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Introduccion: Se llevé a cabo un estudio de tipo descriptivo. Se procesé informacion de 165 pacientes con Leucemia
Mieloide Cronica - LMC en Colombia, procedentes de 47 ciudades del pais y que reciben tratamiento en 13 ciudades y un
municipio de Colombia. Se analizd informacién sobre la oportunidad y calidad de la atencion en los pacientes, junto a
informacidn socio-emocional por parte de los pacientes. En complemento, se llev6 a cabo un (1) grupo focal en la ciudad
de Bogota con 12 pacientes procedentes de 5 ciudades y dos municipios, para ampliar la informacion sobre las necesidades

emocionales y de acceso a los servicios de salud.

Métodos y Materiales: Se realiz6 aplicacion de
cuestionario estructurado que reuni6 informacion para la
construccion del itinerario terapéutico y burocratico que
viven los pacientes desde la presentacion de los sintomas
de la enfermedad, su diagnostico, acceso al tratamiento y
monitoreo; haciendo un comparativo entre el régimen
subsidiado y el régimen contributivo. Adicionalmente se
llevé a cabo 1 Grupo Focal en la ciudad de Bogota D.C.
Se realizo andlisis cuantitativo de los datos y compilacion
de narrativas con andlisis cualitativo, frente a la
experiencia de vida ante el diagnéstico de LMC en los
pacientes.

Resultados: La poblacion participante del estudio,
comprende un total de 165 pacientes diagnosticados con
LMC con una edad media de 51 afios, el 53% son
pacientes mayores de 46 afos. El 44% corresponde a
pacientes masculinos y el 56% femeninos. Respecto a la
situacion laboral, el 46% esta trabajando y el 15% esta
pensionado. En lo que se refiere al nivel educativo, el 36%
de los pacientes ha cursado estudios técnicos o superiores.
El 68% pertenece al régimen contributivo y el 32% al
régimen subsidiado.

En virtud del itinerario terapéutico y burocréatico
gue construyen los pacientes cuando inician sus sintomas,
se indago por los tiempos entre: (1) aparicion de los
sintomas y consulta a medicina general; (2) Consulta a
medicina general y remision a hematologia; (3) Remision
a hematologia y diagndstico de LMC (4) Diagnoéstico de
LMC e inici6 del tratamiento.

Dentro del proceso diagnostico, el 31% de los
pacientes accedié al diagnostico dentro del primer mes
posterior a la aparicion de los sintomas. Llama la atencion
que dentro de este rango de tiempo, se evidencié una
mayor oportunidad para los pacientes del régimen
subsidiado (61%) versus el (50%) en el régimen
contributivo. Por su parte, 42 pacientes (25%) tardaron
mas de seis (6) meses entre la presencia de los sintomas y
la confirmacién de su diagnostico final de LMC. El 30%
refiri6 haber llegado a su diagnostico de manera
incidental. Y el 25% de los pacientes expresé haber

recibido diagnosticos erréneos, previo a la confirmacion
de la LMC.

En lo referente a la remision con el especialista,
el 52% fue remitido inmediatamente o dentro los primeros
15 dias al hematélogo, siendo mayor el porcentaje para el
régimen contributivo (56%) versus el subsidiado (42%).

Llama la atencién que el 58% de los pacientes
pertenecientes al régimen subsidiado tardé mas de 3
semanas y hasta 6 meses para esta remision, evidenciando
una mayor falta de oportunidad en acceso a citas con
especialista, para el régimen subsidiado.

Para el inicio del tratamiento se observa una
menor oportunidad en el régimen subsidiado, donde el
21% de los pacientes tardd mas de 1 mes en acceder al
inicio del tratamiento versus el 10,6% en el régimen
contributivo, debido a demora en las autorizaciones. El
78% accedio al inicio de tratamiento inmediatamente o en
un plazo de 2 semanas.

Dentro del proceso actual de seguimiento y
monitoreo, se evidencia un grado de complejidad en la
agenda de los especialistas, que obliga a los pacientes a
anticiparse, para lograr sus citas con oportunidad. El
grueso de la poblacion participante la pide con 15 dias o
con un mes de anticipacién (83%).

En relacion al monitoreo de la enfermedad, el
70% de los pacientes accede al PCR cada tres meses; el
28% con una frecuencia mayor a los tres meses y solo el
2% reporta no realizar esta prueba. EI PCR mide la
respuesta molecular del paciente, luego de recibir el
tratamiento.

