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Introduccion: Se llevo a cabo un estudio mixto de tipo descriptivo. Se proceso6 informacion de 70 pacientes (53%
hombres y 47% mujeres) con Leucemia Aguda- LA en Colombia, residentes en 12 departamentos del pais y que reciben
tratamiento en 7 ciudades. Se analizd y describi¢ informacion sobre la atencidn en salud que reciben desde el Sistema de
Salud Colombiano a partir de la identificacion de sintomas, los cambios emocionales y la afectacion a nivel de calidad de

vida.

Métodos y Materiales: Se realizé aplicacion de una
encuesta estructurada para recabar informacién sobre el
recorrido del paciente por el sistema de salud, desde la
identificacion de los sintomas, pasando por la consulta a
medicina general, acceso a hematologia, diagnostico e
inicio de tratamiento. Asi mismo, se recabé informacion
sobre aspectos emocionales y de la calidad de vida. En
complemento se llevé a cabo 1 grupo focal y 7 entrevistas
a profundidad en la ciudad de Bogota D.C.

Resultados: La muestra estuvo conformada por
70 pacientes diagnosticados con Leucemia Aguda (46 con
Leucemia Linfoblastica Aguda, 19 con Leucemia
Mieloide Aguda y 5 con Leucemia Promielocitica
Aguda). La edad minima fue de 18 afios y la maxima de
67 afnos. ElI 77% pertenece al régimen contributivo y el
23% al régimen subsidiado. En lo que se refiere al nivel
educativo, el 30% culminé sus estudios de bachillerato, el
19% complet6 estudios como técnico o tecndlogo.

Para establecer el recorrido que atraviesan los
pacientes en el curso de la enfermedad, se indagd por los
tiempos transcurridos entre: (1) Identificacién de los
sintomas y la consulta a medicina general, (2) Consulta a
medicina general y acceso a hematologia, (3) Acceso a
hematologia e inicio de tratamiento (4) Namero de dias
desde la identificacion de los sintomas de la enfermedad
hasta la confirmacién diagnostica.

En cuanto a los sintomas, se encontr6 que el 89%
(62) de los pacientes presentd sintomas, siendo los mas
frecuentes: fatiga (41%), pérdida de apetito y peso (21%),
palidez (17%) y dolor muscular (15%). EI 13% (9) de los
pacientes tuvo un diagnostico incidental, en su mayoria
cuando acudieron para la realizacién de exadmenes de
rutina. Se encontré que las emociones que expresan los
pacientes esta directamente relacionadas con la gravedad
de los sintomas, es decir, a menor percepcion de gravedad,
menos emociones negativas, ante sintomas mas graves,
las emociones predominantes fueron el miedo y angustia.

Sobre el tiempo transcurrido entre la identificacion
de sintomas y la primera consulta realizada por medicina
general, se encontro que el 41.4% de los pacientes acudio
entre 1y 7 dias después de presentarlos; el 10% consultd
entre 8-14 dias, el 5% tardd entre 15 a 20 dias y el 20%
tardé un mes o incluso méas de un mes, para hacer esta

consulta médica. El 22,8% de los pacientes no consulté a
medicina general porque los sintomas presentados no
fueron considerados como algo importante por parte de
los pacientes, asumiendo que podrian estar asociados a
estrés o a otras enfermedades como gripe, sin embargo, la
sintomatologia se agudizo obligando a los pacientes a
acudir al servicio de urgencias.

En cuanto al acceso a hematologia, el 25,7% de los
pacientes accedio al especialista entre 1y 7 dias; el 10%
entre 8'y 14 dias, el 12,8% entre 15 a 21 dias, y el 28,5%
tardo un mes o mas para acceder al hematoélogo. El 22,8%
de los pacientes que accedio por el servicio de urgencias,
recibio su valoracion por el especialista, directamente en
el servicio. Los tiempos amplios en el acceso a
Hematologia se explican, por un lado, por la dificultad del
primer nivel de atencion para identificar que una
sintomatologia inespecifica como la presentada por los
pacientes de Leucemia Aguda, pueda relacionarse con
algun tipo de cancer, y por otro, el desconocimiento de los
pacientes que no encuentran relevantes los sintomas y no
acuden con vehemencia al servicio médico. Cuando
acuden al primer nivel de atencién, su sintomatologia
suele ser confundida con otras patologias mas frecuentes,
lo que se confirma con otro dato importante: El 42.8%
(30) de los pacientes recibié un diagnostico previo a ser
confirmada la leucemia aguda.

Los diagnosticos previos mas frecuentes fueron Anemia
(23.9%) Infeccion Viral (8.5%) y Dengue (8.5%).

