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Resumen

Se realizé investigacion no experimental (mixta) transversal, de tipo descriptivo. Se procesé informacién de 127 pacientes con
mieloma multiple (MM) en Colombia que reciben tratamiento en ocho ciudades del pafs.

Objetivo: identificar el proceso de atencion en los pacientes con MM vy las caracteristicas de oportunidad y calidad en diag-
néstico y tratamiento.

Metodologia: se aplicd un cuestionario estructurado, resefiando segln respuestas los tiempos de atencién desde el inicio de
sintomas hasta su tratamiento actual, pasando por los diagnésticos erroneos en los que se incurrié. En complemento, se reali-
zaron cuatro grupos focales en las ciudades de Bogota, Medellin, Cali y Barranquilla. Para el analisis de los resultados, se utilizo
el marco normativo del Sistema Obligatorio de Garantia de Calidad (SOGC) del pais y estudios relacionados.

Resultados: un 68% de pacientes con MM refirié haber recibido diagnosticos erroneos antes de su diagnéstico definitivo.
Un 35% recurri6 a accion de tutela para el acceso a tratamiento. Un 27% no inici6 tratamiento con oportunidad. El 46% de
los pacientes fue remitido a hematologia en un tiempo maximo de 1 mes; el 24%, entre 2 y 4 meses; el 24%, entre 5 meses
y un ano; y el 6%, mas de 1 ano.

Conclusiones: se identifico falta de oportunidad en la deteccién efectiva del MM. Una vez diagnosticados, se observd opor-
tunidad en el acceso al tratamiento oncolégico. Se expone la necesidad de visibilizar y sensibilizar a pacientes, personal asis-
tencial y poblacion en general a favor de la deteccién eficaz y oportuna del MM.

Palabras clave: mieloma multiple, prestacién de atencion de salud, accesibilidad a los servicios de salud, Colombia, salud publica. (Fuente: DeCS).

Abstract

Non-experimental research (mixed) cross-sectional, of descriptive type information was processed of 127 patients with mul-
tiple myeloma (MM) in Colombia, who receive treatment in 8 cities of the country.

Objective: To identify the health-care process of patients with MM, and the characteristics of opportunity and quality in di-
agnosis and treatment.

Methodology: A structured questionnaire is made describing according to the answers, the times of attention from the be-
ginning of symptoms to its current treatment, through the misdiagnosis in which it was incurred. In addition, 4 focus groups
are held in the cities of Bogota, Medellin, Cali and Barranquilla. For the analysis of the results we used the regulatory frame-
work of the Mandatory Quality Assurance System in Colombia (SOGC).

Results: 68% patients reported having received misdiagnosis prior the final diagnosis. 35% used the writ of injunction to
claim their health rights. 27% didn’t start timely treatment. 46% of the patients were referred to the hematologist within one-
month maximum, 24% between 2 and 4 months, 24% between 5 months and 1 year, and 6% mare that 1 year.
Conclusions: It was identified a lack of opportunity in the diagnosis of the MM. Once the diagnosis is confirmed, it was evi-
denced opportunity in the access to the treatment. It is important highlight the need of awareness actions to patients and care
personal, in pro of an opportunity and effective diagnosis of MM.

Key words: Multiple myeloma, public health, health service accessibility, healthcare provision, Colombia. (Source: MeSH).
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Introduccion

Segun cifras del Instituto Nacional de Cancerologia',
en el afio 2013 se presentaron 56 nuevos casos de
MM en Colombia (24 hombres-32 mujeres), corres-
pondiendo a un 19,5% de enfermedades en el sistema
hematopoyético. Para este mismo afio, la mortalidad
por MM es del 1,0%. De acuerdo con datos de Globo-
can?, se estima que cerca de 600 personas en Colombia
padecerian mieloma multiple en los préoximos afios,
con un riesgo acumulado de 0,17. La baja incidencia
de este diagnéstico en el pais referencia la falta de
informacién sobre las caracteristicas y necesidades
de atencion en salud de esta poblacién en Colombia.
Conforme con revision bibliogréfica, no se evidencian
estudios en nuestro pais en los que se pueda obtener
informacion de estos pacientes y sus necesidades en
particular. Se encontraron articulos relacionados con
el impacto de la tardanza (delay) en el diagndéstico
de MM en el Reino Unido®. Surge entonces el interés
por parte de la Fundacion Colombiana de Leucemia y
Linfoma en la generacién de informacion que aporte
a los profesionales de la salud en su comprensiéon de
la atencién a los pacientes con MM en el pais, brin-
dando herramientas para intervenciones efectivas. La
informacion aqui procesada arroja datos importantes
para la construccion de un diagnostico situacional en
el que organizaciones sociales y de salud interesadas
en la atencion y abordaje del mieloma multiple puedan
brindar una mejor atencién a los pacientes y sus familias.

