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Resumen

Existe una creciente cantidad de informacion
referente al manejo de las enfermedades pulmonares
intersticiales en el mundo, sin embargo, las barreras
en el acceso a los sistemas de salud afectan la
adherencia a los estandares de tratamiento de
estos pacientes. Este articulo busca explorar las
perspectivas de los médicos neumoélogos sobre
las barreras en el diagnéstico y tratamiento de
los pacientes con enfermedades pulmonares
intersticiales en Colombia. Para este fin, realizamos
un estudio cualitativo cuya aproximacién
metodolégica fue la fenomenologia. Se conformaron
grupos focales con médicos neumélogos para
explorar las barreras en el acceso a los servicios de
salud. Los datos se analizaron usando un anélisis
tematico inductivo. Los participantes manifestaron
la existencia de barreras derivadas de la falta de
capacitacién en atencién primaria, de la ausencia de
integralidad en los serviciosydela escasez de grupos
de discusion multidisciplinaria. La inequidad en la
atencion se encuentra relacionada con problemas
estructurales del sistema de seguridad social
colombiano. Como conclusiones identificamos que
las caracteristicas del sistema de salud establecen
la mayoria de las barreras para la atencién de los
pacientes. Una mayor sensibilizacién al personal
médico podria evitar retrasos en el acceso a la
atenci6n especializada.

Palabras clave: Enfermedades Pulmonares
Intersticiales; Accesibilidad a los Servicios de Salud;
Paises en Desarrollo.
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Abstract

There is a growing amount of information
regarding the management of interstitial lung
diseases in the world. However, barriers in access
to health systems affect adherence to treatment
standards for these patients. This article aims
to explore the perspectives of pulmonologists
about the barriers in the diagnosis and treatment
of patients with interstitial lung diseases in
Colombia. For this purpose, we conducted a
qualitative study whose methodological approach
was phenomenological. Focus groups were formed
with pulmonologists to explore the barriers
in access to health services. The data were
analyzed using an inductive thematic analysis. The
participants expressed the existence of barriers
derived from the lack of training in primary care,
the lack of integrated services and the scarcity of
multidisciplinary discussion groups. Inequality
of care is related to structural problems of the
Colombian social security system. We concluded
that the characteristics of the health system
establish most of the barriers to patient care.
Greater awareness among medical professionals
could avoid delays in access to specialized care.
Keywords: Lung Diseases, Interstitial; Health
Services Accessibility; Developing Countries.

Introduccion

Las enfermedades pulmonares intersticiales
difusas (EPID) corresponden a un grupo heterogéneo
de mas de 200 entidades, algunas de ellas con
causas conocidas (Maher, 2012). Usualmente, los
pacientes con EPID se quejan de disnea y tos, y el
proceso para su diagnosticoy clasificacion requiere
de una historia clinica detallada y de la valoracién
de imagenes diagndsticas, pruebas de funcion
pulmonar y, en ocasiones, de biopsias pulmonares
por grupos multidisciplinarios integrados en clinicas
especializadas (Raghuet al.,, 2015; Walsh et al., 2016).

La fibrosis pulmonar idiopatica (FPI) se puede
usar como modelo de las EPID crénicas fibrosantes, a
pesar de su baja prevalencia a nivel mundial (2,8 a19
casos cada 100.000 habitantes), presenta un curso
progresivo y letal, que genera costos excesivos a
los sistemas de salud (Olson et al., 2018). En 2011,
en los Estados Unidos un 37,7% de estos pacientes
requirieron al menos de una hospitalizacién, con
un costo total de 59.379 d6lares por paciente, de los
cuales cercade lamitad se debieron a complicaciones
respiratorias (Raimundo et al., 2016).

En Colombia, a la fecha, no existen datos de la
prevalencia ni se ha caracterizado la practica de
los neumoélogos respecto a la FPI y las demas EPID,
por lo que es necesario ampliar la informaci6n local
en este topico. Una publicacién documenté una
supervivencia promedio de 50 meses en una corte
de pacientes con FPI provenientes de Bogota (2.6 40
m.s.n.m), similar ala documentada en poblaciones a
nivel del mar (Gonzéalez-Garcia et al., 2014).

