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Resumen

Objetivo: Caracterizar los factores sociodemograficos, econdomicos, educativos, de
atencion en salud y servicios de apoyo social de nifios y adolescentes con cancer y sus
familias, hospedados en hogares de paso en ocho ciudades del pais.

Metodologia: Estudio descriptivo transversal tipo encuesta. Se efectuaron 42 encuestas
a cuidadores (todos familiares) de menores de 18 aflos con diagndstico presuntivo o
confirmado de cancer. La encuesta contenia 55 preguntas validadas mediante prueba piloto.
La recoleccion de informacion fue entre los meses de junio y agosto de 2023.

Resultados: Se identificaron 13 hogares de paso. La totalidad de las familias pertenecia a
los estratos socioeconomicos 1y 2, y la mayoria empleaba mas de tres horas para llegar al
hogar de paso desde su lugar de procedencia (97,6 %). E1 85 % report6 ingresos menores
al salario minimo y el 62 % de las familias contaba con algun subsidio del Gobierno. Un
gran porcentaje de los menores (93 %) pertenecia al régimen de salud subsidiado por el
Estado. El 71,4 % recibia atencion en una sola institucion de salud, en su mayoria remitidos
al hogar de paso por el hospital (83,3 %), siendo la razon principal de uso del hogar no
disponer de un hospedaje en la ciudad de tratamiento. Solo una familia habia abandonado
alguna vez el tratamiento. El 71,4 % no se encontraba estudiando.

Conclusion: Las condiciones sociodemograficas de las familias de niflos y adolescentes
con cancer que requieren un alojamiento temporal estan enmarcadas en recursos financieros
limitados y residencias distantes de los centros oncoldgicos, situacion que desafia la
continuidad del tratamiento y evidencia la importancia del apoyo social brindado por los
hogares de paso.

---------- Palabras clave: apoyo social, factores socioecondomicos, familia, menores de edad,
neoplasias.

*  Este articulo es producto de la investigacion “Experiencia en la atencion en salud del cancer infan-
til y factores relacionados con abandono del tratamiento oncoldgico, en ocho ciudades de Colom-
bia, 2021 a 2022”, inscrita en el Instituto Nacional de Cancerologia. Fecha de inicio: 1 de abril de
2021; fecha de terminacion: 15 de octubre de 2024. Codigo de inscripcion: C. 19010300-551.
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Characterization of children and adolescents with cancer and their
families staying in temporary lodgings in Colombia

Abstract

Objective: To characterize the sociodemographic, economic, educational, healthcare, and social support services factors of children
and adolescents with cancer and their families staying in temporary lodgings in eight cities in Colombia.

Methodology: This study employed a descriptive cross-sectional survey-type approach. Forty-two surveys were administered to
caregivers (all family members) of children under 18 years of age with a presumptive or confirmed cancer diagnosis. The survey
consisted of 55 questions validated by a pilot test. Data collection was carried out between June and August 2023.

Results: Thirteen temporary lodgings were identified. All families belonged to socioeconomic strata 1 and 2, and most of them
spent over three hours traveling to the temporary lodging from their place of origin (97.6%); 85% reported incomes below the
minimum wage, and 62% of the families received some form of government subsidy. A high percentage of the children (93%) were
enrolled in the state-subsidized healthcare system; 71.4% received care in only one health institution, and most were referred to the
temporary lodgings by the hospital (83.3%). The main reason for using these lodgings was a lack of accommodation in the city of
treatment. Only one family discontinued treatment, and 71.4 % of the children were not attending school.

Conclusion: The sociodemographic conditions of the families of children and adolescents with cancer who require temporary
lodging services are characterized by limited financial resources and distant residences from cancer treatment centers. This situation
poses challenges to treatment continuity and evidences the importance of the social support provided by temporary lodgings.

Caracterizacao de criangas e adolescentes com cancer e suas familias
em casas de passagem na Colémbia

Resumo

Objetivo: Caracterizar os fatores sociodemograficos, econdmicos, educativos, de atengdo em satde e servigos de apoio social de
criangas e adolescentes com cancer e suas familias alojados em casas de passagem em oito cidades do pais.

Metodologia: Estudo descritivo transversal tipo enquete. Realizaram-se 42 enquetes a cuidadores (todos parentes) de menores de
18 anos com diagnostico presuntivo ou confirmado de cancer. A enquete continha 55 perguntas validadas por meio de teste piloto.
A coleta de informagdo teve lugar entre os meses de junho e agosto de 2023.

Resultados: Identificaram-se 13 casas de passagem. A totalidade das familias pertencia aos estratos socioecondmicos 1 ¢ 2, ¢ a
maioria gastava mais de trés horas para chegar na casa de passagem desde seu lugar de procedéncia (97,6%). 85% declararam
ingressos menores ao salario-minimo e 62% das familias contava com algum subsidio do Governo. Uma grande porcentagem dos
menores (93%) pertencia ao regime de satide subsidiado pelo Estado. 71,4% recebiam atengdo em uma Unica institui¢do de satde,
a maioria (83,3%) tinha sido encaminhada a casa de passagem pelo hospital, sendo o motivo principal do uso da casa de passagem
o fato de ndo dispor de hospedagem na cidade do tratamento. Apenas uma familia tinha abandonado uma vez o tratamento. 71,4%
ndo estavam estudando.

Conclusio: As condigdes sociodemograficas das familias de criangas e adolescentes com cancer que precisam de uma hospedagem
temporaria caracterizam-se pela limitagéo de recursos financeiros e pelo fato de morarem em locais afastados dos centros oncologicos;
essa situacdo desafia a continuidade do tratamento e evidencia a importincia do apoio social oferecido pelas casas de passagem.

---------- Palavras-chave: apoio social, fatores socioeconomicos, familia, criangas, neoplasias
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Introduccidn

El cancer involucra varios tipos de tumores que se cons-
tituyen en una de las principales causas de muerte en las
etapas de la nifiez y la adolescencia [1], con una tasa de
mortalidad estandarizada por edades entre los 0 y los 19
afios para todos los canceres en menores de edad, esti-
mada en 4,1 a nivel mundial y en 5,3 para Colombia [2].

Segtn datos del Observatorio Global de Cancer de
2022, se presentaron 273 051 casos nuevos de cancer en
nifios y adolescentes en el mundo, 29 936 en América La-
tina y El Caribe, y 2115 en Colombia. Los tipos de cancer
infantil mas frecuentes observados en el pais durante el
afio 2022 fueron la leucemia, los tumores del sistema ner-
vioso central, el tumor testicular, el cancer de tiroides, el
linfoma no Hodgkin y el linfoma Hodgkin, seguidos de
los canceres de riidn, estomago y ovario [2].

Existe relacion entre la tasa de supervivencia por
cancer infantil y el grado de desarrollo de los paises. En
Colombia, la tasa de supervivencia entre los afios 2015 y
2020 paso del 40 al 61 % [3], cifra superior a lo reporta-
do para los paises de ingresos bajos o medianos, donde
sobreviven menos del 30 %, seglin lo informado por la
Organizacion Mundial de la Salud [1]. Se han estableci-
do determinantes de esa diferencia entre paises, como el
abandono del tratamiento, la muerte toxica y las barreras
para acceder a los servicios de salud. Entre estas ltimas
se resaltan las dificultades en el diagndstico oportuno
y adecuado, las restricciones financieras, las distancias
largas entre el hogar del paciente y el centro de atencion,
y la no disponibilidad de medicamentos [1,4].

