestion de
albergues para familias con nifios en tratamientos médicos y generar un

precedente para buenas practicas de gestién de este tipo de espacios.

2. La estrategia de implementacion de una Casa Ronald McDonald demanda un
proceso de planificacion bastante estructurado a fin de asegurar la
sostenibilidad, la calidad e idoneidad de los servicios del programa. RMHC
tiene un expertise técnico en la implementacién del programa “Ronald
McDonald House” a nivel mundial y esto le permite tener la capacidad articular
fuertemente con instituciones médicas especializadas en atencién pediatrica.
Este expertise es transferible a sus programas por medio de diversas guias,
seguimiento y financiamiento. Cada capitulo en el mundo tiene un llamado a
contextualizar sus programas y promover el enfoque del cuidado centrado en
la familia en donde la organizacién inclusive viene promoviendo la

investigacion cientifica a fin de evidenciar su impacto.

3. El enfoque del Cuidado Centrado en la Familia contextualizado a las Casas
Ronald McDonald en Peru ha permitido vincularse a un enfoque intercultural
y de género de manera indirecta, no planificada, pero que viene generando un
impacto positivo en la reduccion de las tasas de abandono de tratamiento
médico. La apertura de espacios de participacion de los usuarios de los

programas en aspectos de toma de decision como el armado de los menus, la
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asignacion de compra de alimentos respetando aspectos culturales, la
apertura a recibir familias enteras, la creacién de espacios liderados por los
padres como los huertos, grupos de soporte, etc., son buenas practicas de
gestion del programa, sin embargo, se podria lograr una mayor profundizacién
del impacto de los programas orientados a estos enfoques, asegurando la
disminucion de los riesgos de abandono, mejorando aspectos vinculados a la
asignacion de responsabilidades teniendo en cuenta contextos,
caracteristicas culturales y grado de vulnerabilidad, asimismo, Ila
comunicacion debe pasar por un proceso de mejora que permita incluir a
grupos de riesgo como poblacién que no posee el espafol como lengua

materna.

El principal hallazgo de la investigacion es la importancia del enfoque centrado
en la familia que posee la organizacion y que al contextualizarse le otorga al
capitulo de Peru un expertise técnico que debe difundir en el sistema de
atencion de salud y la red de albergues a fin de promover una mayor paridad
en los roles de cuidado de los padres y madres de nifios con enfermedades
oncoldgicas, una mayor integracion de la infraestructura de salud a la
interculturalidad, y la valoracion de la importancia de la salud emocional en el

proceso de cura del paciente.

Sin embargo, otro de los hallazgos, es que son las familias lideradas por
mujeres, provenientes de zonas rurales, y que en su mayoria tienen una
lengua materna distinta al espafiol las que congregan la poblacion con alto
riesgo de abandono de tratamiento médico, y dentro del enfoque del cuidado
centrado en la familia, quedan aun fuera del foco de accion, puesto que quizas
requieran un mayor apoyo de acciones desde un enfoque intercultural y de
género. Es aqui en donde el programa debe hacer ajustes para una mejor
focalizacion de estas familias a fin de cumplir con el propésito de que no

abandonen el tratamiento médico al regresar a su ciudad de origen

Es importante sefalar que la pandemia ha traido consecuencias en la

continuidad de los tratamientos médicos y que ha incrementado la
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vulnerabilidad de las familias al riesgo de abandono. Entre los factores se
destaca el aislamiento sumado a la limitada comunicacion (teléfono fijo, celular
e internet) de las familias mas vulnerables, lo cual refleja también las brechas
sociales existentes e impide tener actualizada la situacién de las familias para
hacerles seguimiento o apoyarlas en la continuidad de los tratamientos; por lo
tanto, la poca o nula conectividad de las familias puede representar un riesgo

potencial de abandono de tratamientos médicos.

5.2. Recomendaciones

Dado los hallazgos en esta investigacién recomendamos lo siguiente:

1.

Fortalecer la implementacion y conocimiento del enfoque de la organizacion a
nivel internacional del “Cuidado Centrado en la Familia” o Family Centered
Care, para que pueda ser implementado en el capitulo de Peru, este podria
tener una contextualizacion hacia un enfoque de género, interculturalidad y de
derechos. De este enfoque la organizacion podria fortalecer su capacidad
técnica orientado a que los albergues y centros de atencion hospitalarios no
deberian centrar las atenciones de cuidado a solo las mujeres, adaptando los
protocolos e infraestructura a que las familias son las responsables del
cuidado de los menores y de esa forma promover la mayor paridad en la
responsabilidad de cuidado de un hijo enfermo entre padre y madre. Desde el
enfoque intercultural se ha identificado la oportunidad de transformar algunos
servicios para crear las condiciones de una mejor atencion de la poblacion
mas vulnerable hacia el riesgo de abandono de tratamientos médicos que
posee una lengua materna diferente al espanol. Asimismo, desde el enfoque
de derechos la organizacion podria fortalecer el conocimiento de los padres
del derecho de acceso a la salud y de la ley del cancer infantii como

herramientas para disminuir el riesgo de abandono del tratamiento.
Se debe generar un protocolo de seguimiento de los casos que presenten

condiciones de riesgo de abandono. Por efectos de la pandemia, las familias

que viven en zonas mas alejadas, con condiciones economicas mas
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vulnerables y lideradas por madres solteras, son las que se encuentran en
situacion de mayor riesgo. Se recomienda a la institucion complementar sus
programas con soporte en la cobertura de los pasajes de traslado de las
ciudades de origen hacia Lima y viceversa, asimismo, en el traslado de
medicinas hacia las regiones, asi como también en la provisiéon de celulares

para las familias de mayor riesgo de abandono y mayor vulnerabilidad.

Se recomienda al programa de las Casas articular un sistema de gestion de
informacién que pueda ser compartido con las areas de asistencia social de
los hospitales aliados, que les permita compartir informacién sobre el
promedio de estancia de algunas familias, el nivel de rotacién de las familias

y a tiempo real la capacidad de albergue para nuevas familias.

La Asociacion de la Casa Ronald McDonald debe generar un plan de
incidencia para incentivar a los otros albergues y hospitales centrados en la
atencion pediatrica en el enfoque centrado en la familia, de género e

intercultural.
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CAPITULO VI. PROPUESTA PARA LA GERENCIA DE LA
ASOCIACION DE LA CASA RONALD MCDONALD

6.1 Propuesta: Programa de fortalecimiento del rol paritario de los padres en el
cuidado de los nifios, niflas y adolescentes en tratamientos meédicos
oncolégicos

Hemos generado la propuesta de un programa enfocado al desarrollo de las
capacidades del padre en el rol de cuidado del nifio, nifia y adolescente con alguna
enfermedad oncolégica a fin de generar una mayor paridad. El programa se llamaria:
Fortaleciendo - Programa de fortalecimiento del rol paritario de los padres en el

cuidado de los nifios, nifas y adolescentes en tratamientos médicos oncoldgicos.

6.2 Descripcién de la propuesta

El programa estara enfocado en el sector de salud vinculado al tratamiento pediatrico
de enfermedades oncolégicas. Se trabajara con los cuidadores, como padres y
madres, de nifios, nifias y adolescentes de diversas regiones del pais que
temporalmente se encuentran en Lima Metropolitana para darle continuidad al
tratamiento médico de sus hijos/as y estan hospedados en las Casas Ronald. El

proyecto se implementara como piloto durante 3 afios a partir de julio de 2023.

