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Resumen

La leucemia mieloide crénica (LMC) representa entre el 15-20 % de todas las leucemias; al ser una
enfermedad crdnica, los pacientes no solo se ven afectados por los efectos del
tratamiento, sino que también se afecta su estilo de vida. Objetivo: Identificar las
necesidades emocionales, sociales y de atencion en salud de los pacientes
diagnosticados con leucemia mieloide crénica en Colombia, desde la perspectiva de los pacientes.
Métodos: Se llevdé a cabo un estudio descriptivo transversal, con pacientes diagnosticados con
leucemia mieloide crdnica. Se utilizaron como técnicas, la entrevista estructurada y el grupo
focal. Resultados: El 19 % de pacientes manifestd ser asintomatico, 30 % tuvo un diagndstico
incidental y 25 % recibid diagndsticos previos. El 69 % de los pacientes accedid al diagndstico dos meses
después de presentar sintomas. Aliniciar el tratamiento, 102 pacientes refirieron haber suspendido el
medicamento por razones no médicas, entre las que predomina la demora en entrega de
medicamento. Sobre las necesidades emocionales, 59 % de los pacientes manifesté sentir
emociones positivas y el 63 % reconoce que la enfermedad ha impactado su vida, 33 % positiva-
mente y 25 % negativamente. Conclusiones: Los pacientes con LMC en Colombia, refieren demoras
frecuentes en las autorizaciones, asi como en la dispensacidon de medicamentos, que se presentan
en mayor medida en el régimen subsidiado, lo cual afecta la oportunidad en su tratamiento y por
tanto el adecuado control de su enfermedad. A nivel emocional y social, se hace necesario garanti-
zar apoyo psicoldgico para el paciente y para su familia, al momento de recibir el diagndstico.

* Autor para correspondencia: Yolima Méndez Camacho. Psicdloga, Universidad de la Sabana, presidenta de la Fundacién Colombiana de
Leucemia y Linfoma. Correo electrénico: presidencia@funleucemialinfoma.org

Doi: https//doi.org/ 10.51643/22562915.369

Sociedad Colombiana de Hematologia y Oncologia. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND.
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

1 0 REVISTA COLOMBIANA DE HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA 10-17


https//doi.org/%2010.51643/22562915.369
https://orcid.org/0000-0001-8654-9974
https://orcid.org/0000-0003-2039-4492
https://orcid.org/0000-0001-5606-5004
https//doi.org/%2010.51643/22562915.369
https//doi.org/%2010.51643/22562915.369

Necesidades en pacientes con Leucemia Mieloide Crdnica.

Palabras claves: Leucemia Mieloide Crdnica; accesibilidad a los servicios de salud; Colombia.

Abstract

Chronic Myeloid Leukemia represents between 15-20% of all leukemia, being a chronic
disease, the effects of treatment do not only affect patients but also their lifestyle. Objective: To
identify the emotional, social and health care needs of patients diagnosed with Chronic Myeloid
Leukemia in Colombia from the perspective of patients. Methods: A transversal descriptive study
was carried out, with Colombian patients diagnosed with Chronic Myeloid Leukemia. Structured
interview and focus group were used as gathering techniques. Results: 19% of patients reported
not having presented symptoms, 30% arrived at their diagnosis in an incidental way, 25% of pa-
tients were previous diagnoses, 69% of patients agreed to the diagnosis after 2 months after the
presence of symptoms. Once treatment began, it was found that 102 patients reported having
suspendedthemedicationfornon-medicalreasons,amongwhichthedelayinthedeliveryofmedication
predominated. In terms of emotional needs, 59% of patients expressed a predominance of
positive emotions and 63% recognize that the disease has impacted their life, 33% positively and 25%
negatively. Conclusions: Conclusions Patients with CML in Colombia report frequent delays in
authorizations,aswellasinthedispensationofmedications,whicharepresentedlargelyinthesubsidized
regime, which affects the opportunity in their treatment and therefore the adequate control of their

disease. On an emotional and social
logical support for the patient

level, it is
and his/her

necessary
family at the

to provide psycho-
time of diagnosis.
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Introduccion