El abandono del tratamiento oncoldgico pediatrico
en Colombia ha sido uno de los principales desafios en
el control del cancer. Un estudio publicado en el 2011
reportd una tasa de abandono cercana al 18 %, y se ob-
servo que el 77 % de los pacientes que no abandonaron
el tratamiento sobrevivieron, mientras que solo el 28 %
de los nifios con abandono de tratamiento sobrevivieron.
El mismo estudio reportd que el riesgo de morir o de
sufrir una recaida por la enfermedad fue 3,9 veces mayor
en los pacientes que abandonaron el tratamiento, lo que
evidencia una asociacion directa entre el abandono y la
probabilidad de recaer o morir [4].

En Colombia, existe un vacio de informacion sobre
la situacion del abandono del tratamiento para el cancer
infantil y resulta limitada la literatura que examina los
factores determinantes de este abandono. No obstante,
en 2009 se desarroll6 el Sistema de Vigilancia Epide-
miologica de Céncer Infantil VIGICANCER, que tuvo su
origen en la ciudad de Cali, pero se ha extendido a otras
10 ciudades del pais, el cual ha permitido sistematizar
y monitorear diferentes resultados clinicos, incluido el
abandono del tratamiento [5]. A partir de la informacién
obtenida en este sistema de vigilancia, han surgido estu-

dios, como el publicado en 2016 [6], en el que se explord
la relacion entre la ausencia de redes de apoyo social y
el abandono del tratamiento oncoldégico pediatrico, en-
contrando una fuerte asociacion entre estos, lo que per-
mite comprender la importancia del apoyo social para
establecer medidas que impacten en la sobrevida de los
nifios y adolescentes con cancer.

Asi, para salvaguardar la permanencia del menor en
el tratamiento, asegurar la supervivencia y disminuir el
impacto de la enfermedad, en las ultimas décadas, Co-
lombia ha emitido una amplia normatividad referente
a la deteccion, el tratamiento y el control integral del
cancer infantil, donde las instituciones de apoyo social
desempefan un papel importante para la continuidad
del tratamiento. En el pais, este apoyo es realizado por
hogares de paso, los cuales hacen parte del Sistema Na-
cional de Bienestar Familiar y estan definidos por la Re-
solucion 1440 de 2013 [7].

El hogar de paso apoya procesos que garantizan la
atencion en salud, como son alojamiento, alimentacion y
desplazamiento, con la autorizacion de la entidad asegu-
radora o la entidad territorial para los no afiliados al Siste-
ma General de Seguridad Social en Salud (sGsss) [7]. En
la actualidad, aun no se cuenta con el censo nacional de
los hogares de paso; sin embargo, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social lidera el proyecto de resolucion para la
construccion del registro de instituciones prestadoras de
servicios sociales y sociosanitarios, que busca caracteri-
zar y localizar la oferta de estas instituciones para facilitar
la organizacion y coordinacion entre los servicios oferta-
dos y la integracion con el sistema de salud [8].

En el pais, han sido escasos los estudios que exa-
minan diferentes factores que inciden en la poblacion
con cancer infantil y sus familias, por lo que el objetivo
de esta investigacion fue caracterizar los factores socio-
demograficos, econdomicos, educativos, de atencion en
salud y servicios de apoyo social de nifios y adolescen-
tes con cancer y sus familias, hospedados en hogares de
paso en ocho ciudades del pais. Conocer estos factores
resulta imperativo para establecer politicas y estrategias
en materia de salud publica que permitan fortalecer los
servicios de asistencia social y las redes de apoyo de las
familias de menores con cancer, asi como abordar otros
factores predictores en la continuidad del tratamiento
oncologico.

Metodologia

Estudio descriptivo transversal tipo encuesta. Se selec-
cionaron 13 hogares de paso en ocho ciudades principa-
les de Colombia: Barranquilla, Bogot4, Bucaramanga,
Cali, Cartagena, Ibagué, Medellin y Pasto, debido a que
en estas ciudades se encuentran los centros oncologicos
de referencia del pais. Los hogares de paso se identifica-
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ron a partir de la informacion suministrada por asegura-
doras en salud, instituciones de prestacion de servicios
oncoldgicos con atencion a menores de 18 afios, entida-
des territoriales de salud y fundaciones de apoyo. Se eli-
gieron los hogares de paso con mayor capacidad y ocu-
pacion en el momento de la recoleccion de informacion.

Se utilizd una muestra no probabilistica de seleccion
por conveniencia de 42 cuidadores (todos familiares) de
menores de 18 afios con diagnodstico oncologico presun-
tivo o confirmado, hospedados en estos hogares de paso,
los cuales se identificaron a partir de la informacion su-
ministrada por los directivos o administradores de los
hogares de paso. Se incluyeron los cuidadores de nifios
y adolescentes con cancer que autorizaron su participa-
cion en el estudio y cumplian con los criterios de inclu-
sion (padre o cuidador familiar de un menor de 18 afios
con sospecha o diagnéstico confirmado de cancer que se
encuentre hospedado en un hogar de paso y que hable el
idioma espaiiol).

La recoleccion de informacion se realizo entre los
meses de junio y agosto de 2023, mediante el autodi-
ligenciamiento de la encuesta en formato fisico por los
cuidadores incluidos en el estudio.

Descripcion del instrumento

La encuesta (véase Anexo) fue disefiada para el estudio y
ajustada mediante una prueba piloto realizada en un hogar
de paso para nifios y adolescentes con diagndstico onco-
légico. Con esta prueba se busco evaluar la viabilidad de
la metodologia y mejorar el disefio del estudio, asi como
corroborar el instrumento en condiciones reales y ajustar-
lo para evitar errores en la obtencion de los datos.

Esta encuesta const6 de 55 preguntas, 52 tipo cerradas,
con opcion de respuesta tinica o multiple, y 3 tipo abiertas,
en las que se busco la narrativa de los participantes.

Las preguntas se agruparon en cinco modulos y variables:

Condiciones sociodemogrdficas del nucleo fami-
liar: se refiere a las circunstancias en que los miembros
de la familia viven y se desarrollan, asi como los facto-
res que los caracterizan dentro de un grupo social. In-
cluye: datos generales del cuidador (nacionalidad, etnia,
nivel de escolaridad y orientacion religiosa), lugar de
procedencia, area de residencia, medio de transporte y
tiempos de desplazamiento para llegar al hogar de paso,
estrato socioeconomico, condiciones de la vivienda y
disponibilidad de servicios publicos.

Dinamica familiar y economica: hace alusion a la
situacion a nivel familiar y financiero, ademas de la
implicacion econdémica durante el proceso oncoldgico.
Incluye: conformacion familiar, parentesco del cuidador
con el menor, motivo de acompafiamiento, ocupacion u

4 Universidad de Antioquia

oficio, ingresos del nucleo familiar, principal aportante
de los ingresos, destinacion de recursos a medicamentos
y transporte, y afectacion de la dindmica econdémica por
la enfermedad del menor.

Dinamica escolar y educativa del menor: involucra
la situacion escolar actual del menor y los cambios en
el ambito educativo (curricular y extracurricular) tras el
diagndstico oncologico. Incluye: nivel de escolaridad,
educacion actual, interrupcion de las actividades educa-
tivas, modalidad de estudio, requerimientos para mejo-
rar la calidad de la educacion y abandono de actividades
extracurriculares.