6.2.1 Finalidad del Programa

El fin del programa es prevenir en las familias el abandono de tratamiento médico de
nifios, nifas y adolescentes con cancer que estan hospedados en las Casas Ronald
McDonald, y su propdsito es aumentar la participacion de los padres o cuidadores
hombres en el proceso de cuidado de los nifios, nifias y adolescentes en tratamientos
médicos oncoldgicos que provienen de diversas regiones del pais y que se ven
obligados a vivir temporalmente en Lima para la continuidad del tratamiento. Este
programa incluye los enfoques transversales de derecho, género, interculturalidad y

medioambiental.
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6.2.2 Enfoques transversales

Enfoque de Derecho

La tematica del programa en si aborda una cuestién de derechos. Por un lado, el
derecho a la salud, poder tratarse libremente, de manera oportuna y recibir todas las
facilidades que ayuden a nivelar las desigualdades que limitan la continuidad del
tratamiento; por ejemplo, en el costo de la propia enfermedad, asi como para el
traslado a Lima, y el esfuerzo que ello significa tanto a nivel monetario como dentro

de la dinamica familiar.

Cuadro 6. 1 Titulares de derecho, obligaciones y responsabilidades

Titulares de Titulares de Titulares de Comunes
derechos obligaciones responsabilidades
Nifos, ninas y MINSA Gerentes de Todos los actores
adolescentes con | ESSALUD hospitales habran incorporado
cancer que se Asistentes sociales pertinentemente el
hospedan en Padres de familia derecho a la salud
albergues de Lima Albergues de NNA y a ofrecer

las facilidades
necesarias para
continuar con los
tratamientos

médicos

Fuente: elaboracion propia (2021)

Enfoque de Género:

El programa propone incidir y promover una transformacion de la dinamica familiar en

el contexto de los tratamientos médicos, haciendo énfasis en el rol también
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protagénico que deben tener los padres en el cuidado de sus hijos e hijas. Por otro
lado, esta el derecho a la no discriminacion, tanto en albergues como en hospitales,
para frenar la reproduccion de patrones de género que limitan o restringen de alguna
manera el acceso de pacientes a servicios médicos y que ponen en riesgo la

continuidad de los tratamientos oncolégicos de nifos, ninas y adolescentes.

Enfoque intercultural:

La poblacion objetivo del proyecto es diversa en cuanto a idioma, creencias y saberes,
practicas y costumbres. Los servicios en los hospitales y albergues deben respetar y
responder a las necesidades de acuerdo con las culturas y para ello debe fortalecerse
la capacidad técnica para incluir aspectos culturales clave en las instalaciones y
procesos de las Casas. Ademas, el servicio de atencidn en los hospitales también

requiere del fortalecimiento de capacidades desde un enfoque intercultural.

Enfoque ambiental:

El programa incluira el enfoque ambiental a partir de la gestién que se realice para
concretarlo durante el periodo de implementacién; es decir, las actividades, procesos
y productos se realizaran bajo conciencia ambiental para promover la inclusion del
enfoque dentro del trabajo del equipo y de la dindmica de convivencia de las familias

albergadas.

Tabla 6. 1 Resultados segun enfoques transversales

Enfoque Componentes del _ Resultados positivos
Aspectos por considerar

transversal proyecto esperados

Fortalecimiento de
Ge las Capacidades de talleres de paternidad Padres y Madres

énero
Cuidado de los activa y consciente cuidadores activos

Padres y Madres
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Fortalecimiento de
las Capacidades de
Cuidado de los

Padres y Madres

capacitar a padres en

técnicas de cuidado

Padres y Madres conocen
y ponen en practica

técnicas de cuidado

Fortalecimiento de
las Capacidades de
Cuidado de los

Padres y Madres

impulsar comités de

padres cuidadores

Padres y Madres
cuidadores participan

activamente del comité

Economia familiar

soporte financiero para
transporte, alimento y

medicinas condicionadas

Uso de la mayoria de
apoyo financiero o del

fondo

Promocidn de los
enfoques en el
sistema de albergues

y hospitales

Promover el
acondicionamiento de la
infraestructura y los
protocolos para el acceso

de la familia (Albergues)

Albergues que
acondicionan sus
espacios y protocolos para

acceso a la familia

Promocién de los
enfoques en el
sistema de albergues

y hospitales

Promover el
acondicionamiento de la
infraestructura y los
protocolos para el acceso

de la familia (Hospitales)

Hospitales que
acondicionan sus
espacios y protocolos para

acceso a la familia

Promocién de los
enfoques en el
sistema de albergues

y hospitales

capacitacion al staff en
enfoque de género e
interculturalidad a

albergues

Staff de albergues que
conocen y ponen en
practica exitosamente el
enfoque de género e
interculturalidad en su

servicio

Promocion de los

enfoques en el

capacitacion al staff en

enfoque de género e

Staff de hospitales que
conocen y ponen en

practica exitosamente el
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sistema de albergues

y hospitales

interculturalidad a

hospitales

enfoque de género e
interculturalidad en su

servicio

Derecho

Fortalecimiento de
las Capacidades de
Cuidado de los

Padres

Talleres de acceso a los
beneficios de la ley del

cancer infantil

cuidadores acceden a los
subsidios por la ley del

cancer infantil

Economia familiar

taller de capacitacion en

oficios diversos a las

mujeres con nuevos

conocimientos en oficios

Intercultural

mujeres diversos
Promocién de los capacitacion al staff en
enfoques en el enfoque de género e Staff de albergues

sistema de albergues

y hospitales

interculturalidad a

albergues

capacitados exitosamente

Promocién de los
enfoques en el
sistema de albergues

y hospitales

capacitacion al staff en
enfoque de género e
interculturalidad a

hospitales

Staff de albergues

capacitados exitosamente

Promocién de los
enfoques en el
sistema de albergues

y hospitales

dar soporte técnico a los
albergues para
acondicionar sus
instalacion y procesos en

enfoque intercultural

Albergues acondicionados

exitosamente

Ambiental

Fortalecimiento de
las Capacidades de
Cuidado de los

Padres

gestion de las actividades

bajo conciencia ambiental

gestion y convivencia
amigable con el medio

ambiente

Fuente: elaboracién propia (2021)
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6.3. Objetivos del Programa

Fortalecer las capacidades de cuidado de los padres y madres, cuidadores/as
con nifos, nifas y adolescentes con tratamientos oncoldgicos, para que
cumplan un rol mas activo y paritario en el proceso de cuidado y en el
conocimiento de sus derechos en base a la ley del cancer infantil.

Dar soporte a los cuidadores en la confrontacion de la enfermedad de sus
menores hijos/as con apoyo financiero para la continuidad del tratamiento y el
fortalecimiento de sus capacidades para la empleabilidad.

Promover en el sistema de salud y el sistema de albergues el enfoque

centrado en la familia, género e intercultural.

6.4. Descripcién de las acciones (componentes) correctivas

1.