Material y métodos

Se llevé a cabo investigacion no experimental (mixta)
transversal de tipo descriptivo por parte de la Fundacién
Colombiana de Leucemia y Linfoma en el afio 2017.
Para el presente articulo, se privilegian los resultados
del analisis cuantitativo realizado.

Los participantes del estudio fueron pacientes ads-
critos a la Fundacion que, a la fecha, reciben atencién y
asesoria para la superacion de barreras de acceso a los
servicios de salud que requieren. La seleccion de esta
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poblacion correspondid a un tipo de muestreo no pro-
babilistico basado en la muestra de sujetos voluntarios
(muestreo intencional por cumplimiento de caracteristi-
cas del perfil de interés, Unico criterio de inclusion: diag-
nostico de MM). La recoleccion de informacion se llevo
a cabo mediante encuesta telefénica a 127 pacientes,
con cuestionario estructurado basado en formularios
de encuestas realizadas por la Asociacion Espafiola de
Afectados por Linfoma, Mielomay Leucemia (AEAL)® y
la Asociacion Brasilefia de Linfoma y Leucemia (Abrale).
Se hicieron los ajustes correspondientes al cuestionario
para recopilar informacién sobre los tiempos de aten-
cidn que gastan estos pacientes dentro del sistema de
salud colombiano. En complemento, se llevaron a cabo
cuatro grupos focales en las ciudades de Bogota, D.C.,
Cali, Barranquilla y Medellin, con el fin de identificar
narrativas sobre el proceso de diagnéstico/tratamiento
y sus necesidades particulares por region.

La informaciéon de tipo cuantitativo se proceso a
partir de la identificacion de la proporciéon de pacientes
con diagnodsticos errbneos y barreras de acceso, al igual
gue la proporcion y frecuencias de tiempos de acceso
a los servicios de salud requeridos por los pacientes.
Estos elementos fueron analizados para describir una
‘linea de tiempo’ que buscaba identificar los periodos
entre los sintomas, la atencion por médico general,
el médico especialista, el diagnostico y el tratamiento
efectivo del MM (ver figura 1), a partir de la siguiente
informacion recabada: 1) fecha de diagnéstico, 2)
tiempo entre sintomas y consulta al médico, 3) tiempo
entre primera visita y diagnéstico final, 4) tiempo entre
primera visita y remisién a especialista, 5) tiempo entre
diagnostico y tratamiento.

Los criterios de andlisis para la identificacion de
calidad de la atencion fueron: 1) diagnéstico erréneo,
2) cambio de IPS por decision de la EPS, 3) negacion de
servicios, 4) fragmentacion de la atencién, 5) acciones
juridicas implementadas.

Para el analisis de los criterios de oportunidad y
calidad, se utilizaron el marco normativo del SOGC?,
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Figura 1. Linea de tiempo y hechos de analisis.
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Tabla 1. Actividad ocupacional, nivel educativo, aseguramiento en salud y estrato socioeconémico en pacientes con MM participantes del estudio

Actividad n . Aseguramiento Estrato
ocupacional Nivelleducativo en salud socioeconémico
Pensionado 38 30% Bachiller 21 16,5% Régimen contributivo 85 67% Estratos 1-2 73 57%
asica primaria 4. b égimen subsidiado b stratos 3-
pér;c:n”f:r';ae%‘; a 36 | 28% Basica primari 2 | 33% Régi bsidiad 31 24% E 34 50 | 40%
Oficios del hogar 22 17% No escolarizado 27 21,2% Régimen especial 10 8% Estratos 5-6 4 3%
ins‘;ar?:rjv?j?s;te 15 12% Posgrado/doctorado 15 12% No asegurado/vinculado 1 1%
Sin actividad laboral 6 5% Profesional 22 17,3%
Empleado 5 4%
En condicion o
de discapacidad E %
Total 127 | 100% 127 | 100% 127 | 100% 127 | 100%

las recomendaciones para la atencién oncolégica del
modelo para el control del cancer en Colombia del
Instituto Nacional de Cancerologia (INC)°, la Resolucion
1477 de 2006° y los criterios usados en otros estudios
relacionados sobre la tardanza (delay) o inoportunidad
en el diagnoéstico de mieloma multiple y la supervivencia
de los pacientes®.