Atencion del menor por el sistema de salud: se re-
fiere a los aspectos concernientes al diagnostico onco-
légico, tratamiento y pronostico, asi como la provision
de los servicios y el cumplimiento de las demandas en
salud, tanto en el ambito administrativo como en el
prestacional. Incluye: régimen de afiliacion en salud,
diagnostico oncoldgico, edad de diagndstico, estado de
tratamiento, comprension del tratamiento y prondstico,
expectativa frente al tratamiento, abandono e interrup-
cion del tratamiento, inconvenientes con las autorizacio-
nes y acciones legales interpuestas.

Apoyo social al menor y su cuidador en el hogar de
paso: implica el uso y los recursos prestados por una ins-
titucion de asistencia social que ofrece alojamiento tem-
poral a menores de 18 afios con diagnostico oncolodgico,
en la ciudad donde reciben la atencion en salud. Incluye:
mecanismo de direccionamiento al hogar de paso, finan-
ciacion de los desplazamientos, frecuencia y motivo de
uso del servicio de apoyo social, nivel de satisfaccion y
servicios recibidos en el hogar de paso.

Analisis de los datos

Los datos fueron captados de manera digital en el apli-
cativo web del software Research Electronic Data Cap-
ture o REDCap® version 13.8.1. La informacion fue
verificada y validada por un monitor en investigaciones,
quien compar6 los datos fisicos y digitales para garan-
tizar la concordancia de estos; posteriormente, se reali-
z6 un analisis descriptivo de las variables establecidas
por medio de frecuencias y porcentajes. Este software
de captura electronica de informacion fue desarrollado
por la Universidad de Vanderbilt, en Tennessee, Estados
Unidos, y cuenta con licencia privativa, la cual es distri-
buida a los socios internacionales del consorcio.

El procesamiento de los resultados se llevo a cabo
con el software estadistico Excel® version 2013, y los
mapas se crearon con el software ArcGIS Pro® ver-
sion 3.1, desarrollado y comercializado por el Instituto
de Investigacion de Sistemas Ambientales (California,
Estados Unidos).
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Consideraciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en
Investigaciones del Instituto Nacional de Cancerologia
(Acta 0015-20 del 24 de junio de 2020) y cont6 con la
firma del consentimiento informado de los cuidadores
de nifios y adolescentes con cancer.

Se preservaron los derechos de los participantes,
protegiendo la privacidad y la confidencialidad de la
informacion, y se siguieron las recomendaciones de la
Declaracion de Helsinki [9] y el Consejo de Organiza-
ciones Internacionales de las Ciencias Médicas [10], asi
como las directrices para la investigacion en salud dis-
puestas en la Resolucion 8430 de 1993 [11].

No se obtuvo asentimiento informado, debido a que
la encuesta no fue aplicada a los menores con cancer,
sino a sus cuidadores.

Tabla 1. Descripcién de los participantes

Resultados

En el estudio se incluyeron 13 hogares de paso ubicados
en 8 ciudades de Colombia, con participacion de 42 cui-
dadores (todos familiares) de niflos y adolescentes con
diagnostico oncolodgico que residian temporalmente en los
hogares de paso: Medellin (16,7 %), Pasto (16,7 %), Car-
tagena (14,3 %), Cali (14,3 %), Bogota (14,3 %), Bucara-
manga (11,9 %), Barranquilla (9,4 %) e Ibagué (2,4 %).
Todos los cuidadores que se encontraban en los hogares
de paso en el momento de la recoleccion de informacion
aceptaron su participacion; no se excluyo6 ningin cuidador
ni nadie se nego a participar en el estudio.

La Tabla 1 resume las principales caracteristicas de
los participantes.

Variable (n = 42) n %
Nacionalidad Colombiana 38 90,5
Venezolana 95
Edad (afios) 22-29 214
30-49 31 738
>50 2 48
Sexo Muijer 40 95,2
Hombre 2 48
Parentesco con el menor Madre 39 92,8
Padre 2 4.8
Tio/a 1 24
Religién Catolica 24 571
Cristiana 1 26,2
Movimiento pentecostal 1 24
Testigos de Jehova 2 48
Ninguna 4 95
Etnia Indigena 9 214
Negra, mulata, 5 1.9
afrodescendiente
Ninguna 28 66,7
Nivel educativo Bésica primaria completa 1.9
Basica primaria incompleta 4 95
Bésica secundaria completa 12 28,6
Bésica secundaria incompleta 13 31,0
Técnico o tecndlogo 3 7]
Profesional o posgrado 1 24
Sin educacion 3 7]
Sindato 1 24
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Variable (n = 42) n %
Ocupacién/Oficio Ama de casa 35 83,2
Agricultor o actividades afines 2 48
al campo
Enfermera 1 24
Nifiera 1 24
Independiente 1 24
Técnico 1 24
Oficios varios 1 24

El conjunto de variables de la encuesta se agrupd en
los siguientes modulos: condiciones sociodemograficas
del nticleo familiar, dinamica familiar y econdémica, di-
namica escolar y educativa del menor, atencion del me-
nor por el sistema de salud, y apoyo social al menor y su
cuidador en el hogar de paso.

Condiciones sociodemograficas del nacleo
familiar

E190,5 % de los familiares encuestados refirio tener na-
cionalidad colombiana, y el 9,5 %, procedencia venezo-
lana. A su vez, el 23,7 % de los colombianos pertenecia
a comunidades indigenas y el 13,2 % se categorizé como
poblaciéon negra, mulata o afrodescendiente.

Alrededor del 90 % de los encuestados no contaba
con un nivel educativo superior a la basica secundaria.
En cuanto a la orientacion religiosa, el 57,1 % de los
cuidadores se identific6 como catélico, el 28,6 % per-
tenecia a algiin movimiento cristiano, el 4,8 % se reco-
nocia como testigo de Jehova y 9,5 % no hacia parte de
ninguna religion.

Los cuidadores encuestados provenian de 16 depar-
tamentos y 37 ciudades, seglin la division administrativa
y politica del pais, los cuales residian principalmente en
el area urbana (57,1 %), seguido del area rural (42,9 %).

De acuerdo con la ubicacion de su vivienda, requi-
rieron usar diferentes medios de transporte para llegar al
hogar de paso. La mayoria de los menores y sus cuida-
dores (95,2 %) utilizaron transporte terrestre, solo o en
conjunto con medios fluviales y aéreos (véase Tabla 2).

Tabla 2. Lugar de residencia del ndcleo familiar y medios de transporte para llegar al hogar de paso

Ciudad Departamento Area residencia y medio de transporte* S
hogar de paso procedencia Urbana Rural
Barranquilla Cesar la 3
Magdalena 1
Subtotal 1 4
Bogotd Boyaca 2a 2
Casanare 2a,b 2
Cérdoba la 1
Tolima Ta 1
Subtotal 3 3 6
Bucaramanga Bolivar la, c 1
Cesar Ta 2a 3
Santander la 1
Subtotal 3 2 5

6 Universidad de Antioquia
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Ciudad Departamento Area residencia y medio de transporte* S
hogar de paso procedencia Urbana Rural

Cali Bolivar b 1
Caquetd 2a 2
Cauca Ta,b,c la 2
Vaupés la,b 1
Subtotal 5 1 6

Cartagena Bolivar 2a la 3
Cérdoba Ta 1
Sucre 2a 2
Subtotal 2 4 6

Ibagué Tolima la 1
Subtotal 1 1

Medellin Antioguia 3a 2a D)
Chocé Ta,c 1o 2
Subtotal 4 3 7

Pasto Narifio 2a Ta 3
Putumayo la 3a,c 4
Subtotal 3 4 7

Total 24 18 42

*a: terrestre; b aéreo; < fluvial

Para llegar desde su vivienda hasta el hogar de paso,
las familias gastaron hasta 1 hora (2,4 %), entre 3 y 6
horas (40,5 %), de 7 a 12 horas (33,3 %) y mas de 12
horas de desplazamiento (23,8 %).

