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Introduccion: Se lleva a cabo una investigacion no experimental (Mixta) transversal, de tipo Descriptivo. Se procesa informacion de 48 pacientes con
Leucemia Linfocitica Crénica - LLC en Colombia, que reciben tratamiento en 9 ciudades del pais. Se analizé informacion sobre la oportunidad y
calidad de la atencion en los pacientes, junto a informacién socio-emocional del diagnéstico por parte de los pacientes y sus cuidadores. Se indagé la
perspectiva del personal asistencial (médicos hematdlogos y enfermeria) sobre las barreras de acceso a la atencién en salud que presentan los pacientes.

Meétodos y Materiales

Se realiza aplicacion de cuestionario estructurado que reuni6
informacion sobre la oportunidad y calidad de la atencién en salud de
los pacientes, resefiando los tiempos de atencion desde el inicio de
sintomas hasta su tratamiento actual, pasando por los diagndsticos
erréneos en los que se incurri6. Se llevaron a cabo 2 Grupos Focales
en la ciudad de Bogota D.C. con pacientes procedentes de 5 ciudades,
en los que se ampli6 la informacion sobre las necesidades emocionales
y de acceso a los servicios de salud de los pacientes. Se realiza analisis
cuantitativo de los datos y compilacién de narrativas frente a la
experiencia de vida ante el diagndstico de LLC en los participantes.

Resultados

La poblacion participante del estudio, comprende un total de 48
pacientes diagnosticados con LLC. Segun grupo etario, un 67% son
adultos mayores (mas de 60 afios). Un 58% manifestd que su ingreso
promedio mensual es de hasta un (1) salario minimo legal mensual
vigente — SMLMV y un 63% vive en estrato socioeconémico 1y 2. El
58%, corresponde a pacientes masculinos y el 42% femeninos. Segun
grupo étnico, solo un 4% se reconoce como parte de éstos (1 caso
afrodescendiente y un caso, indigena). Un 87,5% de la poblacion, se
encuentra residiendo en zonas urbanas del pais y un 12,5% en zona
rural. El 56% pertenece al régimen contributivo, el 42% al régimen
subsidiado y el 2% al régimen especial.

Segun la identificacion de barreras de acceso en el presente
estudio, se evidencia una clara inequidad en la atencion en salud, segun
régimen de afiliacion, por cuanto la gran mayoria de dificultades
expuestas se presentaron en mayor proporcion, en los pacientes del
régimen subsidiado: Sobre el acceso a medicina especializada, se
encontré mayor oportunidad para régimen contributivo, lo cual fue
confirmado por los 3 grupos de interés del presente estudio. Acerca del
cambio de IPS se resalta a su vez, una mayor proporcion de pacientes
del régimen subsidiado (45%) que reportaron esta dificultad versus el
régimen contributivo (30%).

Sobre las acciones legales interpuestas por los pacientes con
LLC para acceder a su tratamiento, el 42% del total de pacientes
vinculados al estudio refirieron haber recurrido a alguna o varias
acciones legales para reclamar sus derechos en salud. En este aspecto
también se evidenciaron diferencias significativas entre regimenes,
puesto que el 50% de los pacientes del régimen subsidiado tuvo que
acudir a una accion legal versus el 33% en el contributivo, lo que
ratifica mayores dificultades en el régimen subsidiado que motivaron
a los pacientes a recurrir a la reclamacién y exigencia de sus derechos
en salud, por la via legal.

Tanto en el régimen subsidiado, como en el contributivo se
presentan barreras para acceder a los medicamentos que se encuentran
por fuera del plan de beneficios. La mayoria de pacientes del
contributivo  (55%) no tuvo oportunidad para acceder a su
medicamento, porque lo recibié después de 3 semanas, cuando la
resolucion indica que la entrega para tecnologias ambulatorias se debe
dar en 5 dias habiles.

En lo que respecta al régimen subsidiado, el 50% recibio la
autorizacion y 50% no; de estos, solo 2 casos recibieron su
medicamento en un tiempo de 1 a 2 semanas, mientras que 5 casos
tardaron mas de 1 mes en recibirlo. Un caso lo recibi6 en un tiempo

de 3 a4 semanas. Es decir, el 75% de los casos no tuvo oportunidad
en el acceso a su medicamento.

Un 31% de los encuestados, reportan diagnéstico erréneo.
Este es un porcentaje alto de equivocacion a nivel de la evaluacién
clinica, lo que en parte se correlaciona con los relatos de los pacientes
mayores quienes refieren que muchas de sus dolencias consultadas al
médico, se atafien a la edad, sin explorar mas a fondo su
sintomatologia.

Preocupan de manera especial los casos de pacientes con
LLC adscritos a la EPS MEDIMAS, quienes expusieron sus narrativas
frente a la deficiente prestacion de servicios de salud y como esto ha
afectado la adherencia a su tratamiento. Estos pacientes se encuentran
en mayor grado de vulneracién, a pesar de pertenecer al régimen
contributivo, debido a la incapacidad de su EPS para dar respuesta
oportuna y digna, a sus demandas de atencion en salud.

Segun la experiencia de los cuidadores, se evidenci que
éstos necesitan un mayor apoyo psico-educativo, tanto para conocer
mas sobre el diagndstico y tratamiento, como para profundizar en los
derechos y deberes en salud, y asi poder reclamar una atencion digna,
integral y oportuna para el paciente.

El acompafiamiento emocional para el paciente en diferentes
momentos de su proceso, se convierte en un pilar importante dentro de
una atencion integral, ya que facilita la generacion de estrategias de
afrontamiento resilientes, frente al proceso de la enfermedad.

Limitaciones
Se desconoce el nimero de pacientes con LLC en Colombia a 2017
por lo que se no es posible especificar la representatividad estadistica
de la muestra utilizada. EI nimero de participantes en los grupos
focales llevados a cabo no responde a una muestra probabilistica, por
lo que no es posible sefialar representatividad estadistica de los casos
segun region.
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