En los Gltimos afios fue aprobado el uso de
nintedanib y pirfenidona en el tratamiento de la FPI,
dos terapias que han logrado disminuir el deterioro
dela funcion pulmonar en esta enfermedad sin lograr
repercutir en lamortalidad o la calidad de vida (Raghu
et al.,, 2015). Con el advenimiento de estas terapias es
ahora mas importante que nunca que los pacientes
seanrapidamente diagnosticadosy tengan acceso ala
atencion requerida, ya que existe evidencia de que el
retraso en laremision a centros especializados aumenta
lamortalidad de estos pacientes (Lamas et al., 2011).

En Latinoamérica, se ha identificado la presencia
de barreras para el diagnéstico de las EPID debido
a dificultades en el acceso a pruebas diagnésticas,
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asicomo a centros de evaluacion especializada (Cherrez-
Ojeda et al., 2018; Curbelo, 2013). Estos problemas se
reproducen incluso en paises desarrollados, por ejemplo,
en Francia solo un 56% de sus casos tienen acceso
permanente a una junta de discusion multidisciplinaria
(Cottin, 2014). Las barreras en el acceso a los servicios
de salud hacen heterogéneo el ejercicio clinicoy limitan
la adherencia arecomendaciones de manejo, una mejor
comprension de las mismas podria ayudar a adoptar
intervenciones en la gestion de los servicios.

Apesar de que Colombia tiene un sistema de salud
centrado en un principio de solidaridad, en el que se
subsidia a la poblacién vulnerable, se percibe en la
practicaclinica que existen barreras de acceso a pruebas
diagnoésticas, ala valoracion médica especializaday a
tratamientos oportunos, que posiblemente repercuten
en el pronodstico de los pacientesy enla atencién de sus
necesidades individuales. Atendiendo a las limitaciones
nombradas en nuestro medio, este estudio tuvo como
objetivo explorar y describir las barreras de acceso
a los servicios de salud en el proceso diagnéstico y
terapéutico de las EPID en este pais.

Metodos

Los métodos cualitativos permiten examinar las
condiciones que influyen en la toma de decisiones de los
individuos, proporcionando la oportunidad de explorar

Cuadro 1 — Cuestionario guia para los grupos focales

Guia de preguntas — Grupo | (Barreras en el diagnéstic

1. ¢Cudnto tiempo cree que se presenta desde que el paciente tiene los sintomas hasta la identificacion general de una EPID?

limitantes del funcionamiento de los servicios de salud
(Pope; Mays, 1995). Este estudio cualitativo serealizé en
agosto de 2017 con médicos neumologos que asistieron
al17° Congreso Colombiano de Neumologia y Cirugia
de Torax. Esta muestra se definié por conveniencia,
aunque se intenté que estuvieran representadas
distintas zonas del pais.

Lainvestigacion se fundament6 en lafenomenologia
como aproximacién metodolégica, en un paradigma
interpretativo. Se exploraron las percepciones de los
profesionales de la salud para comprender el fenémeno
de las barreras que se presentan en el diagndsticoy
el tratamiento de las EPID. En particular, se indagé
sobre las dindmicas que establecen las condiciones
de atencion de estos pacientes.

Los participantes fueron divididos en tres grupos
focales en los que se emple6 una guia tematica
de preguntas abiertas, desarrollada a partir de la
reflexibilidad de los investigadores (experiencias
clinicas y revisién de la literatura) y dirigida a
explorar la experiencia de los participantes en el
tema de interés. Los aspectos abordados fueron las
barreras para el diagndstico, las barreras para el
tratamiento y la visién de los pacientes sobre las
mismas (Cuadro 1). A partir de las preguntas base, se
promovi6 lainteraccién e intercambio de opiniones
entre los participantes para ahondar en tematicas
concernientes al tema e inicialmente no incluidas.

especifica de una EPID?

2. iCudnto tiempo cree que se presenta desde que el paciente tiene los sintomas hasta la identificacion de una etiologia

3. 6Qué pruebas diagnodsticas usted considera fundamentales para un adecuado proceso diagnéstico?

4. ¢Cudl es la disponibilidad de esas pruebas diagndsticas en el medio que usted se desenvuelve?

5. ¢Usted cree que existen diferencias en la disponibilidad de las pruebas nombradas en otros medios o niveles de atencion?