En la Figura 1 se presenta el mapa del pais, desa-
gregado por regiones, dependiendo de los trayectos que
realizaron los menores y sus cuidadores desde los di-
ferentes lugares de procedencia para llegar a la ciudad
donde se hospedaban transitoriamente mientras reci-
bian la atencion en salud. Ademas, permite visibilizar el
tiempo de desplazamiento reportado entre la ubicacion
de la vivienda del nucleo familiar y la ubicacion del ho-
gar de paso en las ocho ciudades incluidas en el estudio:
Medellin (a), Pasto (b), Cartagena (c), Cali (d), Bogota

(e), Bucaramanga (f), Barranquilla (g) e Ibagu¢ (h).

Las familias de los nifios y los adolescentes con can-
cer pertenecian a estratos socioeconémicos bajos (clasi-
ficacion 1y 2), segun las caracteristicas de la vivienda y
el acceso a servicios publicos, de los cuales el 93 % eran
de estrato 1 y el 7 % se clasificaban de estrato 2.

Las condiciones de paredes y pisos de la vivienda
del ntcleo familiar eran diversas; cerca de la mitad de
los menores residian en viviendas con infraestructura en
concreto (paredes, 47,6 %; pisos, 40,5 %), seguido de
paredes de madera (38,1 %) y pisos de tierra (23,8 %).

El 52,4 % de las viviendas contaba con uno o dos ser-
vicios publicos: luz (26,2 %) o luz y agua (26,2 %). El
11,9 % de los hogares tenia todos los servicios publicos,
incluidos gas, alcantarillado e internet, y el 7,1 % no
contaba con ningun servicio publico.

Dindmica familiar y econdmica

El 54,7 % de las familias se identifico como nuclear o
biparental; el restante de las familias refiri6 una confor-
macioén de familia monoparental (26,2 %), monoparen-
tal extensa (14,3 %) y reconstituida (4,8 %).

Los cuidadores eran, en su mayoria, las madres
(92,8 %), y en menos casos, los padres (4,8 %) y tios
(2,4 %). La raz6én de acompafiamiento se relacion6 prin-
cipalmente con el rol de la madre en funcién de la ma-
ternidad y seguridad en el cuidado, y en otras familias,
se debio a que el padre trabajaba para la manutencion del
hogar o porque no contaban con otro apoyo familiar. Las
progenitoras encuestadas se dedicaban mayoritariamen-
te a las labores del cuidado y del hogar (83,3 %), y en
menor proporcion realizaban actividades diversas: agri-
cultura, enfermeria, cuidado de infantes y oficios varios.

Aungque los padres eran los principales aportantes de
los ingresos en el hogar (57,1 %), algunas madres tenian
esta responsabilidad econémica (19 %). Otros hogares
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Figura 1. Mapa de vinculos origen-destino desagregado por ciudad: trayecto y tiempo de desplazamiento desde la vivienda hasta el
hogar de paso
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dependian econémicamente de distintos miembros de la
familia, como abuelos (11,9 %), padrastros (4,8 %), tios
(2,4 %), o exclusivamente del hogar de paso (4,8 %).

El 81 % de las familias manifest6 que el diagnostico
de cancer del menor afectd la dinamica econoémica en
el hogar, lo que incluy6 la renuncia o el despido en el
trabajo de algunos de los miembros del nucleo familiar,
solicitudes de préstamos, cambios de horario o de lugar
de trabajo. El 19 % reportd que la economia de su hogar
no se vio afectada por la enfermedad del infante.

En general, alrededor del 85 % de los hogares re-
portd ingresos menores al salario minimo legal mensual
vigente (SMLMV) y el 62 % de las familias contaba con
al menos un subsidio del Gobierno: el 57,1 % recibia

Tabla 3. Ingresos, subsidios del Gobierno y gastos del nicleo familiar

subsidio de Familias en Accion; el 2,4 %, de Ingreso So-
lidario, y el 2,4 %, de Jovenes en Accion. Asi, cerca de
la mitad de los hogares de los menores que no superaban
una base de ingreso mensual de 1 sMLMV no eran bene-
ficiarios de ningun subsidio del Gobierno, mientras que
el 83 % de las familias con ingresos entre 1-2 SMLMV se
favorecia de un subsidio del Estado.

Totalizando los ingresos devengados por familia, en
el 52,4 % de los hogares, menos del 10 % de los ingresos
se destinaba a transporte y medicamentos por la enfer-
medad del menor.

En la Tabla 3 se presentan los ingresos, los subsidios
del Gobierno y los gastos del ntcleo familiar.

Porcentaje destinado a transporte y medicamentos

Ingf;ersr,](i)“t:rtal Subsidiodel Gobierno Menosdel  Entre10y  Entre30y  Masdel Total
10 % 30% 50 % 50 %
Entre 1y 2 smmv No subsidio 1 1
Familias en Accion 2 1 1 4
Ingreso Solidario 1 1
Menos de 1 sMumv No subsidio 7 2 4 2 15
Familias en Accion 13 5 1 1 20
Jévenes en Accion 1 1
Total 22 7 7 6 42

smumv: Salario minimo legal mensual vigente.

Dinamica escolar y educativa del menor

El 73,8 % de los nifios y adolescentes con diagnostico
presuntivo o confirmado de cancer hospedados en el ho-
gar de paso tenia algin nivel de escolaridad, mientras
que el 26,2 % no habia iniciado la educacion formal.
Del total de menores con historial educativo, el 54,8 %
no habia culminado la basica primaria, el 9,7 % contaba
con basica primaria completa, el 32,3 % se hallaba rea-
lizando la basica secundaria y un menor habia logrado
la formacion completa en basica secundaria (3,2 %). Sin
embargo, el 71,4 % de los nifios y adolescentes no se
encontraba estudiando.

Alrededor de la mitad de los menores suspendid
temporalmente los estudios mientras se definia el plan
de manejo para su tratamiento (50 %) y otros abandona-
ron los estudios debido a la condicion de la enfermedad
y la dindmica familiar (23,3 %).

Referente a los nifios y adolescentes que se encon-
traban estudiando, se comunicé que usaban varios es-
pacios para la educacion: escuela o colegio, clinica u

hospital, hogar de paso, y educacion virtual sincronica o
asincronica, mediante la utilizacion de guias.

Al interrogar a los familiares de los menores con
estudio activo sobre los elementos que favorecerian la
calidad de la educacion durante el tratamiento, los cui-
dadores expresaron principalmente la disponibilidad de
docente o tutor personalizado (58,3 %), y el acceso a
medios digitales (25,0 %).