La respuesta molecular se obtiene en parte, con
una buena adherencia al tratamiento, por lo que para el
presente estudio fue relevante indagar acerca de la
fidelidad de los pacientes frente a la toma de su
medicamento. Al respecto se encontré que el 62% de los
pacientes refirieron haber perdido respuesta al
medicamento en algin momento, y de ellos, el 18% lo
atribuyé a la falta de medicamento (11% en el régimen
contributivo vs. 32% del régimen subsidiado). El 51% de
los pacientes refirié haber suspendido el tratamiento una
0 dos veces, el 35% entre tres y cuatro veces; y el 14%



mas de cinco veces, desde que se recibio el diagnostico.
Es preocupante que el 29% de los casos haya suspendido
la toma de su medicamento por mas de tres meses
continuos, siendo mas frecuente esta suspension en los
pacientes del régimen subsidiado (21% régimen
contributivo vs. 39% régimen subsidiado).

Para profundizar en aspectos relacionados con el
tratamiento de los pacientes con LMC, se indag6 por el
namero de cajas recibidas en el afio 2018, durante los
meses de enero a agosto, bajo el supuesto de que todos los
pacientes deberian haber recibido 8 cajas de medicamento
al momento de la encuesta. Los resultados evidenciaron
menor oportunidad en la entrega de medicamentos para
los pacientes afiliados al régimen subsidiado. Es asi como
el 65% del régimen subsidiado, reporté haber recibido 8/8
cajas versus el 80,5% de pacientes pertenecientes al
régimen contributivo. Si bien, mas de la mitad de los
pacientes para ambos regimenes ha recibido la totalidad
de su medicamento para el tratamiento de su LMC, no
deja de ser preocupante que el 14% de los pacientes del
régimen subsidiado y el 9% del contributivo, solamente
hayan recibido 5/8, 4/8, 3/8 y hasta menos de 3 cajas de
medicamento, para su tratamiento durante 8 meses.

En relacion con el tratamiento que reciben los
pacientes, el 30% es tratado con un medicamento cubierto
por el Plan de Beneficios en Salud con cargo a la UPC
(PBSUPC) (Imatinib), y el 70% restante recibe un
medicamento no cubierto en el PBSUPC (Dasatinib,
Nilotinib, Bosutinib y Ponatinib), el cual debe ser
tramitado mediante aplicativo MIPRES (para el régimen
contributivo) o mediante comité técnico cientifico - CTC
(en el régimen subsidiado).

Sobre el universo (70%) que requiere un
medicamento no PBSUPC, se consulté a quienes
pertenecian al régimen subsidiado (34%), si habian
obtenido la autorizacion correspondiente. Como
resultado, se encontrd que un 90% obtuvo la autorizacion
de forma efectiva, sin embargo, s6lo el 78% habia
accedido al medicamento al momento de la encuesta.

Para analizar los tiempos generales de entrega de
medicamentos PBSUPC y no PBSUPC, se encontrd que
el 30% de la poblacion recibi6 el medicamento
inmediatamente y un 38% lo recibié en las primeras dos
semanas posteriores a la prescripcion y autorizacion. Si se
compara de acuerdo a si el medicamento es PBSUPC y no
PBSUPC, se observa una mayor oportunidad en la entrega
de los medicamentos PBSUPC, siendo més répida la
entrega en el régimen contributivo. Para el caso de los
medicamentos que deben ser formulados mediante
MIPRES (régimen contributivo) y CTC (régimen
subsidiado), se encontrd que solo en un 23%, la entrega
se realizo de forma inmediata.

En lo que tiene que ver con otras barreras de
acceso a los servicios de salud y que afectan la
oportunidad y calidad en la atencién, se encontr6 que el

46% de los pacientes habia presentado cambios de IPS por
cuenta de su asegurador. El 63% tuvo que instaurar una
accion de tutela, siendo mas frecuente en el régimen
subsidiado (81%) versus el contributivo (55%).

El 27% de los pacientes consultados considero la
demora en entrega de medicamentos, como la principal
dificultad de un paciente con LMC en Colombia.

En los aspectos socio emocionales, se identifico
que el 59% de los pacientes expresé un predominio de
emociones positivas en la actualidad. EI 31% reportd
cambios negativos en su vida de pareja; el 72% cambios
positivos en su vida social. En relacién con el area laboral,
el 78% de los pacientes reportd que se encontraba
trabajando o estudiando al momento del diagnéstico, de
ese porcentaje, el 41% refiri6 dificultades para re-
incorporarse a su vida laboral o académica.

Llama la atencién que los pacientes que
reportaron emociones positivas, las relacionaron
principalmente con factores externos, mientras que
aquellos que reportaron emociones negativas, las
asociaron directamente con la enfermedad. Esto evidencia
que cuando la enfermedad esta controlada y el paciente no
tiene inconvenientes con su tratamiento, la LMC pasa a
un segundo plano en su vida. Al contrario, cuando el
paciente tiene problemas para acceder al tratamiento o la
enfermedad no estd debidamente controlada, esta se
convierte en un eje central de su vida, que afecta sus
emociones.
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