6. ¢Usted considera importante la existencia de una discusiéon multidisciplinaria para la evaluacién de estos casos?

multidisciplinaria de los casos?

7. éUsted dispone de patélogo y de radidlogo con experiencia en patologia pulmonar para llevar a cabo una discusion

8. ¢Qué tan relevante cree que puede llegar a ser la participacion de otras especialidades como reumatdlogos o médicos de trasplantes?

enfermedad?

9. En consideracion a lo nombrado, iqué aspectos cree usted que influyen en mayor medida retraso para la caracterizacion de la

10. ¢Qué cree usted que podria fomentarse para poder minimizar las barreras identificadas?

continua...

Saude Soc. Sdo Paulo, v.28, n.4, p.102-112, 2019 104



Cuadro 1 — Continuacién

Guia de preguntas — Grupo 2 (Barreras en el tratamiento):

1. ¢Cudnto tiempo cree que se presenta desde que el paciente tiene los sintomas hasta la instauracién de una terapia dirigida a
una EPID?

2. ¢En el medio que usted se desempena cuenta con los tratamientos que cree son necesarios para las distintas EPID?

3. éCree que en medios distintos a los que usted se desempenia existen las mismas facilidades para instaurar un tratamiento
adecuado?

4. ¢Considera que los médicos internistas podrian tener las herramientas para definir un tratamiento de tener todos los métodos
diagnésticos a disposicion?

5. ¢Usted cree que para definir un manejo inmunosupresor en el contexto de una EPID se requiere de la valoracion previa de un
meédico reumatélogo en las EPID asociadas a autoinmunidad?

6. En consideracion a lo nombrado, iqué aspectos cree usted que influyen en mayor medida en el retraso para el inicio de una
terapia dirigida a la enfermedad?

7. 6Qué acciones usted consideraria que deberian realizarse para mejorar el conocimiento sobre el manejo de estas
enfermedades?

Guia de preguntas — Grupo 3 (Percepciones del paciente sobre las barreras de acceso):

1. ¢Qué quejas le son referidas por los pacientes respecto a las barreras que han tenido en el curso de su enfermedad?

2. Respecto al diagnéstico, ¢los pacientes han referido barreras que hayan retrasado la identificacion de una EPID?

3. Respecto al tratamiento, ¢los pacientes han referido barreras que hayan retrasado el inicio de una terapia dirigida a una EPID?

4. éLos pacientes identifican barreras en el seguimiento control?

5. éUsted ha percibido si existen diferencias en las barreras que manifiestan los pacientes de ciudades respecto a pacientes que
provienen de la periferia?

6. ¢Usted cree que la percepcion de los pacientes acerca de las barreras en el acceso influye en su motivacion para conocer de la

enfermedad y adherirse a un tratamiento?

7. En consideracion a lo nombrado, ¢qué cree usted que podria ser un objetivo a mejorar para que los pacientes presenten
menos barreras y mejoren la impresion acerca de la atencion en los servicios de salud?

Los grupos focales fueron dirigidos por tres de
los investigadores (D.R.S., 0.M.G.y].L.G.). Todas las
sesiones fueron grabadas digitalmente, transcritas
textualmente y anonimizadas. Las transcripciones
fueron importadas para su almacenamiento
y gestién de los datos al programa ATLAS.TI
(version 8.1.27.0; Scientific Software Development
GmbH, Berlin, Alemania).

Analisis de los datos
Los datos se procesaron mediante un analisis

tematico deductivo, con base en la revision de la
literatura, e inductivo, a partir de la codificacion

de los datos. Las transcripciones fueron leidas y
releidas por dos investigadores (0.M.G. y J.L.G.)
paralograr lainmersién. Se establecieron cédigos
iniciales de manera independiente para permitir la
abstraccion, y se integraron para formar conexiones
y sintesis de los temas principales. Tras la discusion
iterativa de las transcripciones, se compararon,
se modificaron y se acordaron los cédigos, las
relaciones emergentes y los temas finales para ser
aplicados a las transcripciones.