Ademas, debido a su enfermedad, el 42,9 % de los
menores tuvo que abandonar actividades extracurricula-
res fisicas y deportivas, y el 14,3 %, actividades ludicas
y de esparcimiento.

Atencion del menor por el sistema de salud

El total de cuidadores expresaron que los menores esta-
ban afiliados al sGsss: el 7 % de los menores pertenecia
al régimen de afiliacion en salud contributivo (privado),
y el 93 %, al régimen subsidiado (ptblico).

Un porcentaje del 93 % tenia un diagndstico onco-
légico confirmado, en tanto que el 7 % se trataba de un

Murcia E, Garzén M, Arias L, Suarez A | 9



Rev. Fac. Nac. Salud Publica -DOI: https://doi.org/10.17533/udea.rfnsp.e355724

diagnostico de cancer infantil presuntivo o sospechoso.
El1 42,9 % de los menores fue diagnosticado entre los 0
y 5 afios, en el 35,7 % de los nifios se establecio su pato-
logia entre los 6 y 11 afios, y al 21,4 % se le diagnostico
en la etapa adolescente.

Para todas las edades, el diagndstico mas comun fue
la leucemia linfoide aguda (50,0 %), seguida de leucemia
mieloide aguda (7,1 %), linfoma no Hodgkin (7,1 %),
neuroblastoma (4,8 %), tumor cerebral (4,8 %), tumor
de Wilms (4,8 %), linfoma Hodgkin (2,4 %), linfoma
de Burkitt (2,4%), retinoblastoma (2,4 %) y sarcoma de
Ewing (2,4 %). Ademas, el 14,2 % presentaba alguna
otra neoplasia maligna no especificada (véase Tabla 4).

Tabla 4. Diagndstico oncoldgico por rango de edad

El 83,3 % de los menores se encontraba en trata-
miento activo. Gran parte de los cuidadores refirieron
que entendian en qué consistia el tratamiento y el pro-
noéstico del menor comunicado por el médico tratante
(94,3 %), y de estos, la mayoria tenia como expectati-
va frente al tratamiento la curacion del menor (88,6 %);
otros esperaban que el tratamiento mejorara la calidad de
vida (8,6 %) o aumentara la expectativa de afios vividos
en los nifos o adolescentes (2,8 %). Aunque un nimero
reducido de los responsables del menor no entendia el
tratamiento y el pronostico clinico (5,7 %), también es-
peraban la curacion del menor.

Edad de diagnéstico del Diagnéstico . Tipo de diagnostico Total
menor (afos) Confirmado Sospechoso
Leucemia linfoide aguda 9 9
Leucemia mieloide aguda 1 1
Linforna de Burkitt 1 1
Neuroblastoma 1 1
0-5 Otras neoplasias malignas 2 1 3
Retinoblastoma 1 1
Sarcoma de Ewing 1 1
Tumor de Wilms 1 1
Total 16 2 18
Leucemia linfoide aguda 10 10
Leucemia mieloide aguda 1 1
61 Otras neoplasias malignas 1 1
Tumor de Wilms 1 1
Tumores cerebrales 2 2
Total 15 15
Leucemia linfoide aguda 2 2
Leucemia mieloide aguda 1 1
Linfoma Hodgkin 1 1
> 11 Linfoma no Hodgkin 2 2
Neuroblastoma 1 1
Otras neoplasias malignas 1 1
Total 8 1 9
Total 39 3 42

A pesar de que tan solo una de las familias abandon6
alguna vez el tratamiento por descontento con el mismo
y por preferir el uso de la medicina alternativa y com-
plementaria, ninguna habia pensado, en el tltimo mes
previo a la encuesta, abandonar el plan de tratamiento, ni
tampoco percibieron interrupcion del tratamiento en la
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mayoria de los casos (81 %). Ademas, el 26,2 % tuvo in-
convenientes con las autorizaciones dadas por la entidad
aseguradora en salud, relacionadas con demoras en la
gestion y prestacion del servicio, o la negacion de este,
y recurrieron a mecanismos legales, en mayor nimero
accion de tutela (21,4 %) o derechos de peticion (7,1 %).
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A pesar de ello, el 19 % de los cuidadores manifesto que
en algiin punto de la ruta de atencion se percibid dis-
continuidad en el tratamiento por causas inherentes a la
prestacion de servicios de salud (16,7 %) o por factores
propios del paciente (2,3 %).

Apoyo social al menor y su cuidador en el
hogar de paso

El 83,3 % de los menores fue remitido al hogar de paso
desde el hospital o clinica; el 9,5 % fue referido por una
fundacion, y el 7,2 %, direccionado por una referencia
personal. No obstante, la financiacion del desplazamien-
to desde su lugar de origen tuvo una o varias fuentes en
conjunto: dinero propio (61,9 %;n = 26), entidad asegu-
radora (52,4 %; n = 22) y fundacion (9,5 %; n =4).

El 64,3 % de los responsables de los menores reveld
que era la primera vez que usaban el servicio de hogar de
paso, mientras que el 35,7 % restante se habia hospeda-
do hasta 10 o mas veces en este. Alrededor del 88 % de
los menores no contaba con un hospedaje en la ciudad
donde se le brindaba la atencion clinica, siendo esta la
razon principal por la que el menor y su cuidador usaron
el servicio de albergue en el hogar de paso. Otros factores
de uso de este fueron: su cercania a la institucion donde
atendian al menor (9,5 %) y la preferencia por el hogar
de paso en lugar de un hotel, que fue la opcion primaria
brindada por la entidad aseguradora en salud (2,4 %).

Principalmente, los menores recibian la atencion en
una institucion médica (71,4 %), un porcentaje menor
asistia hasta a dos clinicas u hospitales para recibir la
atencion (16,7 %) y el 11,9 % de los nifios y adoles-
centes era atendido en tres o mas prestadores de salud.
El 30 % de los menores no requirié apoyo financiero
para el desplazamiento desde el hogar de paso a su res-
pectivo lugar de atencion clinica, debido a la cercania
con la entidad en salud respectiva. Los menores que si
necesitaron recursos para el traslado desde el hogar de
paso recibieron apoyo financiero de una o varias fuentes
en conjunto: fundacion (40,5 %; n = 17), dinero propio
(26,2 %; n=11) y entidad aseguradora (19 %; n = 8).

Los acompafiantes expresaron estar satisfechos
o muy satisfechos durante la estadia en el hogar de
paso (95,2 %), mientras que un porcentaje menor re-
firi6 haber estado insatisfecho (2,4 %) o ni satisfecho
ni insatisfecho (2,4 %). Los servicios que recibieron
los menores en el hogar de paso adicional al hospedaje
eran: alimentacion (100 %; n =42), actividades ludicas
(73,8 %; n=31), psicologia (38,1 %; n=16) y atencion
médica o por enfermeria (14,3 %; n = 6).

E1 57 % de los acompaiiantes no percibio necesidad de
mejorar ningun servicio del hogar de paso, mientras que el
43 % comunico que le gustaria mejorar la infraestructura, el
menu de alimentacion, y el servicio médico o psicologico.