El cancer es una palabra con multiples signi-
ficados que genera diferentes respuestas en la
sociedad, la mayoria de ellas siempre asocia-
das al miedo y a la muerte. Sin embargo, los
avances en la investigacion han permitido cam-
biar el panorama del cancer, a una enfermedad
con mayor probabilidad de cura en algunos ca-
sos y con un aumento en la expectativa de vida,
en muchos otros; de esta manera, ha pasado de
ser una enfermedad aguda terminal a un pro-
ceso crénico de larga duracion. @ A su vez, la
palabra leucemia tiene una connotacién negati-
va a nivel social, ya que algunos de sus tipos son
de evolucién rapida, con un alto compromiso
en la vida del paciente. En este sentido, la co-
municacién médico-paciente influye de manera
significativa, ya que una inadecuada comunica-
cién de la noticia, sin ningun tipo de acompa-
flamiento emocional, puede ser interpretada
como una sentencia de muerte. @

La leucemia mieloide crénica (LMC), repre-
senta entre el 15-20 % de todas las leucemias; es

una patologia normalmente de lenta evoluciéon
con una incidencia de 1,5 por 100,000 personas
por afio, siendo mads frecuente en hombres que
en mujeres (razén 2,0:1,2). En Colombia se diag-
nostican aproximadamente entre 400 y 800
nuevos casos al afio. ®

Los pacientes no sélo se ven afectados por
los efectos propios del tratamiento, sino que, al
ser una enfermedad crdnica, también se afecta
su estilo de vida. Segun diferentes estudios, @
el tratamiento afecta las areas fisica, familiar,
social y psicoldgica del paciente.

Aqui surge la necesidad de abordar el ter-
mino calidad de vida, el cual es un “concepto
multidimensional que incluye sintomas relacio-
nados con la enfermedad, efectos téxicos indu-
cidos por la quimioterapia, factores funcionales,
emocionales, sociales y otros que reflejan el
bienestar fisico de los pacientes” (p.1)® , de
esta manera, la calidad de vida es relevante e
implica un trabajo interdisciplinar.

Un gran nuimero de las publicaciones refe-
rentes al estudio de la calidad de vida y las nece-
sidades relacionadas con la salud, confirman la
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importancia de conocer mejor las experiencias
desde la perspectiva del paciente y de centrar
su analisis desde un modelo biopsicosocial, que
procura una atencién integral con una vision
globalizadora que concibe la persona desde su
realidad total. ©®

Por este motivo, en el presente estudio se
torna importante, conocer los itinerarios y la
realidad subjetiva con la que cada paciente
con LMC enfrenta su dia a dia, y ahondar en las
barreras de acceso al sistema de salud y en las
afectaciones a nivel emocional y social. De esta
manera, se propuso describir y documentar
las necesidades a nivel emocional y social del
paciente con LMC y todo lo relacionado con
el acceso a los servicios de salud, desde la
aparicion de los primeros sintomas, con el fin de
contribuir en la elaboracién de estrategias de
intervencion, propuestas y formulacidon de
politicas publicas, a fin de dar una respuesta
mas asertiva a las necesidades de los pacientes.

Materiales y Métodos

Se llevé a cabo un estudio de tipo descrip-
tivo transversal, por parte de la Fundacidon
Colombiana de Leucemia y Linfoma, durante
el afio 2018. Los pacientes fueron contactados
desde la base de datos de la Fundacion.

Los criterios de inclusidon establecidos
fueron: 1. Diagndstico confirmado de LMC, 2. Es-
tar en tratamiento activo con algun inhibidor de
tirosina kinasa (Imatinib, Nilotinib, Dasatinib, Po-
natinib, Bosutinib), 3. Pertenecer al régimen de
salud subsidiado o contributivo y, 4. Haber sido
diagnosticado hace mas de un afo.

Para la recoleccién de la informacidn se apli-
c6 una encuesta estructurada via telefdnica a
los 165 participantes y, ademas, se realizd un
grupo focal con 12 de los participantes, prove-
nientes de diferentes ciudades del pais.