En los grupos focales, se obtuvo la informacion
demogréfica de los participantes. Algunos extractos
de las transcripciones se presentan para ilustrar
cada uno de los temas.
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Consideraciones éticas

La investigacion fue aprobada por el Comité de
éticalocal. La participacion de los profesionales fue
voluntaria, se obtuvo su consentimiento informado
de manera verbal antes del desarrollo de los
grupos focales. Previo al ejercicio, se presentaron
los objetivos del estudio, se mencion6 que las
conversaciones serian sujetas a grabacién de audio
y que los datos se usarian con fines académicos,
garantizando la confidencialidad y el anonimato
de los mismos.

Cuadro 2 — Caracteristicas de los participantes

Participante Sexo Procedencia

Resultados

Se incluyeron doce médicos neumélogos para
conformar los grupos focales. Los participantes
trabajaban en sumayoria en instituciones de tercer
nivel de atencién de Bogota y tenfan una experiencia
promedio de siete afios (Cuadro 2).

Para la comprension del fenomeno alrededor de
las “barreras en el diagnéstico y el tratamiento de
las EPID”, se generaron los siguientes temas a partir
del analisisyla codificacion de los datos (Cuadro 3).

Nivel de atencion en el

Anos de experiencia como

que trabaja neumdlogo
I Femenino Bogota Tercer Siete
2 Masculino Cali Tercer Uno
3 Masculino Bogota Tercer Doce
A Femenino Bucaramanga Tercer Dos
5 Femenino Bogota Segundo Dos
6 Masculino Bucaramanga Tercer Tres
7 Masculino Bogota Tercer Veintisiete
8 Femenino Pereira Tercer Dos
9 Femenino Bogota Segundo Tres
10 Masculino Bogota Tercer Quince
1" Masculino Bogota Tercer Quince
12 Masculino Cali Tercer Uno

Cuadro 3 — Temas principales de los grupos focales

Falta de capacitacion y conocimiento de las EPID por el personal médico.

- Baja sospecha clinica y diagnésticos errdneos por los médicos de atencion primaria.

- Referencia tardia a la valoraciéon por medicina especializada.

- Inadecuada capacitacion de los médicos especialistas (neumélogos, radidlogos y patélogos).

Aseguramiento de los pacientes al sistema de seguridad social.

- Inadecuada técnica en las pruebas diagnésticas (imagenes y funcién pulmonar).

- Alta burocracia administrativa para la autorizacion de pruebas diagnésticas y valoracion por medicina especializada.

- Poca oportunidad de la consulta médica especializada.

- Inequidad acorde a la procedencia geografica de los pacientes.

Falta de integralidad en la atencion en salud.

- Alta dificultad de acceso a pruebas diagndsticas.

- Escasa posibilidad de conformacién de juntas multidisciplinarias.
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La falta de capacitacion y conocimiento de las EPID
por el personal médico como barrera

Los participantes informaron de manera undnime
haber observado en su experiencia problemas en
el proceso diagnoéstico de las EPID. La falta de
conocimiento por parte de los médicos de atencion
primaria se identific6 como una barrera que lleva
a un diagndstico tardio de la mayoria de los casos.
Con frecuencia, los pacientes reciben diagnésticos
y tratamientos erréneos por meses, una vez que son
derivados a clinicas especializadas los diagnésticos
se hacen con mayor certeza.

Si el médico que esta en atencion primaria no es
capaz de identificar al paciente que posiblemente
pueda tener una enfermedad intersticial, ese
paciente se va a quedar con la etiqueta de EPOC
durante mucho tiempo. (Participante 5, Bogotd)

Los participantes percibieron una falta de
familiaridad con estas enfermedades entre algunos de
los especialistas en neumologia, incluyendo conceptos
erréneos sobre su diagnéstico y tratamiento.
En general, consideraron que la capacitacion de
todos los actores de la salud permitiria reducir la
brecha de tiempo entre la aparicion de los sintomas
y el diagnéstico. El apoyo de parte de la asociacion
de neumologia para fortalecer la educacion de los
médicos generales y especialistas, asi como para
desarrollar normativas locales de manejo, se identific6
como una politica a establecer.

De alguna forma [se debe] sensibilizar a todo el
mundo con la enfermedad para que remita los casoas.
Sino los reporta muchos se pueden hasta morir sin
diagnéastico. (Participante 4, Bucaramanga)

Por otra parte, aunque la disponibilidad de
la tomografia computarizada es aceptable en
las ciudades grandes e intermedias del pais no
siempre se realiza con una adecuada técnica de
reconstruccion, debido a que existe desconocimiento
por los técnicos enradiologia para su procesamiento.