Los aspectos éticos contemplados en la investiga-
cion corresponden a los enunciados en la Resolucion
8430 de 1993, en especial el articulo 5°, en el que se
especifica que en toda investigacién en la que el ser
humano sea sujeto de estudio debera prevalecer el
criterio del respeto a su dignidad y la protecciéon de sus
derechos y su bienestar’. La investigacion esta cataloga-
da seguin la misma resolucion como ‘investigacion sin
riesgo’ y conto con la autorizacion de los participantes
diagnosticados con MM y sus familiares y/o cuidadores,
guienes manifestaron su voluntad mediante la firma del
consentimiento informado en los grupos focales, y su
consentimiento verbal a través de contacto telefénico
en la aplicacion de las encuestas.

Resultados

Participaron en el estudio un total de 127 pacientes
con MM. De estos, 27 fueron parte de los grupos foca-
les. La distribucion por sexo corresponde a 67 mujeres
y 60 hombres. El 3% (4 casos) corresponde a menores
de 45 anos; el 43% (55), a personas entre los 46 a 60
afos; y un 54% (68), a personas mayores de 60 afios.
La tabla 1 expone caracteristicas socioeconémicas de
la poblacion participante del estudio.

Se indago a los participantes sobre el tiempo trans-
currido entre los primeros sintomas y la consulta al
médico general. Los resultados muestran que un 73%
(93) consulté a su médico en menos de tres meses.
Sobre esta fase inicial entre sintomas y atencién por

medicina general, se pregunto si los pacientes habian
presentado o no diagndsticos erréneos. Segun el pro-
cesamiento de la informacion, se encuentra que un
68% (86) recibid un diagndstico erréneo (ver tabla 2).
Llama la atencion el caso de pacientes diagnosticados
con problemas psicoldgicos (estrés), con problemas
dentales y calculos biliares.

Sobre el tiempo transcurrido entre la primera visita
al médico general y la remision al especialista (hema-
t6logo), se encontrd que un 46% (58) de los pacientes
fue remitido en un tiempo maximo de 1 mes; el 24%
(30), entre 2 y 4 meses; el 24% (31), entre 5 meses y un
ano; y el 6% (8), mas de 1 afno (ver tabla 3).

Se observa que el 49% (42) de los pacientes del
régimen contributivo fueron remitidos a hematologia
dentro del primer mes de consulta, mientras que en
el régimen subsidiado el 39% (12). Por otro lado, es
importante resaltar que el 13% (4) de los pacientes
del régimen subsidiado tardaron mas de 1 afio en ser
remitidos al especialista y el 26% (8), entre 5y 7 me-
ses. Llama la atencion también que el 40% (4) de los
pacientes del régimen especial fueron remitidos entre
el octavo y duodécimo mes posterior a la consulta

Tabla 2. Diagnésticos erréneos emitidos previos al diagnéstico de mieloma maltiple

Diagnéstico # %
Afectacion muscular 18 20,9%
Afectacion osea 15 17,4%
Enfermedad comun del adulto mayor 13 151%
Diagnéstico hematoldgico 8 9,3%
No especifica 6 7,0%
Otro tipo de cancer 6 7,0%
Afeccion respiratoria 4 4,7%
Afectacion genitourinaria 4 47%
Afectacion en aparato digestivo 3 3,5%
Estrés 3 3,5%
Problemas cardiacos 3 3,5%
Afectacion del sistema circulatorio 2 2.3%
Enfermedad congénita 1 1,1%
Total 86 100%
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Tabla 3. Tiempos de acceso a consulta por hematologia segdn régimen de afiliacion en salud

Régimen de afiliacion 52:::; E::tv:: ::: 2-4E :::es 5-7E:::;es En::eesse-: ‘
Régimen contributivo 23 27% 19 22% 23 27% 9 1% 7 8% 4 5% 85
Régimen subsidiado 7 23% 5 16% 5 16% 8 26% 2 6% 4 13% 31
Régimen especial 4 40% 0 0% 1 10% 1 10% 4 40% 0 0% 10
Vinculado 0 0% 0 0% 1 100% 0 0% 0 0% 0 0% 1
Total 34 24 30 18 13 8 127

Nota: los porcentajes registrados corresponden al universo de encuestados segtin régimen de salud.

inicial. Se presentd un caso sin afiliacion (vinculado),
quien por problemas en su aseguramiento presentd
barreras de acceso a su tratamiento, desencadenando
su fallecimiento.