Como objetivo de investigacion se propuso
identificar las necesidades emocionales, socia-
les y de atencidn en salud de los pacientes diag-
nosticados con leucemia mieloide crdnica en
Colombia, desde la perspectiva de los pacientes.

Como objetivos especificos se planted: a)
Describir las principales necesidades emociona-
les, sociales, y de atencidn en salud de los pa-

cientes con LMC, b) identificar los itinerarios en
salud, asi como las principales barreras de acce-
so al sistema a las que se enfrenta un paciente
con LMC, desde la aparicidn de los sintomas de
la enfermedady, ¢) describir las necesidades de
acceso a los servicios de salud, segun régimen
de afiliacion.

En cuanto al andlisis, se elaboraron dos lineas
de tiempo con los hechos en estudio. La prime-
ra, es la linea de tiempo desde la aparicion de
los sintomas hasta el inicio del tratamiento y, la
segunda, describe el proceso actual que vive el
paciente para acceder al seguimiento y control
de su enfermedad (ver figuras 1y 2).

Resultados

La poblacidon total con la cual se realizd el
estudio fue de 165 pacientes diagnostica-
dos con leucemia mieloide crdnica, el 56 %
correspondiente a mujeres y un 44 % a
hombres, con una edad media de 51 afos.
Los participantes procedian de 47 ciudades de
Colombia, representando 15 de los 32 departa-
mentos del pais; el 46 % se declard laboralmente
activo.

En virtud del itinerario terapéutico y buro-
cratico que construyen los pacientes cuando
inician sus sintomas, se indago por los tiempos
entre: 1) aparicién de los sintomas y consulta a
medicina general, 2) consulta a medicina gene-
ral y remisién a hematologia, 3) remision a he-
matologia y diagndstico de LMC y, 4) diagnds-
tico de LMC e inicié del tratamiento (Ver Tabla
1). Estos tiempos permiten identificar el nivel de
oportunidad en el diagndstico y conocer el com-
portamiento segun el régimen de afiliacion.

Al respecto, se encontrd que el 19 % de los
pacientes manifestd no haber presentado sin-
tomas; el 30 % llegd a su diagndstico de manera
incidental. El 25 % de los pacientes recibié otros
diagndsticos previos, entre los mas frecuentes:
infeccién bacteriana, estrés y anemia.

El 69 % de los pacientes accedid al diagndsti-
co después de dos meses posterior a la concien-
cia de los sintomas. En lo que tiene que ver con
el acceso al especialista hematdlogo, si bien el
52 % accedid inmediatamente o maximo en dos
semanas, un 48 % tardé mas de tres semanas y
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Figura 2. Linea de tiempo del proceso para control de la enfermedad.

hasta seis meses o0 mas. Esta demora fue mayor
para los pacientes mas pobres y vulnerables,
aquellos afiliados al régimen subsidiado (58 %
versus un 44 % afiliado al régimen contributivo).

Se encontré que, una vez iniciado el tra-
tamiento, 102 pacientes refirieron haber
suspendido el medicamento por razones
no médicas, entre las que predomina la de-
mora en su entrega (79 % régimen contri-
butivo versus 91 % régimen subsidiado).
De otro lado, 103 pacientes refirieron ha-
ber perdido respuesta al medicamento y el
18 % lo atribuyd a la falta de medicamento.

En cuanto a los tiempos de entrega del
medicamento, se encontrd que el 30 % de la po-
blaciénlorecibidinmediatamenteyun38%enlas
primeras dos semanas posteriores a la formula-
cién y autorizacion. Existe una mayor oportuni-
dad de entrega de los medicamentos cubiertos
por el Plan de Beneficios en Salud (PBS), en el
régimen contributivo que en el subsidiado (Ver
Figura 3). Igualmente, en lo que tiene que ver
con el acceso a medicamentos que se encuen-
tran por fuera del PBS, es mayor la oportunidad
para el régimen contributivo comparativamen-
te con el subsidiado (68,4 % de pacientes del
régimen contributivo versus 52,5 % del régimen
subsidiado, accedieron al medicamento en dos
semanas 0 menos).