Unamala TAC [tomografia axial computarizada] es
el peor enemigo de nosotros, porque para repetirla no

»e lo autorizan. Tt tienes una TAC que no es de alta
resolucion para hacer un diagnoastico, sin llegar a una
biopasia. £4 muy complicado. (Participante 7, Bogota)

La informacion que los pacientes reciben sobre
este tipo de enfermedades es escasa. Los médicos
generalesylos especialistas no estan adecuadamente
informados para proporcionarles a los pacientes los
suficientes elementos para afrontar la enfermedad.
Las necesidades de estos no siempre se ven
satisfechas, ya que el médico no prioriza la atencién
de los sintomas, que suelen ser mas relevantes para
los pacientes que otro tipo de desenlaces.

Otra de las quejas de los pacientes [es que] uno a
veces no habla el mismo idioma que ellos, porque
de pronto para mi lo importante es la mejoria
en reduccion de hospitalizaciones, en que se
pongan la vacuna, porque yo 4é que eso le sirve.
Pero para el paciente es0 no le resuelve sus
sintomas. (Participante 9, Bogota)

El aseguramiento de los pacientes al sistema de
seguridad social como barrera

Los profesionales subrayaron que el sistema de
seguridad social impone multiples barreras para
la atencién de los pacientes. Las aseguradoras que
suministran la atencién de los pacientes usualmente
establecen una importante burocracia a la que se
enfrenta el paciente en el proceso de atencién, lo que
varia dependiendo del seguro al que esté inscrito,
priorizando los costos a la calidad y sin articular
el servicio a las necesidades individuales de cada
paciente. Desde que nintedanib y pirfenidona se
encuentran en el sistema de salud colombiano,
se han presentado dificultades para su autorizacién
y despacho atribuidas a su alto costo.

&l paciente pasa por un calvario de negativas
administrativas, con diagnosticos que no son claroas,
manejados en atencion primaria. (Participante 6,
Bucaramanga)

Los clinicos tenemos un modelo asistencial

en nuestra cabeza y del deber ser en cuanto al
diagndastico, pero a la EPS [Entidad Promotora de
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Salud] le interesa el modelo econémico que gira en
torno a la atencion médica, si es o no costo-efectivo.
(Participante 12, Cali)

El tipo de aseguramiento de los pacientes
condiciona un tratamiento inequitativo.
Los pacientes con un seguro subsidiado tienen
menos posibilidades de acceder a procedimientos
diagnésticos o de recibir atencion especializada
que aquellos con un seguro contributivo, debido
a que los seguros subsidiados disponen de menos
contratos con instituciones que brinden los servicios
necesarios para los pacientes con EPID.

Desafortunadamente eso depende mucho del tipo de
sequridad social que tenga el paciente|..] Un paciente
derégimen contributivo se debe estar tardando entre
la presentacion de los sintomas y que lo remitan
a neumologia unos tres o cuatro meses [..] hay
pacientes delrégimen subasidiado que perfectamente
pueden durar un avio. (Participante 5, Bogota)

Los servicios de salud no siempre cuentan con
suficientes médicos especialistas en neumologia,
radiologia o patologia, razén por la que la oportunidad
dela atencién suele ser tardia. Algunos participantes
consideraron que el tiempo de la consulta, ajustado a
las necesidades de productividad de las instituciones
prestadoras de salud, es corto y dificulta la
posibilidad de brindarles educacién a los pacientes
sobre su enfermedad.

Siuno tiene veinte minutod por paciente ni siquiera
alcanza a explicarle bien que es una enfermedad
intersticial[...] [Yo] trabajo en un sitio donde tengo
veinte minutos y en uno donde tengo media hora,
Yo creo que me quedan mejor vistos los que veo en
media hora. (Participante 9, Bogota)

Ellugar de procedencia de los pacientes establece
una barrera para el acceso a los servicios, ya que la
mayoria de los especialistas se concentran en las
cabeceras de las grandes ciudades. Los métodos
diagnésticos tampoco se encuentran con facilidad en
las pequetias ciudades, donde ademas tienden a vivir
personas con menos recursos para realizar traslados
a centros especializados. El uso de telemedicina fue

sugerido como una alternativa para atender a los
pacientes de areas periféricas.