Fortalecimiento de las Capacidades de Cuidado de los Padres y Madres:
Promoviendo su participacion activa en los talleres programados como parte
de los requisitos para obtener soportes financieros en pasajes, albergue,
alimentacion y soporte en la conectividad para la continuidad de los
tratamientos médicos de sus hijos:

a. Estrategia hacia el enfoque de género: De acuerdo con la informacién
de la Asociacion Casa Ronald McDonald cuando es mujer la que carga
con la mayor responsabilidad de cuidado del menor en tratamiento se
tiene un mayor riesgo de abandono de este, asimismo se ha
identificado una participaciéon poco activa en las labores de cuidado de
los padres de familia. Es por ello por lo que, por medio de la realizaciéon
de los talleres de paternidad activa y consciente, técnicas de cuidado
y la promocion de mayor representatividad en el comité de padres en
la Iniciativa de la Ley del Cancer Infantil, se va a lograr elevar la paridad
en la responsabilidad del cuidado de los nifos, nifias y adolescentes
en tratamientos médicos oncoldgicos.

b. Estrategia hacia el enfoque intercultural: Los talleres que seran
realizados en los albergues identificados en Lima deberan considerar

los siguientes espacios para la promocién de un enfoque intercultural:
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(a) Los talleres deberan comenzar con un compartir sobre experiencias
que los haga sentir orgullosos de sus zonas de origen (b) Los talleres
deberan facilitar la promocién de la identidad y la diversidad, (c) Los
talleres deben romper las dinamicas del racismo, (d) Los talleres deben
considerar aspectos culturales de los participantes y elevarlos para
generar sentido de pertenencia, (e) Los talleres deben ser realizados
en el idioma materno de los participantes.

c. Estrategia hacia el enfoque ambiental: Los talleres deben considerar
los siguiente: (a) Valoracion de la tierra y su importancia para la
sostenibilidad de sus actividades productivas al ser ellos muchos
trabajadores del agro en sus ciudades de origen, (b) Los talleres deben
procurar la menor utilizacion de papeleria y utilizar recursos del
ambiente, (C) Se generara conciencia en los talleres sobre los riesgos

de las pandemias y su relacion con el cambio climatico.

2. Economia Familiar: Identificar a los padres de familias por medio de una
evaluacion social de las asistentas sociales del programa a fin de asegurar la
participacién de padres/madres objetivo.

a. Estrategia hacia el enfoque de género: Los criterios de seleccion de
las familias que seran beneficiadas con el apoyo econdmico para
transportes, alimentos, albergue y medicina seran orientados a familias
en donde el rol de la mujer como cuidadora esta en desventaja frente
al rol de cuidado del padre, para ello el programa tendra un equipo de
asistentas sociales que realizaran esa evaluacion social. Asimismo, se
priorizara en los talleres de capacitacién en oficios a madres solteras.

b. Estrategia hacia el enfoque intercultural: El apoyo econdmico se podra
utilizar en la compra de insumos propios de la cultura de cada una de
las familias beneficiarias y que son parte de sus usos y costumbres,
siempre y cuando no atenten contra la salud y el tratamiento médico

del nifio, nina o adolescente.

3. Promocién de los enfoques en el sistema de albergues y hospitales: Promover

la participacion y adecuacién de los hospitales y albergues hacia los enfoques
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del programa en el marco de la Iniciativa Global de Lucha Contra el Cancer

Infantil liderada por la OPS - Oficina Panamericana de Salud.

a.

Estrategia hacia el enfoque de género: Se fomentara que los
protocolos e infraestructura orientada a la atencion de los cuidadores
con ninos en tratamientos oncolégicos esté enfocada a poder recibir a
la familia y que no sea exclusivamente hacia la madre ya que esta
situacion refuerza el papel de exclusividad de la mujer en el cuidado y
no como una labor compartida y paritaria con el hombre. Se trabajara
fuertemente con el apoyo técnico de Ronald McDonald House
Charities que promueve a nivel internacional el enfoque centrado en la
familia en hospitales y albergues.

Estrategia hacia la interculturalidad: Se fomentara en los albergues la
adopcion de las siguientes medidas: (a) Que los procesos de admision
y atencion puedan ser facilitados en la lengua materna de la mayoria
de huéspedes, (b) Que se generen espacios de didlogo entre las
diversas familias en donde se promueva el orgullo por la identidad local
y sus usos y costumbres, (c) Se deben generar espacios de
participacidn entre los huéspedes en donde ellos puedan compartir

aspectos culturales y se promueva el sentido de pertenencia.

6.5. Desarrollo de los componentes de la propuesta correctiva

Las acciones o actividades que se realizaran en el proyecto dependen de los

resultados o de los objetivos propuestos:

1. Resultado 1: Fortalecer las capacidades de cuidado de los padres y madres

con nifios, niflas y adolescentes con tratamiento oncoldgicos, para que

cumplan un rol mas activo y paritario en el proceso de cuidado y en el

conocimiento de sus derechos en base a la ley del cancer infantil. Las

actividades del resultado son:

a.
b.
C.

Talleres de paternidad activa y consciente
Capacitar a padres en técnicas de cuidado

Impulsar comités de padres cuidadores
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d.

e.

Talleres de acceso a los beneficios de la ley del cancer infantil

Soporte emocional - horticultura terapéutica

2. Resultado 2: Dar soporte a los cuidadores en la confrontacion de la

enfermedad de sus menores hijos/as con apoyo financiero para la continuidad

del tratamiento y el fortalecimiento de sus capacidades para la empleabilidad.

Las actividades del resultado son:

a.

b.

Soporte financiero para transporte, alimento, seguridad de albergue y
celulares provisto de linea teleféonica para casos de mayor
vulnerabilidad. Estos soportes serian apoyos condicionados.

Taller de capacitacion en oficios diversos.

3. Resultado 3: Promover en el sistema de salud y el sistema de albergues el

enfoque centrado en la familia, género e intercultural. Las actividades del

resultado son:

a.

6.6. Metas

Promover el acondicionamiento de la infraestructura y los protocolos
para el acceso de la familia (Albergues)

Promover el acondicionamiento de la infraestructura y los protocolos
para el acceso de la familia (Hospitales)

Capacitacion al staff en enfoque de género e interculturalidad a
albergues

Capacitacion al staff en enfoque de género e interculturalidad a
hospitales

Dar soporte técnico a los albergues para acondicionar sus

instalaciones y procesos en enfoque intercultural

A continuacion, se presentan las metas propuestas para el programa Fortaleciendo,
segun la jerarquia de objetivos.
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Tabla 6. 2 Metas para programa Fortaleciendo

Jerarquia de Objetivos Metas

FIN:

Prevenir en las familias el abandono de
tratamiento médico de nifios, nifias y
adolescentes con cancer que estan
hospedados en albergues en Lima.

Propésito:

Elevar el rol y la participacion activa de
los padres en el proceso de cuidado de
los nifios, nifas y adolescentes en
tratamientos médicos oncolégicos que
provienen de diversas regiones del pais
y que se ven obligados a vivir

El 30% de los cuidadores son los padres
de familia

95% de continuidad de tratamiento
médico oncoldgico infantil.

Fortalecer las capacidades de cuidado
de los padres y madres con nifios, nifias
y adolescentes con tratamiento
oncoldégicos, para que cumplan un rol
mas activo y paritario en el proceso de
cuidado y en el conocimiento de sus
derechos en base a la ley del cancer
infantil.

temporalmente en Lima para Ila
continuidad del tratamiento.
Resultado 1: 90% de los cuidadores conocen los

beneficios de la ley del cancer infantil

80% de los cuidadores practican la
paternidad activa y consciente

el 80% de los cuidadores conocen las
técnicas de cuidado

75% de los cuidadores manifiestan un
equilibrio emocional éptimo

Resultado 2:

Dar soporte a los cuidadores en la
confrontacion de la enfermedad de sus
menores hijos/as con apoyo financiero
para la continuidad del tratamiento y el
fortalecimiento de sus capacidades para
la empleabilidad.