Discusion

El céncer infantil no solo afecta a quien lo padece: aque-
ja a toda la familia. Con frecuencia, los miembros del
nucleo familiar luchan contra el exceso de responsabi-
lidades y la disminuciéon del tiempo de atencion a otros
integrantes, lo que se incrementa con el desarrollo natu-
ral de la enfermedad y los desenlaces posteriores. Con el
fin de sortear la problematica, las familias utilizan me-
canismos de afrontamiento influenciados por multiples
factores: sociodemograficos, financieros, educativos,
laborales, de funcionalidad familiar, disponibilidad de
redes de apoyo, entre otros, que son determinantes en los
procesos de adaptacion y capacidad de resiliencia [12].

Existe evidencia que asocia algunos de estos facto-
res con la supervivencia por cancer infantil, indicando
una mayor mortalidad entre los nifios y adolescentes de
familias de nivel socioeconémico mas bajo [13]. En pai-
ses como Colombia, a pesar de que se ha registrado una
supervivencia mayor que la reportada de forma general
para los paises de ingresos medios y bajos, todavia no es
comparable con las cifras de los paises de ingresos altos,
debido a las inequidades en salud [14]. Se ha descrito
que los factores que tienen mayor impacto en los pai-
ses de ingresos medianos y bajos son, principalmente, el
nivel socioeconémico bajo, el nivel educativo limitado
de los padres y el largo tiempo de viaje al centro sanita-
rio [15-18]. Estas caracteristicas son compartidas por los
sujetos de la presente investigacion, donde la totalidad
de los encuestados pertenecian a estratos socioecono-
micos bajos, y la mayoria, aunque procedian del area
urbana, realizaban largos desplazamientos para llegar al
centro de servicio oncoldgico, debido a las condiciones
geograficas y la inexistencia y el deterioro de las vias de
acceso en el pais.

A causa de la limitada oferta de servicios oncologi-
cos pediatricos [19] y dado que la asignacion del centro
de atencion se hace de acuerdo con la red de prestadores
del asegurador, se observd que algunos menores recibian
el tratamiento en instituciones lejanas a su lugar de resi-
dencia. Este hallazgo se ha descrito en diversas publica-
ciones que contemplan la distancia al centro de atencion
como elemento influyente para la decision de abandono
del tratamiento en cancer infantil [20-22]. Por lo anterior,
cada pais, de acuerdo con su contexto, deberia establecer
estrategias para armonizar la oferta de servicios de salud
y la asignacion del centro de tratamiento oncologico, que
responda a las necesidades del menor y su familia.

Asi mismo, en el presente estudio se encontré que
la mayoria de los nifios y adolescentes hospedados en
estos alojamientos temporales pertenecian al régimen de
salud subsidiado por el Estado, lo que resulta importante
en los resultados clinicos, por cuanto, a pesar de tener un
sistema nacional de salud universal, existen brechas en
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la atencion entre los dos regimenes de afiliacion. Estas
diferencias se traducen en un aumento de la mortalidad
para las poblaciones mas desfavorecidas, como se evi-
dencid en un estudio realizado en el pais, en el que se
encontrd un riesgo de morir 3 veces mayor en los meno-
res con seguro de salud publico en comparacion con los
de seguro privado, asi como un aumento de 6 veces en
el abandono del tratamiento, con tasas de supervivencia
global dispares, dependiendo del tipo de seguro: 62 %
para los menores con seguro privado, 43 % para seguro
publico y 23 % para pacientes sin seguro [23].

Por otro lado, se ha demostrado que el nivel educa-
tivo de los padres puede determinar un mejor conoci-
miento de la enfermedad, desarrollar habilidades para
la resolucion de problemas y ampliar la comunicacion
en redes, lo que podria contribuir a generar alternativas
de afrontamiento de la enfermedad [12]. Esta investiga-
cion hallé que, aunque la mayoria de los cuidadores no
habian alcanzado la educacion basica secundaria, ellos
entendian el diagnostico, el tratamiento y el prondstico
del menor, reconociendo positivamente las explicacio-
nes proporcionadas por los médicos tratantes, lo que se
destaca en un estudio que explord la participacion de
los padres en el tratamiento del cancer en menores, el
cual encontr6 que la comunicacion efectiva del perso-
nal de atencion médica ayuda a vencer los factores que
impiden la terapéutica y el efecto de esta en la cura de
la enfermedad [24].

Referente a la curacion de la enfermedad, estudios
previos describen la importancia de la orientacion espi-
ritual en situacion de enfermedad como fuente de con-
suelo en los momentos de incertidumbre, desesperanza
o extenuacion propios del proceso del cancer [25]. En
esta investigacion se encontrdé que casi la totalidad de
los cuidadores practicaban alguna modalidad de credo y
tenian como mayor expectativa respecto al tratamiento
la curacion del cancer. En ese sentido, se resalta el papel
de la religion en la esperanza de la sobrevida.

A pesar del anhelo de sanacion, la familia se enfren-
ta a una gran carga derivada del cuidado del menor. Pa-
dres, hermanos y demas integrantes deben asumir nue-
vos roles y transformar la rutina familiar para dedicarle
tiempo en actividades de alimentacion, cuidado y aseo,
transporte, administracion de medicamentos, programa-
cioén y acompafiamiento a citas médicas y sesiones de
tratamiento quimio o radioterapéutico [26]. Consecuen-
cia de ello, algunos de los miembros de la familia debe-
ran disminuir las horas de trabajo o abandonarlo [27,28],
como se evidencid en la mayoria de las familias de este
estudio, en las que se vio afectada la economia del hogar
debido al diagnoéstico del menor.

Ademas, diversas situaciones hacen que los desafios
financieros sean significativos para las familias de los
nifios o adolescentes con cancer. Este estudio encontrd
que la mayoria de los hogares contaba con ingresos me-
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nores al salario minimo y que poco menos de la mitad
de los participantes no recibia ningun subsidio del Go-
bierno. Las familias tienen que realizar esfuerzos adi-
cionales para suplir las necesidades con altos gastos de
bolsillo que afectan la capacidad de pago y ponen en
riesgo de pobreza al hogar involucrado [26]. La carga
financiera también puede verse agravada por vivir en lu-
gares apartados de los centros de atencion, lo que genera
otro gasto asociado a la enfermedad [26].

Otro aspecto relevante en la poblacion pediatrica
con cancer es la interrupcion del proceso educativo.
En este estudio, la mayoria de los menores suspendi6
o abandono la educacion una vez iniciado el tratamien-
to, por lo que toda la atencion familiar y del equipo de
salud se debe centrar en la curacion de la enfermedad.
Debe considerarse que el tratamiento oncoldogico puede
extenderse por afos, alejando al nifio o adolescente por
largos periodos de la actividad escolar y extracurricular;
sin embargo, la escuela hace parte de su vida habitual
y su continuacion reafirma la esperanza en el futuro y
la curacion [29]. Aun asi, no todas las instituciones de
salud y de asistencia social cuentan con aulas escolares
hospitalarias que permitan una educacion presencial y
especializada con la suficiencia tecnoldgica y de perso-
nal docente, las cuales fueron las principales necesida-
des manifestadas por los cuidadores para mejorar la ca-
lidad de la ensefianza, por lo que es importante fortalecer
esta estrategia para garantizar una educacion continuada
y personalizada [29], no solo en las clinicas u hospitales,
sino también en los hogares de paso.