La mayoria de pacientes afirmé que el tiempo
transcurrido entre la atencion suministrada por el
médico general y el diagndéstico final oscilé entre 2
y 4 meses.

Posterior al diagndstico, se indago sobre el tiempo
transcurrido entre este y el acceso al tratamiento on-
coldgico, hallando que el 43% (55) accedié inmediata-
mente. De la poblacion restante, un 30% (38) sefald
un tiempo entre 1y 2 semanas para el inicio. Llama la
atencion que un 4% (5) refiri6 demora por mas de 5
meses para el inicio del tratamiento.

Para la identificacion de barreras de acceso a la
atencién especializada por hematologia, se interrogd
a los participantes sobre los tiempos transcurridos para
acceder a este servicio segun Ultima orden médica re-
cibida. Al respecto, la mayoria de los casos accedio en
un rango de 4 semanas.

Se preguntd sobre si estos habfan tenido cambio de
su IPS por decision de su EPS (generalmente por cam-
bios en la contratacién). Al respecto, se encontré que,
de la poblacion participante, al 30,7% (39) se le cambié
de IPS por decision de la EPS y un 67,7% (88) indico
no haber presentado este tipo de cambios en su red
prestadora de servicios de salud. Sobre la negacion de
servicios de salud, la mayoria de pacientes encuestados
reporté no presentar esta problematica (83,4%, 107),
un total del 15,7% (20) refirid negacion de servicios,
en especial en imaginologia y medicamentos.

En la tabla 4, se describen las barreras de acceso
segun el régimen de salud. El 55% (17) de los pacien-
tes del régimen subsidiado reportd haber tenido por
lo menos una barrera de acceso al sistema de salud.
Para el régimen contributivo, un 49% (42), y un 90%
(9) para el régimen especial.

Tabla 4. Barreras de acceso que reportan los pacientes con mieloma miltiple
seguin régimen de afiliacion

Negacion

de proce-

Régimen dimiento

de salud si

# %
R. contributivo 21 25% 27 32% 9 11% 42 49%
R. subsidiado 9 29% 7 23% 6 19% 9 90%
R. especial 9 90% 0 0% 4 40% 17 55%
Vinculado/no afiliado 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%

En referencia a las acciones legales interpuestas por
los pacientes para el acceso a su atenciéon en salud, un
56% (72) acudié a una accion legal, correspondiendo
aun 21% (27) el derecho de peticién y a un 35% (45)
la accion de tutela.

Los testimonios y experiencias recopilados en los
grupos focales evidenciaron las dificultades en el
diagndstico y acceso a la atencion oncolégica que han
requerido. Particularmente, los relatos de los pacien-
tes se centraron en las gestiones administrativas que
deben realizar ante su seguro de salud (EPS) para la
autorizacion de 6rdenes médicas y lo que les implica
esta demora en su situacion de salud y en su gasto
promedio mensual.

En los grupos focales de Medellin y Cali, los pacien-
tes residentes en zonas rurales describieron el tiempo
por trayecto entre el lugar de residencia y la IPS. Se
encontraron seis casos en los que deben trasladarse
en promedio ocho horas por trayecto (pacientes de los
departamentos de Cauca y Antioquia) hasta llegar a las
cabeceras municipales. El promedio de gasto mensual en
transporte en las ciudades del pais donde se realizaron los
grupos focales es de 300.000 pesos (100 dolares), esto
sin considerar el gasto de bolsillo para el paciente y su
cuidador en temas como alimentacién y aseo personal.

Discusion
Los conceptos de oportunidad y calidad en salud
contemplados en el SOGC se centran en servicios
accesibles y equitativos para todos los colombianos,
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a través de un nivel profesional dptimo, teniendo en
cuenta el balance entre beneficios, riesgos y costos,
con el proposito de lograr la adhesion y satisfaccion
de dichos usuarios®. Sobre el tiempo que implicé a
los pacientes diagnosticados con MM acceder a su
diagnéstico, llama la atencién que un 68% recibiera
diagnosticos erréneos relacionados con afectaciones
musculares y 6seas propias del adulto mayor; es asi
como los criterios de calidad en la deteccién acertada
y oportuna del diagnostico se vieron afectados en
dichos pacientes.