El 50% de cuidadores acceden a
subsidio oncolégico partir de la
reglamentacion de la Ley de Cancer
infantil

El 50% de los cuidadores manifiesta
haber tenido ingresos suficientes en los
ultimos 6 meses para adquirir alimentos
y satisfacer sus necesidades basicas.

Resultado 3:
Promover en el sistema de salud y el
sistema de albergues el enfoque

El 75 % de los albergues y hospitales
inicié el acondicionamiento en
infraestructura y protocolos para el
acceso de toda la familia
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centrado en la familia, género e

intercultural El 100% del staff de los albergues y
hospitales conocen y practican los
enfoques de interculturalidad y género.
El 80% de los albergues acondicionaron
sus instalaciones con  enfoque
intercultural.

ACCION RESULTADO 1.1 2 talleres al mes sobre paternidad activa

Talleres de paternidad activa vy |y consciente

consciente

ACCION RESULTADO 1.2
Capacitar a padres en técnicas de
cuidado

2 talleres al mes sobre el cuidado de
nifos, nihas y adolescentes con
enfermedades oncoldgicas

ACCION RESULTADO 1.3
Impulsar comités de padres cuidadores

6 reunion al afio con el comité de padres
cuidadores

ACCION RESULTADO 1.4
Talleres de acceso a los beneficios de la
ley del cancer infantil

4 talleres al afio sobre los beneficios de
la ley del cancer infantil

ACCION RESULTADO 1.5 48 taller al afio sobre horticultura
Soporte  emocional - horticultura | terapéutica

terapéutica

ACCION RESULTADO 2.1 01 fondo anual valorizado en S/
Soporte financiero para transporte, | 150,000.00 para  asistencia de

alimento y medicinas condicionadas

emergencia en transporte, alimentacion
y/o medicinas

ACCION RESULTADO 2.2
Taller de capacitacion
diversos a las mujeres

en oficios

6 talleres anuales sobre oficios diversos
con un 90% de satisfaccion

ACCION RESULTADO 3.1

Promover el acondicionamiento de la
infraestructura y los protocolos para el
acceso de la familia (Albergues)

2 talleres anuales sobre la adecuada
infraestructura y protocolos para un
adecuado acceso de la familia en los
albergues

ACCION RESULTADO 3.2

Promover el acondicionamiento de la
infraestructura y los protocolos para el
acceso de la familia (Hospitales)

2 talleres anuales sobre la adecuada
infraestructura y protocolos para un
adecuado acceso de la familia en los
hospitales

ACCION RESULTADO 3.3

4 talleres al afio para el staff sobre
enfoque de género interculturalidad
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Capacitacion al staff en enfoque de
género e interculturalidad a albergues

ACCION RESULTADO 3.4
Capacitacion al staff en enfoque de
género e interculturalidad a hospitales

4 talleres al afo para el staff sobre
enfoque de género interculturalidad

ACCION RESULTADO 3.5

Dar soporte técnico a los albergues para
acondicionar sus instalacion y procesos
en enfoque intercultural

2 talleres al afio sobre el
acondicionamiento de espacios
interculturales con los albergues

1 reunion en el albergue sobre las
dinamicas culturales de los cuidadores

Fuente: elaboracion propia (2021)
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Anexo 02: Instrumentos

GUIA DE ENTREVISTA A FUNCIONARIOS DE HOSPITALES ALIADOS DE LA
ASOCIACION CASA RONALD MCDONALD

Buen dia:

Somos parte de un equipo de una investigacién para la Maestria en Gerencia Social de
la PUCP y nos encontramos realizando una investigacion sobre los factores que inciden
en que las familias atendidas en albergues temporales, como el caso de las Casas
Ronald McDonald, completen los tratamientos médicos de sus hijos o hijas por alguna
enfermedad oncoldgica. Debido a su participacion y funciones dentro del Directorio entre
los afios 2017 y 2020, consideramos importante realizarle esta entrevista, la cual, previa
autorizacién suya, procederemos a grabar para fines de sistematizacion.

¢, Cual es su nombre o apellido?

¢, Cual es su cargo en la institucién?

¢, Cuanto tiempo viene trabajando en esta institucion?

¢,Cual es su labor en la institucion?

¢, Cuales son los tratamientos de mayor derivacidon/atencion a la Casa Ronald McDonald?

¢, Cree usted que el programa de la Casa Ronald McDonald influye en la continuidad del
tratamiento médico de los nifios? ¢por qué?

¢, Cree usted que la institucién de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru tiene la
capacidad para apoyar a familias en la continuidad de sus tratamientos médicos? ¢ Por
que?

¢,Coémo cree usted que la pandemia del Covid - 19 ha afectado econémicamente a las
familias que se atienden en Casa Ronald McDonald?

¢ Esto ha influenciado en la continuidad del tratamiento médico?

¢ Econémicamente cdmo le beneficia el programa de la Casa Ronald a las familias que
reciben?

¢,Coémo es el proceso de derivacion de las familias a una Casa Ronald McDonald? ; Cuanto
tiempo demora?

¢, Qué canales de informacion tienen las familias para enterarse de la existencia de una
Casa Ronald McDonald?

¢, Cuales son los mensajes priorizados al momento de brindar informacién durante el
proceso de admision?

¢, Cuales han sido los problemas en el proceso de admision en el caso de las familias que
solicitaron apoyo para ser derivadas a una Casa Ronald McDonald durante el 2017-20207?
¢ Recuerda alguno?

¢ En qué casos no se concreté la admisidn de alguna familia? ¢ qué tan frecuente ocurren?
¢ En qué medida podria colaborar la Administracion de las Casas para superar esos
obstaculos?
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¢ Existe una demanda insatisfecha de familias que requieren apoyo con albergue, en este
hospital? si es asi ¢A cuantas familias nos referimos? ; Cémo solucionar esta
problematica? ; Tienen el apoyo de otras organizaciones sociales?

¢, Qué porcentaje de la necesidad de familias a derivar a un albergue fue atendido por la
Casa Ronald McDonald durante el afio 2017,2018 y 2019?

¢ En referencia a la ubicacion de la Casa Ronald McDonald considera que la Casa se
encuentra cerca o lejos del hospital aliado?

¢, Cual es el medio de transporte utiliza normalmente una familia para trasladarse de la Casa
Ronald hacia el hospital?

Desde las familias, ¢, que se suele comentar respecto a la distancia entre el hospital y la
Casa?

¢, Considera que la infraestructura de la Casa Ronald McDonald es la adecuada? ¢, Por qué?

155



156

GUIA DE ENTREVISTA AL STAFF DE LA ASOCIACION CASA RONALD
MCDONALD

Buen dia:

Somos parte de un equipo de una investigacién para la Maestria en Gerencia Social de
la PUCP y nos encontramos realizando una investigacion sobre los factores que inciden
en que las familias atendidas en albergues temporales, como el caso de las Casas
Ronald McDonald, completen los tratamientos médicos de sus hijos o hijas por alguna
enfermedad oncoldgica. Debido a su participacion y funciones dentro del Directorio entre
los afios 2017 y 2020, consideramos importante realizarle esta entrevista, la cual, previa
autorizacién suya, procederemos a grabar para fines de sistematizacion.