Los hogares de paso, ademas de que pueden llegar
a ser facilitadores en el proceso educativo de los nifios
y adolescentes, se constituyen en un componente vital
para reducir barreras de acceso, aumentar la adherencia
y favorecer la continuidad de la atencion de la poblacion
pediatrica con cancer. En la literatura se ha descrito la
importancia de los servicios de apoyo social como me-
dio para impulsar a los padres a enfrentar las circunstan-
cias complejas del cancer infantil [30,31]. En ese senti-
do, este estudio evidencid que las familias experimentan
gran satisfaccion por el uso del hogar de paso y, por con-
siguiente, una alta probabilidad de permanencia en estas
instituciones de apoyo social. Si bien existe legislacion
al respecto en el pais, son claros los vacios normativos
para su funcionamiento y financiacion, que van desde la
ausencia de registro y localizacion de estas instituciones
hasta la limitada definicion de mecanismos de pago e in-
tegracion con el sistema de salud. Como resultado, estas
instituciones se caracterizan por ser entidades privadas
financiadas mayoritariamente por personales naturales u
organizaciones no gubernamentales, por lo que es pre-
ciso seguir buscando estrategias que potencien su rol de
asistencia social en la ruta de atencion y asi lograr un
mayor impacto en los resultados en salud.
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En Colombia, la ley por el derecho a la vida de
los nifios con cancer (Ley 1388 del 2010) se centra en
dos ejes principales: garantizar la atencion integral del
cancer infantil e implementar los servicios de apoyo
social [32]. Desde esta perspectiva, en el estudio se lo-
gro identificar dos hechos determinantes en la ruta de
atencion en salud: 1) la mayoria de los menores recibid
el manejo terapéutico en una sola institucion, lo que
puede favorecer la integralidad en la atencion; y 2) se
evidencié un escaso abandono del tratamiento en las
familias, lo que destaca la influencia positiva que pue-
de desempeiiar el hogar de paso para la continuidad del
tratamiento, aspecto que se ha descrito en la literatura
como resultado de la aplicacion de un enfoque holis-
tico de apoyo social. Este ha demostrado reducir sig-
nificativamente el abandono del tratamiento, al incluir
un sistema de monitoreo del abandono, sistematico y
prospectivo, fundamental para la prevencion y el se-
guimiento del rechazo del tratamiento [33].

En conclusion, los nifios y adolescentes con cancer
y sus familias, que requieren un servicio de alojamiento
temporal, se caracterizan por presentar una condicion
socioecondmica baja, que se acentua tras el diagnostico
oncologico. Ademads, confluyen otros factores y cambios
en su dindmica social, familiar y educativa que, junto
con el desarraigo territorial por residir en lugares dis-
tantes de los centros de atencion, suponen un importante
desafio para el sector salud y la sociedad.

Por otro lado, aunque, en su definicion, el hogar de
paso es un servicio temporal, la realidad de las familias
evidencia que se convierte en un servicio casi permanen-
te ¢ indispensable para el acceso oportuno y la continui-
dad del tratamiento para el cancer.

La caracterizacion de los factores sociodemografi-
cos, econodmicos, educativos, de atencion en salud y de
apoyo social en nifios y adolescentes con cancer y sus
familias, resulta fundamental en el disefio e implemen-
tacion de politicas en salud y de las rutas para la atencion
del cancer infantil, y permite visibilizar la necesidad de
fortalecer el rol de los hogares de paso durante el proce-
so terapéutico de los menores con cancer.

Existen algunas limitaciones en este estudio, como
la limitada generalizacion de los resultados, por lo que
estos deben ser analizados en el contexto en que fue
recolectada la informacion y segun la muestra y las
caracteristicas de los participantes. Por lo anterior, es
importante que futuras investigaciones de esta indole
incluyan una mayor diversidad de contextos sociales,
asi como la perspectiva de otros actores del sistema so-
ciosanitario, con el fin de presentar resultados con una
vision mas integral.
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Anexo. Encuesta

Médulo 1: Condiciones sociodemograficas del nicleo familiar

1. Nacionalidad de quien responde la encuesta:
Colombiano/a Otro ¢Cual?

2. Afos cumplidos de quien responde la encuesta: afios

3. Sexo de quien responde la encuesta:

Mujer Hombre
4, ¢Con cudl religion se identifica?
Catélica Testigos de Jehovd
Cristianos Ninguna
Otra. ¢Cual?
5. ¢Con cudl etnia se identifica?
Indigena Rom
Raizal Palenquero

Negra, mulata o afrodescendiente

6. ¢Cual es el nivel de escolaridad de quien responde la encuesta?

Ninguna de las anteriores

Sin educacién Basica primaria incompleta
Bdsica primaria completa Bdsica secundaria incompleta
Basica secundaria completa Técnico o tecnélogo
Profesional o posgrado Sindato

7. ¢Qué ocupacién tiene?
Técnico Amade casa
Obrero Profesional
Agricultor o actividades afines al campo Otro ¢Cual?

8. {Usted vive con el menor?
Si No

9. Lugar de residencia habitual del menor:

Municipio

Departamento

10. Area de residencia habitual del menor:
Cabecera municipal
Centro poblado
Rural disperso

1. Estrato socioeconémico del menor:
Estrato1 Estrato 4
Estrato 2 Estrato 5
Estrato 3 Estrato 6

12. Seleccione aquellos items que coincidan con las caracteristicas del piso y las paredes con los que cuenta la vivienda donde reside

el menor:

Piso del hogar:
Piso de tierra
Piso de madera
Piso de baldosa
Otra éCudl?

Universidad de Antioquia

Paredes del hogar:

Paredes de concreto
Paredes de madera
Paredes de cartén o bolsas
Otra éCudl?
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13. Acceso a servicios pUblicos de la vivienda del menor: (Opcién de multiple respuesta)

Luz Agua
Gas Internet
Alcantarillado y aseo Otro ¢Cudl?

14. ¢ Cudnto tiempo dura el trayecto del lugar de residencia habitual del menor al hogar de paso?

Hasta 1hora Dela2 horas
De 3 a6 horas De7al2horas
Més de 12 horas

15. ¢ Cudl (o cudles) es el medio de transporte que requiere usar el menor para llegar al hogar de paso desde su residencia habitual ?:
(Opcién de multiple respuesta)

Animal o vehiculo de traccién animal

Transporte fluvial (lancha, canoa o barco)

Transporte terrestre (carro, colectivo, bus intermunicipal)
Transporte aéreo (avioneta, avién, helicoptero)

Médulo 2: Dindmica familiar y econémica

16. £Quiénes conforman el nicleo familiar del menor?

Padre, madre y hermanos(as) Madre y hermanos(as)
Padre, madre, hermanos(as) Padre y hermanos(as) y abuelos
Otro ¢Cual?
17. Vinculo de la persona encuestada con el menor:
Madre Padre
Hermano/a Abuelo/a
Tio/a Otro éCudl?

18. Indique la razén por la que usted esta acompafiando al menor:

19. ¢Quién es el principal aportante de los ingresos en el hogar del menor?

Madre Padre
Hermano/a Abuelo/a
Tio/a Otro éCudl?

20. ¢ A cudnto equivale el ingreso total en el hogar del menor?: (Salario Minimo Legal Mensual Vigente —smlmv—) (1smlmv =
1160 000 pesos colombianos)

Menos de 1 sMLmv Entre 1y 2 smvv
Mas de 2 sMmy

21. ¢Qué porcentaje de los ingresos econémicos globales del nicleo familiar se destinan a transporte y medicamentos por la
enfermedad del menor?