Ademas de la demora en la entrega de
medicamentos, se evidenciaron otras barre-
ras de acceso como el cambio de Institucion

Prestadora de Servicios de Salud (IPS) por
parte de la Entidad Prestadora de Servicios
de Salud (EPS) en un 46 % de los pacientes. El
63 % tuvo que instaurar una accion de tute-
la para reclamar su derecho a la salud, siendo
esto mas frecuente para el régimen subsidia-
do. El 27 % de los pacientes consideré la demo-
ra en la entrega de medicamentos, como el
principal problema para los pacientes con LMC
en Colombia.

En cuanto a los aspectos socioemocionales,
se encontrd que el 59 % de los pacientes expre-
sé un predominio de emociones positivas en la
actualidad y el 61 % expresd estar de acuerdo en
que se siente fuerte y con la capacidad de supe-
rar las adversidades.

Llama la atencidn que, al indagar sobre las
emociones, se evidencia que cuando la enfer-
medad esta controlada y el paciente no tiene
inconvenientes con su tratamiento, la LMC
pasa a un segundo plano en su vida. Al contra-
rio, cuando el paciente tiene problemas para
acceder al tratamiento o la enfermedad no estd
debidamente controlada, esta se convier-
te en un eje central de su vida, que afecta sus
emociones.

En relacion con las dreas educativa y laboral,
el 78 % de los pacientes reporté que se encon-
traba trabajando o estudiando al momento del
diagndstico. De ese porcentaje, el 41 % refirid
dificultades para reincorporarse a su vida la-
boral o académica. El 79 % de los pacientes
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Tabla 1. Tiempo entre aparicién de sintomas y diagndstico final de LMC

Total Régimen Régimen subsidiado
contributivo

Tiempo N* (%) N* (%) N* (%)
1-2 semanas 23 (14%) 31 (27%) 21 (40%)
3-4 semanas 28 (17%) 26 (23%) 11 (21%)
2-3 meses 47 (29%) 21 (19%) 8 (15%)
4-6 meses 25 (15%) 18 (16%) 7 (14%)
Mds de 6 meses 42 (25%) 17 (15%) 5 (10%)
Total 165 (100%) 13 (100%) 52 (100%)

Reg. Cont.

Medicamento
PBSUPC

Reg. Sub.

Reg. Cont.

Medicamento
NO PBSUPC

Reg. Sub.

0% 10% 20% 30% 40%

W Inmediatamente W 1-2 Semanas

W 3-4 Semanas

50% 60% 70% 80% 90%

100%

B Mas de 1 mes M No han entregado

Figura 3. Tiempo entre autorizacién de medicamento y entrega por régimen de afiliacion y tipo de medicamento

identificé a su vez el diagndstico de LMC, como
la principal causa para esa dificultad. Esto
muestra la importancia de informar y generar
conciencia en el sector empresarial, frente a la
discriminacion evidente que existe y persiste
en la sociedad, en lo que tiene que ver con la
inclusién laboral de los sobrevivientes de
cancer.

El estudio permitié identificar que el 63 % de
los pacientes reconoce que la enfermedad ha
impactado su vida, un 33 % de manera positiva
y un 25 % de manera negativa, toda vez que se

reconocen las pérdidas, pero también los cam-
bios positivos a partir del diagndstico. Ellos lo
describen como un “renacer”.

Discusion

Los hallazgos del presente estudio son
consecuentes con lo identificado por Suess
y otros,”’ quienes reportan que la fase de
deteccién y diagndstico corresponde a uno
de los aspectos de mayor dificultad del proce-
so de atencidn. Inicialmente, por la presencia
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de sintomas que pueden ser inespecificos y
generales, por lo cual en muchas ocasiones los
pacientes no consultan. Una vez el paciente
consulta, puede encontrarse con dificultades
en la comprensidn de su sintomatologia y, por
tanto, puede recibir otros diagndsticos previos
0 ausencia de diagndstico. Asi mismo, el pa-
ciente se ve expuesto a posibles demoras en la
remision a especialista, muchas veces debido a
la baja oportunidad en la asignacion de citas.