¢, Cual es su nombre o apellido?

¢, Cual es su cargo en la institucion?

¢, Cuanto tiempo viene trabajando en esta
institucion?

¢, Cual es su labor en la institucién?

¢, Cuales son los tratamientos de mayor derivacién/atencion a la Casa Ronald
McDonald?

¢, Cree usted que el programa de la Casa Ronald McDonald influye en la
continuidad del tratamiento médico de los nifios? ¢ por qué?

¢, Cree usted que la institucion de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru
tiene la capacidad para apoyar a familias en la continuidad de sus tratamientos
médicos? ¢ Por qué?

¢, Como cree usted que la pandemia del Covid - 19 ha afectado econédmicamente a
las familias que se atienden en Casa Ronald McDonald?

¢ Esto ha influenciado en la continuidad del tratamiento médico?

¢ Econdmicamente como le beneficia el programa de la Casa Ronald a las familias
que reciben?

¢,Como es el proceso de admisién de las familias a una Casa Ronald McDonald?
¢, Cuanto tiempo demora?

¢, Qué canales de informacién tienen las familias para enterarse de la existencia de
una Casa Ronald McDonald?

¢, Cuales son los mensajes priorizados al momento de brindar informacién durante
el proceso de admision?

¢, Cuales han sido los problemas en el proceso de admision en el caso de las
familias que solicitaron apoyo para ser derivadas a una Casa Ronald McDonald
durante el 2017-20207? ¢ Recuerda alguno?

¢ Cuales son los principales obstaculos o limitaciones durante el proceso de
admisién de una familia? 4 En qué casos no se concreto la admisién de alguna
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familia? ¢ qué tan frecuente ocurren? ;En qué medida podria colaborar la
Administracién de las Casas para superar esos obstaculos?

¢, Cuales son los medios o espacios disponibles para que las familias puedan
comunicarse con el equipo de la Casa? ¢y los mas usados? ¢, Son suficientes?

¢ En qué circunstancias las familias pueden comunicarse con los responsables de
o ? ¢ Cuad u i uej ibi

la gestion de la Casa? 4, Cuales son las sugerencias o quejas recibidas sobre la

atencion?

¢, Cuales son las normas de la Casa y de convivencia?

¢ Bajo qué criterios se establecieron esas normas y por qué? Alguna vez alguna
norma se ha adaptado a las practicas culturales de las familias albergadas y por
qué?

¢, Cuales son los lineamientos de conducta que se incumplen o generan
incomodidad para las familias? ;Cuales considera son las razones mas frecuentes
para que una familia no cumpla o se incomode con las normas de la Casa? ¢ por
qué?

¢, Como se respeta los usos y costumbres de las familias en las Casas Ronald
McDonald? ¢ Tiene un ejemplo?

¢, Como se ha fortalecido las capacidades de las familias para la continuidad del
tratamiento médico en las familias atendidas en las Casas Ronald McDonald?

¢ En referencia a la ubicacién de la Casa Ronald McDonald considera que la Casa
se encuentra cerca o lejos del hospital aliado?

¢, Cual es el medio de transporte utiliza normalmente una familia para trasladarse
de la Casa Ronald hacia el hospital?

Desde las familias, ¢que se suele comentar respecto a la distancia entre el hospital
y la Casa?

¢, Como es la estructura de financiamiento de la institucion? y ; Cémo se financia la
operatividad de cada Casa Ronald McDonald?

¢ Cuales fueron los problemas mas frecuentes para obtener los recursos
financieros necesarios? ¢ Cual es la estrategia de financiamiento utilizada durante
este periodo? ; Cuales fueron los cambios en la estrategia durante este periodo?
¢ Por qué?

¢, Cual es el equipo humano disponible para la gestion de los programas de la Casa
Ronald? ¢ Considera usted que en el periodo era el necesario?

¢, Cuales son los equipamientos y sistemas tecnoldgicos mas importantes para el
trabajo de las Casas y por qué? ¢ Cual fue el que hizo falta integrar y por qué?
¢, Cuales fueron o son las limitaciones para integrarlo?

¢, Como la infraestructura permitié implementar el programa segun lo planificado?
¢ hubo algun problema o necesidad no satisfecha?
¢, Cuales fueron las acciones de mejora en este aspecto y por qué?
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GUIA DE ENTREVISTA AL DIRECTORIO DE LA ASOCIACION CASA RONALD
MCDONALD

Buen dia:

Somos parte de un equipo de una investigacién para la Maestria en Gerencia Social de
la PUCP y nos encontramos realizando una investigacion sobre los factores que inciden
en que las familias atendidas en albergues temporales, como el caso de las Casas
Ronald McDonald, completen los tratamientos médicos de sus hijos o hijas por alguna
enfermedad oncoldgica. Debido a su participacion y funciones dentro del Directorio entre
los afios 2017 y 2020, consideramos importante realizarle esta entrevista, la cual, previa
autorizacién suya, procederemos a grabar para fines de sistematizacion.

¢, Cual es su nombre o apellido?

¢, Cual es su cargo en la institucion?

¢, Cuanto tiempo viene trabajando en esta
institucion?

¢, Cual es su labor en la institucién?

Sobre la permanencia en los tratamientos médicos
¢, Cuales son los tratamientos de mayor derivacién/atencién a la Casa Ronald
McDonald?

¢, Cree usted que el programa de la Casa Ronald McDonald influye en la
continuidad del tratamiento médico de los nifios? ¢ por qué?

¢, Cree usted que la institucion de la Asociacion Casa Ronald McDonald de Peru
tiene la capacidad para apoyar a familias en la continuidad de sus tratamientos
meédicos? ¢ Por qué?

Impacto econémico COVID-19
¢,Como cree usted que la pandemia del Covid - 19 ha afectado econémicamente a
las familias que se atienden en Casa Ronald McDonald?

¢ Esto ha influenciado en la continuidad del tratamiento médico?

¢, Econémicamente como le beneficia el programa de la Casa Ronald a las familias
que reciben?

Difusion del programa y admision a las Casas
¢, Qué canales de informacién tienen las familias para enterarse de la existencia de
una Casa Ronald McDonald?

2. ¢ Por qué se seleccionaron esos canales y no otros? 3. ; Qué hace falta para
mejorar esos canales y la captacién de familias?

¢, Cuales son los principales obstaculos o limitaciones durante el proceso de
admisién de una familia? 4 En qué casos no se concretoé la admisién de alguna
familia? ¢ qué tan frecuente ocurren? ; En qué medida podria colaborar la
Administracién de las Casas para superar esos obstaculos?

Sobre el financiamiento de la Asociacion
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¢, Como es la estructura de financiamiento de la institucion? Y ;Cémo se financia la
operatividad de cada Casa Ronald McDonald?

¢, Cuales fueron los problemas mas frecuentes para obtener los recursos
financieros necesarios? ;Cual es la estrategia de financiamiento utilizada durante
e

este periodo? ¢ Cuales fueron los cambios en la estrategia durante este periodo?
¢ Por qué?

Recursos humanos

¢, Cual es el equipo humano disponible para la gestion de los programas de la
Casa Ronald? ¢ Considera usted que en el periodo era el necesario?

Entre 2017 y 2020, ¢,cuanto ha crecido el equipo humano? ¢ por qué? 2. ; Qué se
podria mejorar en cuanto al equipo humano? ¢ por qué?