Si bien este estudio no hizo énfasis en la identifi-
cacion de la supervivencia de los participantes ante
la inoportunidad del diagnéstico, la revision de otros
estudios similares®® expresa que una tardanza en el
diagnostico de MM por mas de seis meses registraba
un numero mayor de complicaciones en los pacientes.
Por lo anterior, se hace necesario el fortalecimiento de
campanfas de sensibilizaciéon y toma de conciencia diri-
gidas a la comunidad en general y a los futuros médicos
en particular, que favorezcan un mayor conocimiento
de los sintomas propios del MM. Una mayor agudeza
clinica por parte de los médicos de primer nivel de
atencion dentro del proceso de detecciéon facilitaria
la identificacién de casos y la remisidon oportuna al
especialista hematélogo. También es importante el
fortalecimiento de campanas dirigidas a la poblacién
adulta como estrategia de educacion frente a los sinto-
mas de las enfermedades hematooncolégicas a partir
de la consulta oportuna.

En relacién con la atencion especializada, un 46%
(58) de los pacientes fue remitido a hematologfa en
un tiempo maximo de 1 mes; un 24%, entre 2 y 4
meses; un 24% (30), entre 5 mesesy 1 afio; y un 6%
(8), méas de 1 afio para la atencién requerida, por lo
tanto, un 30% (39) de los pacientes no conté con
la posibilidad de acceder a atencién especializada
de hematologia en el momento requerido, posterior
a su remision desde medicina general. Segun las
caracteristicas propias de la atencion del MM, este
tiempo podria considerarse perjudicial para la aten-
cién oportuna del diagnéstico, en el que se esperaria
gue oscilara entre un mes o menos, de acuerdo con
criterios de atencion oncologica®.

Sobre el acceso a tratamiento, un 73% (93) ex-
presa haberlo recibido en menos de dos semanas, lo
gue refleja un estimado sobre los tiempos oportunos

de acceso, y, en este sentido, una demora superior a
dos semanas puede sugerir falta de oportunidad en la
atencion del MM.

Que el 35% (44) de los pacientes del estudio haya
tenido que recurrir a una accion de tutela para acce-
der a una atencion en salud sugiere que existe un alto
riesgo de vulneracion a sus derechos, lo cual reafirma
la importancia de hacer seguimiento continuo a los
pacientes, asi como educacion en deberes y derechos,
para fortalecer su empoderamiento frente al sistema
de salud.

En todos los grupos focales realizados, se presen-
taron participantes que instauraron acciones legales.
Se resalta el caso de una paciente que reporté la inefi-
cacia de las instancias juridicas para conseguir que se
le diera el medicamento, ya que, posterior a la tutela
y desacato, se solicitd la detencion del representante
legal de la EPS y, aun asi, a la fecha de cierre del pre-
sente estudio, se conocié que la paciente continuaba
con dificultad para que le fuera entregado este. Dicha
situacion, junto a otras narrativas identificadas, expuso
la percepcion colectiva relacionada con la pérdida de
poder de la accion de tutela para acceder a los servi-
cios de salud.

Otro aspecto importante que se identifico dentro
de los grupos focales fueron las experiencias sobre
el gasto de bolsillo en los pacientes y sus familias.
Que el promedio de gastos ($300.000) exprese la
mitad del SMLMV de los colombianos, unido a las
caracteristicas de la poblacion con MM (adulto mayor
econémicamente inactivo por la discapacidad y/o
incapacidad del diagnostico), junto a las barreras de
acceso geograficas expuestas en el segmento de re-
sultados, hace que se conviertan en factores de riesgo
para la adherencia al tratamiento, deslegitimando
los objetivos de oportunidad y calidad sefialados por
el SOGC*® y en el modelo de cuidado del paciente
con cancer>.

Limitaciones

Se desconoce el nimero de pacientes con mieloma
multiple en Colombia a 2017, lo que no permite espe-
cificar la representatividad estadistica de la muestra
utilizada. Por otro lado, dentro de los grupos focales,
el nimero de participantes no responde a una muestra
probabilistica, por lo que no es posible sefalar repre-
sentatividad estadistica de los casos, segun region.
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