Un ejemplo claro de estas demoras injus-
tificadas en las que no se ha presentado una
negacion, es el 24,2 % de pacientes, que reportd
no haber recibido la totalidad de cajas de me-
dicamento para su tratamiento, correspondien-
te a un periodo de 8 meses. Abadia y Oviedo ®
afirman en su estudio, que el lapso de tiempo
sin tratamiento puede empeorar la condicion
médica de la persona y/o reducir las posibilida-
des de recuperacion total. ;Qué sucede con ese
medicamento no entregado a los pacientes?,
ccudles son las medidas de inspeccidn, vigilan-
cia y control para las EPS que no garantizan
la entrega de la totalidad de los tratamientos
para sus pacientes?, ;obedece esta inaceptable
practica a una politica de contencion del gasto
por parte de las aseguradoras?, ;quién respon-
de por la vida de estos pacientes en quienes el
riesgo aumenta a falta de un control adecua-
do de su enfermedad? Son preguntas para las
cuales no se tienen respuestas claras, pero
que bien vale la pena poner en el escenario pu-
blico, a fin de generar los debidos controles,
discusiones y sanciones a las que haya lugar.

Es evidente que la inequidad existente por
régimen para acceder a los medicamentos por
fuera del plan de beneficios, marca diferencias
importantes en la oportunidad; lo cual hace
necesaria la implementacién de la plataforma
MIPRES y la supresiéon de los Comités Técni-
co Cientificos (CTC) para el régimen subsidia-
do, a fin de garantizar equidad en la atencidn,
independientemente del régimen de afiliacion.

Para terminar y, no menos importante que
lo relacionado con el acceso a los servicios de
salud para el control de la LMC en Colombia, es
lo concerniente con el reconocimiento de las
necesidades emocionales, sociales y labora-
les de los pacientes. Estas necesidades pare-

ciera que pasan a un segundo plano, cuando
deberian hacer parte del tratamiento integral
que requiere un paciente oncoldgico.

Conclusiones

Si bien los pacientes con LMC en Colom-
bia no evidencian negaciones explicitas de
procedimientos o medicamentos, si refieren
demoras frecuentes en las autorizaciones, asi
como en la dispensacién de medicamentos, que
se presentan en mayor medida en el régimen
subsidiado, lo cual afecta la oportunidad en su
tratamiento y por tanto el adecuado control de
su enfermedad.

El presente estudio evidencia una mayor
vulnerabilidad para los pacientes afiliados
al régimen subsidiado, principalmente en lo
relacionado con la remisidn al especialista.
Llama la atencidn que el 58 % de los pacientes
pertenecientes al régimen subsidiado tardé mas
de tres semanas y hasta seis meses para esta
remision, evidenciando una mayor falta de
oportunidad para las consultas y en el
accesooportunoamedicamentos,demostrando
inequidad en la atencién segin régimen de
afiliacion.

Se evidencia que existe un 15 % mas de
probabilidad de acceder al medicamento
en las primeras dos semanas, cuando este
medicamento se encuentra incluido en el PBS.
Tal como lo muestran los resultados el 78 %
de los pacientes accedid con una oportuni-
dad de dos semanas al Imatinib (79 % régimen
contributivo - 75 % régimen subsidiado),
mientras que, en este mismo periodo de
tiempo, sélo el 63 % accedid a los medicamentos
NO PBSUPC.

A nivel emocional y social, se hace necesa-
rio fortalecer las estrategias de apoyo emo-
cional para el paciente oncoldgico, desde el
momentomismodelacomunicaciondeldiagnds-
tico. De esta manera se hace necesario, incluir al
psicélogo como parte del equipo humano en
los servicios de hematooncologia y motivar
estrategias de articulacion entre los centros de
atencion y los programas de apoyo psicosocial
dirigidos a pacientes y cuidadores.
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