Tecnologia
¢, Cuales son los equipamientos y sistemas tecnoldgicos mas importantes para el

trabajo de las Casas y por qué? ; Cual fue el que hizo falta integrar y por qué?
¢, Cuales fueron o son las limitaciones para integrarlo?

Infraestructura

¢, Como la infraestructura permitié implementar el programa segun lo planificado?
¢hubo algun problema o necesidad no satisfecha?

¢, Cuadles fueron las acciones de mejora en este aspecto y por qué?
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ENTREVISTA PARA FAMILIAS CON MENORES EN TRATAMIENTOS
ONCOLOGICOS QUE SE HAYAN HOSPEDADO EN UNA CASA RONALD
MCDONALD ENTRE EL 2017 - 2021

NOTA:

Esta entrevista debe realizarse a un(a) cuidador(a) de paciente pediatrico oncoldgico
(cancer o leucemia) con tratamiento activo o inactivo que se haya hospedado en alguna
Casa Ronald McDonald entre el afio 2017 a 2020. Para lo cual se acudira a familias que
se encuentren en el momento de la investigacion hospedadas en alguna Casa Ronald
McDonald de Lima y que se hayan hospedado en el lapso de la investigacion.

La entrevista se realizara en un espacio aislado y sera realizada por la investigadora
Adriana Ponce. Las coordinaciones se realizan con el apoyo del staff de la Casa Ronald
McDonald.

El objetivo es realizar 10 entrevistas.
ENTREVISTA

Buen dia:

Mi nombre es Adriana Ponce y soy alumna de la Maestria en Gerencia Social de la
PUCP. En estos momentos, se le ha convocado porque nos encontramos realizando
una investigacion para identificar la variedad de razones que influyen en que una familia
albergada en las Casas Ronald McDonald complete o no los tratamientos médicos de
sus hijos o hijas por alguna enfermedad oncoldgica.

Su familia fue seleccionada para esta entrevista dado que hasta la fecha es parte de la
familia Ronald y estamos considerando a las familias albergadas entre 2017 y 2020.
Con su autorizacién, iniciara la grabacion de nuestra conversacion para facilitar el recojo
de la informacion.

A. Datos personales del cuidador y paciente
Para iniciar, por favor
a. Mencione su nombre completo y edad.
b. ¢De qué region viene?
c. ¢Por qué se encuentra actualmente hospedada en una Casa Ronald
McDonald?
d. ¢Cual es el tratamiento que recibe su hijo?
e. Por el tratamiento, ¢ cuantas veces ha regresado a una Casa Ronald McDonald
en el periodo de un afio?
f. ¢ Su familia estd conformada por cuantos miembros?
¢,Cuantos hijos o hijas menores de edad tiene y bajo el cuidado de quién se han
quedado?

B. Estatus de tratamiento
Ahora, hablemos sobre el tratamiento médico que sigue su hijo/a
a. ¢Cuales son los problemas que puede experimentar una familia para continuar
con el tratamiento médico de sus hijo/a?
b. ¢Cuales son las razones que tiene una familia para abandonar el tratamiento
médico de su hijo?
c. ¢Usted alguna vez se ha visto en esta situacién? ; Ha pensado en abandonar el
tratamiento médico de su hijo?
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¢, Para continuar con el tratamiento médico de su hijo, en este momento usted
necesita de algun apoyo en particular?

C. Economia Familiar
Hablando de apoyo,

a.

b.
c.

¢ La Pandemia del Covid - 19 ha afectado econdmicamente a su familia?, si es
asi ¢,como la ha afectado?

¢ Esto ha afectado al tratamiento médico de su hijo?

¢, Econdbmicamente como le beneficia el programa de la Casa Ronald para
mantener el tratamiento médico de su hijo/a?

D. Proceso de Admisién a la Casa Ronald McDonald
Ahora, conversemos sobre cémo encontré la Casa Ronald y el proceso que pasé para
ingresar.

a.

Las familias para ser admitidas en alguna Casa Ronald McDonald deben ser
evaluadas por el servicio de asistencia social del hospital en donde se atiende
su hijo. Las asistentas sociales de acuerdo con la evaluacion informan a las
familias de la existencia de la Casa Ronald McDonald y se comunican con la
institucion para coordinar su derivacion. ¢ Cuanto tiempo le tomo el proceso de
ingreso a la Casa Ronald McDonald? Entendiendo que el proceso inicia desde
su primer contacto con la asistenta social hasta la llegada a una de las casas.
¢, Coémo fue el proceso de evaluacion social por parte de la asistente social del
hospital?

Durante el proceso de admision a la Casa Ronald McDonald. La Asistenta social
le informé sobre los requisitos para ser admitida a la Casa Ronald McDonald.
Cuando escuché estos requisitos, ¢ qué tan entendibles le parecieron? ;Qué tan
dificiles o faciles de cumplir le parecieron?

¢Durante su proceso de admisién usted tuvo la oportunidad de hacer una
sugerencia o una queja? ¢Cual fue el canal que utilizaron para realizar la
sugerencia o queja?

¢, Cuales considera usted son requisitos de admisién mas dificiles de cumplir para
las familias?

¢, Cuadles son las sugerencias o0 quejas que suele escuchar por parte de las
familias hospedadas sobre el proceso de admisiéon?

E. Accesibilidad de |la Casa Ronald McDonald

¢ En referencia a la ubicacién de la Casa Ronald McDonald en donde se hospedd
considera que esta se encuentra cerca o lejos del hospital en donde su hijo se
atiende?

¢,Cual es el medio de transporte que utilizaba normalmente para trasladarse de
la Casa Ronald hacia el hospital? 4La ubicacion de la Casa Ronald McDonald
significé para usted un costo adicional en transporte o en otro aspecto?

Desde las familias, ¢que se suele comentar respecto a la distancia entre el
hospital y la Casa que la hospedé?

¢, Cuando le informaron la direccion de la Casa Ronald o el primer momento en
el que llego considerd la zona de ubicacion del albergue como un lugar seguro y
cémodo?

¢, Como se podria mejorar la distancia y ubicacioén de las casas en relacién con
los hospitales para facilitar o incentivar el proceso de admision?
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f. ¢En qué ocasiones una familia tiene que ir y regresar entre las casas y los
hospitales para concluir con su proceso de admision?

F. Estancia en la Casa Ronald McDonald
a. ¢Por qué contintia optando por la Casa Ronald como albergue para continuar el

tratamiento de su hijo/a?

b. Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald ¢ Cuales eran los principales
medios de informacion interna con los que se les comunicaba sobre los
protocolos de convivencia y reglas internas?
¢, Qué opina sobre los canales de comunicacion interna y por qué?
¢, Cuales pueden ser las razones por las que una familia del albergue incumple o
se incomoda con alguna regla o lineamiento de la Casa?

e. ¢Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald tuvo la necesidad de
endeudarse para poder hacer frente a los gastos médicos por el tratamiento
médico?

f. ¢ Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald percibié que se cumplian los
protocolos de limpieza y salubridad?

g. ¢Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald percibié que se cumplian los
protocolos de seguridad?

h. ¢ Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald qué tan cémodo se sintio?

i. ¢Cudles serian las razones por las que una familia podria sentirse insegura e
incdmoda en las Casas Ronald?

j- ¢ Qué aspectos del alojamiento destacaria como positivos? ¢y negativos? ¢ por
qué?

k. ¢Qué aspectos de la alimentaciéon destacaria como positivos? ;Y como
negativos? ¢jpor qué?