Al tener la consulta con el hemat6logo el 64.2%
de los pacientes tuvo confirmacion del diagndstico entre
1 a7 dias; 12.8% entre 8 a 14 dias; el 15.7% restante tardo
mas de 15 dias; y el 7.1% tardé un mes o mas. El tiempo
prolongado fue explicado por los pacientes en razon de la
demora en la entrega de resultados de pruebas
diagndsticas. Siguiendo con la linea de tiempo, en lo que
tiene que ver con el nimero de dias transcurridos entre la
identificacion de sintomas por parte del paciente y la
confirmacion diagnostica, el dato pudo ser obtenido en un
total de 62 pacientes del total de la muestra, exceptuando
aquellos que reportaron no haber presentado sintomas
(11%). Los pacientes reportaron tiempos con un rango
entre 1 dia y 90 dias, siendo la media para la confirmacion
diagnostica, de 38 dias. Segun el informe de la cuenta de



Alto Costo (2018) el tiempo que transcurrid entre la
sospecha y el diagndstico para los pacientes de leucemia
aguda, fue un poco menor (35.4 dias).

En lo relacionado al inicio del tratamiento, se
encontr6 que la mayoria, es decir, el 75.6% accedid
inmediatamente 0 maximo en una semana posterior a la
confirmacidn de su diagnostico. El 12.8% accedid entre 8
y 14 dias, y solo el 11.3% en un tiempo superior.

Se indago acerca de la informacion recibida por
parte del médico tratante, a lo que el 95.7% de los
pacientes report6 haber recibido informacion sobre el plan
de tratamiento, recordando haber recibido explicacion
acerca de cantidad y duracion de los ciclos, los efectos
secundarios que podrian llegar a tener y la posibilidad de
un trasplante de médula dsea.

Se preguntd a los pacientes si se sintieron
involucrados con las decisiones que se tomaron sobre el
tratamiento, a lo cual un total de 47 (67%) pacientes
manifest6 que si. Al indagar mas al respecto, se encontro
que la mayoria relaciono este involucramiento con el
proceso de firma de consentimiento informado. Solo 3
(5%) de los pacientes manifest6 que su médico preguntd
si estaba de acuerdo con el tratamiento o procedimiento,
y dio opciones. 21 casos (35%) reportaron no haber
recibido mucha interlocucion, afirmando que el médico es
el experto.

Se indago sobre el proceso de atencion en salud y
las fallas de acceso a los servicios, encontrando que mas
de la mitad de los pacientes, es decir, un 58.5% (41) se
habia enfrentado con alguna dificultad, siendo referida
como mas frecuente la demora para autorizar y acceder al
trasplante de médula (15.7%). Se report6 también demora
para acceder a las citas de control una vez se ha finalizado
el tratamiento 10% (7); demora en autorizaciones 7% (5)
y demora en entrega de medicamentos como el
blinatumumab en un 7% (5).

Un dato relevante, es que la demora para acceder
al trasplante fue proporcionalmente mayor en los
pacientes del régimen subsidiado (5/16)
comparativamente con los del régimen contributivo
(6/54).

Frente a las barreras expuestas previamente, casi
la mitad de los pacientes (45,7%) del total de la muestra,
tuvo que interponer algun recurso legal para reclamar sus
derechos en salud: EI 75% (24) de los pacientes interpuso
una accion de tutela, el 12.3 % (4) un derecho de peticién,
el 6.2% (2) un desacato y el 6.2% (2) derecho de peticion
+ tutela + desacato.

La percepcion de los pacientes sobre la atencion
brindada por su EPS, se califico de 1 a 5, siendo 5 el mejor
puntaje posible. 24 (34,2%) pacientes la calificaron con 5;
28 pacientes con 4; 12 pacientes con 3; 4 pacientes la
puntuaron con 2 y solo 2 pacientes puntuaron con 1 a su
EPS. Las EPS mejor calificadas segin los pacientes
fueron Salud Total (18) y Sanitas (10). Con la mas baja
puntuacion fueron calificadas EPS como Convida,

Coomeva, Medimés y Comparta, lo que coincide con
informacion de publico conocimiento sobre la imagen de
las EPS en el pais.

En cuanto a los aspectos emocionales y de calidad
de vida se encontré que al recibir la noticia un 29.3% (43)
sintio tristeza, el 23.4% (34) sinti6 miedo, un 13,7% (20)
se sinti6 tranquilo, y el 10% angustia. La tranquilidad fue
explicada como el sentir del paciente, al saber finalmente
la razon de sus sintomas, luego de acudir en varias
oportunidades al servicio médico y no recibir un
diagnéstico cierto.