Menos del 10 % Entre 30-50 %
Entre10-30 % Mas del 50 %

22. ¢ElLndcleo familiar del menor recibe algin subsidio del Gobierno? (Opcién de moltiple respuesta)
Familias en Accién Politica de Gratuidad en la Matricula
Programa Colombia Mayor Programa Mi Casa Ya
Ingreso Solidario Programa Subsidio al Desempleo
Jévenes en Accion Bono de Alimentacidn Estudiantil
Otro ¢Cual?

23. ¢El diagnéstico presuntivo o confirmado del menor ha afectado la dindmica econémica en el hogar? (Opcién de moltiple
respuesta)

No se vio afectado Cambio de horarios en el trabajo
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Solicitud de préstamos Cambio del lugar de trabajo

Renuncia o despido del trabajo Otro ¢Cudl?

Médulo 3: Atencién del menor por el sistema de salud

24. Tipo de régimen de afiliacién del menor:
Excepcion Contributivo
Subsidiado No asegurado
25. ¢Elmenor tiene un diagnéstico de céncer confirmado o sospechoso?
Confirmado Sospechoso
26. (A qué edad fue diagnosticado el menor? A los afios
27. ¢Qué tipo de diagndstico presuntivo o confirmado tiene el menor?

Leucemia linfoide aguda Leucemia mieloide aguda

Linforna Hodgkin Linfoma no Hodgkin

Tumores cerebrales Neuroblastoma

Retinoblastoma Tumor de Wilms

Osteosarcoma Linfoma de Burkitt

Sarcoma de Ewing Otras neoplasias malignas no
especificadas

28.¢ Actualmente el menor se encuentra con un tratamiento activo?
Si No

(En el caso de responder “No”, dirijase a la pregunta 31)

29. {Entiende en que consiste el tratamiento y prondstico del menor comunicado por el médico tratante?
Si No

30. ¢Cudl es su mayor expectativa frente al tratamiento que se le esta realizando al menor?

Curacién Aumento expectativa de vida
Mejorar calidad de vida Manejo del dolor
Otro ¢Cual?

31. ¢Ha tenido inconvenientes con las autorizaciones dadas por la ers [entidad promotora de salud] que atiende al menor (citas,
consultas o procedimientos)?

No
Si ¢Cuéles?

32. ¢Ha tenido que realizar acciones legales para garantizar el acceso a los servicios de salud del menor?
No
Si ¢Cudles?

33. (A cudntas clinicas u hospitales debe remitirse el menor para su atencion médica?
Tinstitucion 2instituciones
3instituciones 4 instituciones
50 mads instituciones

34. {En algiin momento ha percibido que se ha interrumpido el tratamiento?

No
Si ¢Por qué?
35. ¢ Alguna vez el menor ha abandonado el tratamiento?
Si No
(En el caso de responder “No”, dirijase a la pregunta 37)
36. ¢ Cudl fue el motivo de abandono del tratamiento? (Opcién de mdltiple respuesta)
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Barreras por la aseguradora o institucion tratante

Problemas econémicos
Uso de medicina alternativa
Otro ¢Cudl

Descontento con el tratamiento
recibido

Dificultades familiares

37. ¢Enlos Ultimos 30 dias considerd la posibilidad de que el nifio abandonara el tratamiento?

Si

(En el caso de responder “No”, dirijase a la pregunta 39)

No

38. ¢Cudl es el principal motivo por el que ha pensado en no continuar con el tratamiento que recibe el menor?

Barreras por la aseguradora o institucion tratante

Problemas econémicos y laborales
Recaidas 0 no mejoria

Uso de medicina alternativa

Otro ¢Cual?

Descontento con el tratamiento
recibido

Dificultades familiares
Ausencia de redes de apoyo

Mddulo 4: Apoyo social al menor y su cuidador en el hogar de paso

39. ¢Es la primera vez que usa el servicio de hogar de paso?
Si

(En el caso de responder “Si”, dirijase a la pregunta 41)

No

40.En el pasado, ¢cudntas veces ha usado el servicio de hogar de paso?

De 2a3veces
De 4 a6 veces

De 7a10 veces
Més de 10 veces

4. ¢Por qué razén el menor esta usando el servicio de albergue en este hogar de paso?

No cuenta con un hospedaje en la ciudad

Cercania del hogar de paso a la institucion donde atienden al menor

Otro ¢Cual?

42. ¢Quién lo direcciond al hogar de paso?
Hospital o clinica
Alcaldia municipal o gobernacién
Fundacion
Otro ¢Cual?

Asegurador
Referencia personal
Hogar de paso

43, (Quién paga el desplazamiento desde su lugar de origen (municipio y departamento origen)? (Opcion

de multiple respuesta)
Hospital o clinica
Alcaldia municipal o gobernacion
Fundacién

Asegurador
Dinero propio
Otro éCual?

44, (Quién paga los desplazamientos del hogar de paso al hospital o entidad donde atienden al menor?

(Opcién de maltiple respuesta)
Hospital o clinica
Alcaldia municipal o gobernacion
Fundacién

Asegurador
Dinero propio
Otro éCudl?

45, ¢Qué otros servicios aparte de alojamiento recibe el menor en el hogar de paso donde esta

hospedado? (Opcién de multiple respuesta)
Alimentacién
Actividades lUdicas

Psicologia
Atencién medica
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No recibe otro servicio adicional Otro éCudl?
46. ¢Cémo se ha sentido en el hogar de paso?
Muy satisfecho Insatisfecho
Satisfecho Muy insatisfecho
Ni satisfecho ni insatisfecho
47. ¢ Qué servicios mejoraria en el hogar de paso donde se aloja? (Opcién de multiple respuesta)

Relacion con el personal Infraestructura

MenU de alimentacion Acompafiamiento psicoldgico
Espacios para actividades recreativas Servicio médico

Otro éCudl?

Mddulo 5: Dinémica escolar y educativa del menor

48. (Cudl es el nivel de escolaridad del menor?
Sin educacién Basica primaria incompleta
Basica primaria completa Basica secundaria incompleta
Bésica secundaria completa

49. ¢ Actualmente el menor se encuentra estudiando?
Si No

(En el caso de responder “Si”, continve a la pregunta 51; si responde la opcién “No”, conteste la pregunta
50y no requiere responder los items del 51 al 54)

50. ¢Por qué el menor no se encuentra estudiando?
Nunca ha tenido alguna clase de estudio
Abandoné los estudios debido a su condicién

Suspendieron temporalmente los estudios mientras se resuelve los procedimientos y definen
plan de manejo para su condicién

No cuenta con los recursos econémicos
Otro ¢Cudl?

51. ¢Qué espacio usa el menor para su educacién? (Opcién de multiple respuesta)

Educacion domiciliaria por profesor particular Escuela o colegio
Educacion domiciliaria por padres o familiares Clinica u hospital
Hogar de paso Educacion virtual
Otro ¢Cual?
52. ¢ Cree usted que con el estado de salud del menor es posible obtener una educacion de calidad?
Si

No ¢Por qué?

53. ¢Qué cree usted que necesita el menor a su cargo para mejorar la calidad de su educacion durante el
tratamiento?

54, Desde su perspectiva, ¢cual es el factor que mas ha impactado en el desarrollo normal de las
actividades académicas del menor?

55. ¢ELmenor ha tenido que abandonar alguna actividad extracurricular o pasatiempo por su condicién?
No
SiéCudl?
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