I.  ¢Qué aspectos del soporte emocional destacaria como positivos? ;Y como
negativos? ¢ por qué?

oo

REGISTRO DE VALIDACIQN DE ENCUESTA PARA FAMILIAS CON MENORES EN
TRATAMIENTOS ONCOLOGICOS QUE SE HAYAN HOSPEDADO EN UNA CASA
RONALD MCDONALD ENTRE EL 2017 - 2021

Especificaciones del Instrumento:

Esta encuesta debe realizarse a un(a) cuidador(a) de paciente pediatrico oncoldgico
(cancer o leucemia) con tratamiento activo o inactivo que se haya hospedado en alguna
Casa Ronald McDonald entre el afio 2017 a 2020. Para lo cual se utilizara la base de
datos de familias que tiene la institucién Asociacién Casa Ronald McDonald de Peru.

La encuesta se realizara por medio de una llamada telefonica. Para ello se asignara
como encuestadora a Pamela Milagros Miranda actual asistente de la organizacion
como responsable de realizar las llamadas telefénicas.

Durante las llamadas telefénicas, la encuestadora informara al padre de familia o
cuidador(a) que requiere de una hora de su tiempo para una llamada en donde le
realizara una encuesta que permitira realizar una investigacion para medir el impacto
del programa de la Casa Ronald McDonald y realizar mejoras en su implementacion.
El objetivo es realizar 272 encuestas.

Proceso de validaciéon de Instrumento:
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1. Revisién de encuesta por staff de Casa Ronald McDonald: Se usa como registro
de las observaciones del staff a la forma de la formulaciéon de las preguntas
realizadas. Estas observaciones deben ser registradas por notas al lado de la
pregunta observada. Los investigadores lo revisaran y procederan a los cambios
y adaptaciones necesarias.

0. Desde el lunes 24/05 al viernes 28/05 Nataly Gil - Arroyo (Gerente de
Casa Ronald Essalud), Carla Salazar (Gerente de Casa Ronald
Conjuntos) y Pamela Miranda (Asistenta) se dedicaran a revisar las
preguntas.

2. Validacién con familias:

0. Pamela Miranda revisara con 3 madres hospedadas en la Casa Ronald
McDonald Conjuntos el presente documento revisando la pertinencia de
las preguntas y el entendimiento de estas por parte de las familias. El
sabado 29/05 se realizara las entrevistas.

1. Con las observaciones, los investigadores adaptaran las preguntas en
base a las observaciones.

2. Pamela Miranda llamara a 10 familias y realizara la encuesta de forma
telefénica y en base a las observaciones registradas en el formato de
Google form de la presente encuesta, luego los investigadores haran
correcciones. Las llamadas se realizaran del lunes 31/05 al miércoles
02/06.

Especificaciones para el Informe de Validacién

Registrar el procedimiento seguido para ubicar al informante validador

Registrar el procedimiento propiamente dicho de validacion: lugar o mecanismo
empleado, abordaje, instrucciones dadas al informante, desarrollo de la
validacion: Respuestas, observaciones, preguntas, correcciones, sugerencias,
etc. hasta el cierre

3. Registrar en el Formato “Registro del Procedimiento de Validacion” las
respuestas dadas por el informante en los campos correspondientes.

4. Incorporar en el Instrumento de investigacion los cambios requeridos por el
informante validador. En caso de que haya diferencias entre las respuestas de
los informantes se tomara la respuesta mas ajustada a la informacién requerida
por el investigador. Los criterios asumidos deberan ser expuestos en el Informe.

5. Elaborar el informe, incorporando los procedimientos y ajustes requeridos por el

informante.

N —

Desarrollo de Encuesta
A. Datos personales del cuidador y paciente
a. ¢Cual es sunombre y apellido? - Nombre y apellido del encuestado: (Cuidador

de un paciente pediatrico)

b. ¢Cual es su edad? - Edad del encuestado: (Cuidador de un paciente pediatrico)
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C. ¢En qué provincia vive actualmente?

d. Lengua materna del cuidador:
i. Castellano
ii. Quechua
iii. Aimara
iv. Ashaninka
v. Otra

e. ¢Me podria indicar su numero de celular o teléfono fijo? - Numero de celular
(Cuidador de un paciente pediatrico)

f. ¢ Me podria indicar el nombre completo de su hijo que recibe tratamiento
médico por alguna enfermedad oncoldgica? Nombre y apellido del paciente
que se atiende o se atendié en tratamiento por enfermedades oncoldgicas.

g. ¢Me podria indicar la edad del paciente? - Edad del paciente que se atiende o
se atendio6 en tratamiento por enfermedades oncoldgicas

h. ¢Qué parentesco tiene con el paciente que recibe o recibié tratamiento
médico?
i. Padre o Madre
i. TiooTia
iii.  Abuelo o abuela
iv.  Hermano o Hermana
v. Oftro

i. En ¢Cual de las Casas Ronald McDonald se hosped6?
i Casa Ronald McDonald de Jesus Maria
ii. Casa Ronald McDonald de Surco

j-  ¢Su familia esta conformada por cuantos miembros? (personas que viven en
una misma vivienda)

k. ¢Cuantos hijos menores de edad tiene?
B. Estatus de tratamiento

a. ¢Cual es o cual fue la especialidad por la cual su hijo/hija o menor fue atendido
en Lima? (Especificar qué diagnéstico tiene su hijo/hija // Esta es una opcién
abierta y deberia de especificar al detalle el diagndstico asi sea mixto es decir
oncolégico mas un tratamiento adicional)

b. ¢Cual es la situacién actual del tratamiento médico de su hijo/hija 0 menor que
fue atendido en Lima?
a. El tratamiento sigue vigente
b. El tratamiento fue culminado
c. Eltratamiento esta detenido
d. Otro

c. En este caso el tratamiento esta detenido. ;,Cual es la razén por la que el
tratamiento se encuentra detenido?
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i.  Por falta de confirmacion de citas en el hospital
i. Por falta de informacién en general
iii.  Porlaimposibilidad de movilizarse hacia Lima
iv.  Por falta de confirmacion de apoyo para hospedarse en Lima
v.  Por falta de capacidad econémica para continuarlo
vi.  Por falta de apoyo para poder dejar a sus otros hijos al cuidado de
alguien.
vii.  Otro motivo

Usted presenta alguna de estas condiciones: (Cuidador de un paciente
pediatrico)
i. Hipertensién
i. Diabetes
iii. Sobrepeso u obesidad
iv.  Trastorno mental

V. Inmunodepresion
vi.  Mayor a 60 afos
vii.  Enfermedad cardiovascular
viii.  Pacientes con patologias respiratorias crénicas, como asma, bronquitis
crénica o enfisema pulmonar.
ix. Otro

Actualmente o en el transcurso de este afo ¢,su hijo requiere ser atendido en
Lima?

i. Si

i. No

¢, Usted esta dispuesto a venir a Lima para continuar con el tratamiento médico
de su hijo?