El 53% (37) manifesté que en su dia a dia la
enfermedad ha tenido un impacto negativo, pues los
cambios en la cotidianidad fueron abruptos,
principalmente a nivel laboral, académico, familiar y
social, sin embargo, el 61.4% (43) refirié sentir con una
frecuencia alta, emociones como la esperanza, el
agradecimiento y optimismo, pues confian en los
tratamientos y en que los médicos proporcionan lo que
necesitan para salir adelante, a pesar de las condiciones de
la enfermedad.

El 24,2% (17) report6 un cambio positivo, que se
explica por encontrar un sentido y un propdésito a la nueva
situacion de salud, por descubrir nuevos valores y
prioridades y el 21,4% (15) identific6 un impacto tanto
positivo como negativo, en donde se valoran las pérdidas,
pero también las ganancias.

El 92.8% (65) de los pacientes reportd tener
esperanza en que el tratamiento va a funcionar, un 97%
(68) refirié haber aceptado la enfermedad y un 94.2% (66)
expres6 sentirse fuerte y capaz de superar las
adversidades. Para poder indagar sobre la calidad de vida,
se pregunté a los pacientes qué entendian por este
concepto, a lo que el 33,3% (31) lo relacion6 con salud
fisica, es decir, tener una vida saludable, salud, tener
movilidad, fortaleza, entre otros. ElI 23.6% (22) lo
relaciono con salud psicoldgica; el 17.2% (16) con tener
red interpersonal, lo que se refiere a tener apoyo de la
familia y amigos; el 13.9% (13) lo relacion6 con bienestar
socioecondmico, el 7.5% (7) con derechos, que implica
poder tener acceso al tratamiento sin dificultades; el 3.2%
(3) con autorrealizacion, que se refiere a poder hacer lo
mismo que antes, estudiar o trabajar y el 1% (1) con
inclusion social.

Para completar esta informacién se preguntd a los
pacientes como podria mejorarse la calidad de vida
durante el tratamiento, a lo que respondieron que seria
necesario mejorar la alimentacion (13.4%), tener
entretenimiento en el hospital (12.3%), poder poner en
practica el autocuidado (11.2%) y mejorar la
infraestructura del hospital (10%). Esto ultimo
considerando que ambientes de hospitalizacion y
habitaciones con un espacio muy reducido, aumentan la
sensacion de encierro y disminuyen la sensacion de
bienestar.



Llama la atencion que para un 85.7% (60), el
concepto de calidad de vida se transformé a raiz del
diagndstico, pues comenz0 a darse prioridad a la salud, el
bienestar emocional y el apoyo familiar, mientras que
antes primaban otras cosas como el poder tener vivienda,
estudiar y un buen trabajo, que ayudara a suplir estas
necesidades.

El 58.5% (41) reporto haber recibido apoyo
emocional de un profesional mientras que el 41.4 % (29)
menciono que no recibieron esta ayuda. La mayoria de
quienes si recibieron este apoyo, lo recibieron por parte
de la Fundacién Colombiana de Leucemia y Linfoma.

A la pregunta sobre la principal necesidad como
pacientes al momento de la encuesta, la mayoria (72,8%)
respondié que tenia que ver con el acceso a su atencion
médica: “acceder a un buen tratamiento”. De esta manera
los pacientes ratificaron la importancia de contar con un
servicio de salud oportuno, de calidad y humano, en
donde se respete el acceso oportuno al trasplante de
médula 6sea, se autoricen y dispensen los medicamentos
a tiempo, se acceda a los controles médicos de manera
oportuna y no se sufran interrupciones injustificadas al
tratamiento.

Conclusiones: Es importante resaltar que la fase de
deteccidn y diagndstico es uno de los puntos de mayor
dificultad del proceso de atencidn, en razon de la
presencia de sintomas inespecificos, que unido al
desconocimiento, genera que un porcentaje de los
pacientes no consulten, o lo hagan tarde. Una vez el
paciente consulta, puede encontrarse con dificultad en la
comprension de sus sintomas, por lo que se hace necesario
generar acciones sostenidas, coordinadas e inmediatas
gue incluyan campafias de concientizacion permanentes,
educacion y formacion a profesionales de la salud del
primer nivel de atencidn, y a la comunidad general, como
estrategia para contribuir con la mejora en estos tiempos
de acceso al diagndstico.

La demora promedio en Colombia superior a un mes
para acceder al diagndstico, es un tiempo desde todo
punto de vista excesivo, tratandose de pacientes con una
enfermedad considerada como emergencia oncoldgica,
gue amerita intervenciones urgentes. Bien lo afirma la
Guia de Practica Clinica (2017), la realizacion oportuna
del diagnostico, la clasificacion y tratamiento de los
pacientes de acuerdo a su riesgo, repercute directamente
en el pronéstico, por lo que disminuir estos tiempos
supone un reto primordial para mejorar los resultados en
salud de los pacientes con leucemia aguda.