i. Si

i. No

En caso su respuesta sea negativa, ¢ Cual es la razon por la que no estaria
dispuesto a venir a Lima?
i.  Portemor a contagiarse en su estancia en Lima
ii. Portemor a contagiarse en el traslado a Lima
ii.  Por falta de recursos econémicos
iv.  Por falta de confirmacion de continuidad del tratamiento
v.  Porque tiene mas hijos y no tiene quien los cuide en su ausencia
vi.  Porque el trabajo no se lo permite
vii.  Otro

h. ¢ Usted requiere de algin apoyo en este momento para continuar con el

tratamiento médico de su hijo?
i. Si
i. No

Si en caso lo requiere, ¢ Cual es el apoyo que necesita?
i.  Informacion sobre la proteccion ante la Covid - 19
i.  Financiamiento para el transporte hacia Lima
iii.  Coordinacién con el Hospital para obtener las medicinas
iv.  Coordinacion con el Hospital para confirmar cita de atenciéon médica
v.  Confirmacién de albergue en Lima
vi.  Oftro
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Economia Familiar

¢, Usted podria confirmar de qué manera la situacion de la Covid - 19 ha influido
en la economia de su familia?
i. Hamejorado
i. Se mantiene igual
iii.  Se ha visto afectada negativamente

En los ultimos 6 meses usted ha tenido problemas para poder financiar la
compra de alimentos de primera necesidad

i. Si

i. No

Proceso de Admision a la Casa Ronald McDonald

Las familias para ser admitidas en alguna Casa Ronald McDonald deben ser
evaluadas por el servicio de asistencia social del hospital aliado. Las asistentas
sociales de acuerdo con la evaluacion informan a las familias de la existencia
de la Casa Ronald McDonald y se comunican con la institucion para coordinar
su derivacion. ¢ Cuanto tiempo le tomo el proceso de admision a la Casa
Ronald McDonald? Entendiendo que el proceso inicia desde su primer contacto
con la asistenta social hasta la llegada a una de las casas.

i. Mas de una semana

i. De7a4dias

iii. De4a?2dias

iv.  Un solo dia

v. Menos de un dia

¢, Usted cree que el tiempo que demora el ingreso a Casa Ronald es el
adecuado? (Nataly Gil - Arroyo)
i.  Muy de acuerdo
i. Algo de acuerdo
iii. Ni de acuerdo, ni desacuerdo
iv.  Algo en desacuerdo
v.  Muy en desacuerdo

Durante el proceso de admision a la Casa Ronald McDonald. La Asistenta
social le informé sobre los requisitos para ser admitida a la Casa Ronald
McDonald. Cuando escuch¢ estos requisitos, ¢ Qué tan entendibles le
parecieron?
i.  Muy claros

ii.  Algo claros

ii.  Niclaros, ni confusos

iv.  Algo confusos

v.  Muy confusos
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Y esos requisitos ¢,Qué tan dificiles o faciles de cumplir le parecieron?
i.  Muy faciles de cumplir
ii. Algo faciles de cumplir
iii. Ni faciles, ni dificiles de cumplir
iv.  Algo dificiles de cumplir
v.  Muy faciles de cumplir

¢, Durante su proceso de admisién en el Hospital usted tuvo la oportunidad de
hacer una sugerencia o una queja?

i. Si

i. No

Si la respuesta fue si, ¢ Cual fue el canal que utilizaron para realizar la
sugerencia o queja?

Accesibilidad de la Casa Ronald McDonald

¢ En referencia a la ubicaciéon de la Casa Ronald McDonald en donde se
hospedo considera que esta se encuentra cerca o lejos del hospital en donde
su hijo se atendia?

i.  Muy cercano

ii. Algo cercano

iii. Ni cercano, ni alejado

iv.  Algo alejado

v.  Muy alejado

¢, Cual es el medio de transporte que utilizaba normalmente para trasladarse de
la Casa Ronald hacia el hospital?
i. Caminando
ii.  Transporte publico
ii.  Taxi
iv.  Otro

Es decir s La ubicacion de la Casa Ronald McDonald involucré un costo
adicional en lo que respecta a transporte o en otro aspecto?

i. Si

i. No

¢, Cuando le informaron la direccién de la Casa Ronald o el primer momento en
el que llegd considero la zona de ubicacion del albergue como un lugar seguro
y comodo?
i.  Muy seguro

ii. Algo seguro

iii.  Niseguro, ni inseguro

iv.  Algo inseguro

v.  Muy inseguro

Estancia en la Casa Ronald McDonald
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Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald ¢ Cuales eran los principales
medios de informacidn interna con los que se les comunicaba sobre las normas
de convivencia y reglas internas?
i.  Periédico mural
i.  Reuniones del personal con todas las familias
iii.  Reuniones del personal con cada familia
iv.  Otro

En relacion con la comunicacion de los protocolos de convivencia y reglas
internas, esta comunicacion era:
i.  Muy entendible
ii. Algo entendible
iii. Ni entendible, ni confusa
iv.  Algo confusa
v.  Muy confusa

En su ultima estadia en Casa Ronald McDonald, como se sintié respecto a la
induccion del personal al llegar a casa sobre los protocolos de convivencia y
reglas internas:
i.  Muy satisfecho
ii. Algo satisfecho
iii. Nada satisfecho.

¢, Tuvo algun problema con alguno de los protocolos de convivencia o reglas
internas? ¢ Por qué?

i. Si

i. No

¢, Considera usted que su estancia en la Casa Ronald McDonald tuvo un
impacto significativo en su presupuesto familiar?

i. Si

i. No

¢ Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald tuvo la necesidad de
endeudarse para poder hacer frente al tratamiento médico?

i. Si

i. No

Si en caso su respuesta es si, la necesidad de endeudamiento fue para poder
cubrir necesidades principalmente vinculadas a:
i.  Medicinas

ii.  Alimentacion

iii.  Suplementos vitaminicos

iv.  Transporte interprovincial y/o local

v. Hospedaje

vi.  Otros

¢, Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald percibié que se cumplian
las normas de salubridad, seguridad y de cuidado contra el Covid - 19?

i. Si

i. No

Si la respuesta es no, ¢ por qué?
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¢, Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald que tan seguro se sintio?
i.  Muy seguro
i. Algo seguro
iii.  Niseguro, niinseguro
iv.  Algo inseguro
v.  Muy inseguro

¢, Durante su estancia en la Casa Ronald McDonald qué tan comodo se sinti¢?
i.  Muycémodo
ii. Algocémodo
iii.  Nicoémodo, niincémodo
iv.  Algo incémodo
v.  Muy incémodo

Basado en su estadia en Casa Ronald McDonald 4, usted recomendaria a otras
familias a hospedarse en una Casa Ronald McDonald?
i. Sirecomendaria
ii.  Norecomendaria
iii. Otro

. En su ultima estadia en Casa Ronald McDonald, de acuerdo con los servicios
recibidos de alojamiento usted se sintio:
i.  Muy satisfecho
ii.  Algo satisfecho
iii. Ni satisfecho, ni insatisfecho
iv.  Algo insatisfecho
v.  Muy insatisfecho

En su ultima estadia en Casa Ronald McDonald, de acuerdo con los servicios
recibidos de alimentacion usted se sintio:
i.  Muy satisfecho
ii. Algo satisfecho
iii. Ni satisfecho, ni insatisfecho
iv.  Algo insatisfecho
v.  Muy insatisfecho

En su ultima estadia en Casa Ronald McDonald, de acuerdo con los servicios
recibidos de soporte emocional usted se sintio:
i.  Muy satisfecho
ii.  Algo satisfecho
iii. Ni satisfecho, ni insatisfecho
iv.  Algo insatisfecho
v.  Muy insatisfecho
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