La tasa de oncologos por 100.000 habitantes para
Colombia es de en 0,4, lo que contrasta con la tasa de 4,2
estimada para los Estados Unidos. Esta limitacién en el
recurso humano, sin duda se constituye en una barrera
adicional para el acceso a tratamiento especializado
oncoldgico (Guia de Préctica Clinica, 2017), por lo que
motivar la vinculacion de la academia para robustecer este

recurso humano especializado, seria beneficioso para los
pacientes.

Asi mismo, la demora para acceder al tratamiento
expone a los pacientes a complicaciones injustificadas
asociadas a falla medular y riesgo de muerte, por lo que
no debieran mediar tramites burocraticos, que dilaten el
inicio de tratamiento en los pacientes diagnosticados.

En Colombia del total de pacientes trasplantados con
células hematopoyéticas, solamente el 1,4% corresponde
a leucemias agudas (Cuenta de Alto Costo, 2018), lo que
sugiere que una porcién de los pacientes a quienes se
prescribe el trasplante, no logran acceder al mismo,
debido a demoras administrativas injustificadas que
someten al paciente a una espera indolente. En ocasiones,
cuando finalmente llega la autorizacion, el paciente ha
recaido y ya no es trasplantable, perdiendo su oportunidad
de vida.

A pesar de la vasta normatividad que protege los
derechos a la salud y a la vida de los pacientes con cancer
en Colombia, se evidencia vulneracion a sus derechos a la
saludy a la vida, cuando se enfrentan a inoportunidad para
el diagndstico e inicio de tratamiento, asi como a demoras
injustificadas para acceder a procedimientos vy
medicamentos, entre otras barreras de acceso, 1o que hace
urgente fortalecer las medidas de vigilancia y control por
parte de los entes gubernamentales, que generen
verdaderas acciones de proteccion eficientes y medidas
ejemplarizantes de sancion, no necesariamente
econdmicas, pero si talvez morales, para evitar que se
sigan repitiendo estas fallas, que cobran vidas y que al
final pareciera no tener repercusiones para los
responsables.

Para avanzar en una atencion mas efectiva, oportuna
y humana para los pacientes, es fundamental medir los
indicadores de gestion del riesgo para leucemias agudas
en mayores de 18 afos, definidos por la Cuenta de Alto
Costo, los cuales se han clasificado como: 1. Indicadores
de proceso: administrativos, clinicos y de calidad. 2.
Indicadores de supervivencia. 3. Indicadores de resultado:
La tasa de supervivencia.

Recabar esta informacion para el 100% de los
pacientes supone un gran desafio, pero a su vez, una
valiosa estrategia de control social para los aseguradores,
a los cuales se debe exigir con mayor vehemencia el
cumplimiento de indicadores de calidad.

En cuanto a la calidad de vida se relaciond
principalmente con la salud fisica, lo que explica la
percepcion de vulnerabilidad ante la presencia de
enfermedad. Es clave por tanto, generar acciones
encaminadas a paliar la ruptura abrupta que sufre el
paciente ante el diagndstico de leucemia, haciendo
esfuerzos conjuntos y coordinados entre asegurador y
prestador, para ofrecer servicios que se traduzcan en una
oferta de valor agregado a la atencion médica y que
compensen de alguna manera, aquello que el paciente
dejo atrés previo a la enfermedad. Aqui sin duda, juegan



un rol importante las fundaciones y sus programas de
apoyo psicosocial, como los que desarrolla la Fundacion
Colombiana de Leucemia y Linfoma.

Segun la Guia de Practica Clinica (2017) en los
equipos multidisciplinarios debe estar presente un
especialista en cuidado paliativo, deben valorarse
cuidadosamente los aspectos sicosociales que permitan un
manejo mas integral del paciente y su familia y debe
reflexionarse sobre la comunicacién asertiva, un aspecto
critico en los pacientes con céancer. La comunicacion
medico paciente cobra entonces una relevancia especial,
su ausencia o deficiencia afecta emocionalmente al
paciente y a su cuidador, quienes generalmente tienen
altas expectativas sobre la informacion brindada por el
médico, a quien consideran como el “experto” pero de
quien también esperan calidez y compasion.

El rol del psicdlogo es fundamental en la contencién
y apoyo de pacientes a quienes les cambia abruptamente
la vida. La escucha activa y el apoyo para desarrollar
habilidades de afrontamiento mas adaptativas durante el
proceso de diagndstico, tratamiento y recuperacion, son
claves para fortalecer tanto al paciente como la red de
apoyo familiar.

Estos servicios de apoyo psicosacial, que cobran gran
relevancia cuando se sufre una enfermedad de
connotacion catastréfica como el cancer, evidencian gran
debilidad en la practica y en muchos casos son suplidos
por las Fundaciones, aun cuando estan contemplados en
la Ley 1384.
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