Si en Bogota hay trabas administrativas,
en ciudades pequerias o ciudades intermedias el
acceso es mas complejo. (Participante 5, Bogota)

La falta de integralidad en la atencion en salud
como barrera

Los participantes reportaron que es infrecuente
tener disponibilidad de todas las pruebas diagnésticas
necesarias para el abordaje de estos pacientes en una
misma institucién. La prestacién de los servicios
de salud suele ser contratada por las aseguradoras
con terceros que fragmentan y hacen poco humana
la atenciéon. Los pacientes se ven sometidos a
ser atendidos en distintas instituciones con una
consecuente mayor inversion de dinero y de tiempo.

De ahi a que a es0s pacientes les autoricen
los examenes pasa otro tiempo, porque no todas las
instituciones tenemos, por ejemplo, pruebas de
funcion pulmonar. Entonces que lo autoricen, que
lo hagan [..] limita bastante la atencion de los
pacientes. (Participante 2, Cali)

Por otra parte, debido a que los seguros contratan
los servicios médicos en distintas instituciones no
es posible la atencion integral ni la conformacion
de grupos multidisciplinarios. Los contratos pueden
variar en el tiempo a voluntad de las aseguradoras,
haciendo dificil que los casos tengan un seguimiento
continuo. Cuando se cuenta con modelos en que
las aseguradoras contratan todos los servicios
con un solo centro se obtienen experiencias mas
humanizadas en la atencion de los pacientes.

Un problema no solo para la enfermedad intersticial,
Aino propio de nuestro sistema de salud, es la no
integralidad. Hay pacientes que hanviajado durante
mucho tiempo en diversas manos por la manera
como es contratado el servicio de neumologia.
(Participante 11, Bogota)

Fue enfatizada la utilidad de contar con equipos
multidisciplinarios y el establecimiento de juntas
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médicas parala discusiéon diagnéstica y terapéutica
de los casos. Sereconoci6 lanecesidad de que estas
juntasincluyeran aradiélogosy a patélogos expertos
en EPID, asi como a reumatélogos. No obstante,
no siempre se dispone de dichos especialistas en
conjunto o, si se tienen, no siempre poseen suficiente
experticia o tiempo.

&l problema es que no todas las instituciones
tienen los medios ni el personal para hacer una
junta multidisciplinaria. Por ejemplo, en la
inatitucion somos dos neumélogos, no tenemos
reumatologo, no tenemos patdlogo experto
y [respecto al] radiélogo tenemos algunas
limitaciones. (Participante 2, Cali)

Como comentario final, se encuentra que las
barreras se presentan en miultiples niveles del

sistema, desde la falta de conocimiento de los médicos
sobre estas enfermedades, la escasa disponibilidad
de pruebas diagnésticas y de especialistas hasta los
retrasos impuestos por las aseguradoras para la
autorizacion de los servicios. La sumatoria de estas
barreras establece una compleja red que hace que
la atenci6n de los pacientes con EPID sea tardiay
alejada de cualquier recomendacién basada en la
evidencia disponible (Figura 1).

E40 es un conjunto, no podria uno decir [que] es
solamente la falta de acceso al medicamento o la
falta de acceso al especialista, porque en nuestro
medio hay muchos sitios en donde no se cuenta
con todo al tiempo. Entonces siempre va a ser o el
acceso a la EPS, [o] el acceso a que el medicamento
4e lo autoricen, [o que] no tienen disponibles citas
por neumologia. (Participante 5, Bogotd)

Figura 1 — Red de cédigos del fendmeno barreras en el diagndstico y tratamiento de las EPID
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Este estudio muestra una variedad de falencias
que se presentan en la atencién de los pacientes
con EPID y que limitan la posibilidad de obtener
un diagnéstico acertado y un tratamiento oportuno

en cada caso. Hasta la fecha, esta es la primera
iniciativa que explora las percepciones del personal
de salud concernientes a las barreras y necesidades
en la atencion de estos pacientes dentro del contexto
sociopolitico del sistema de salud colombiano.
Estudios de esta naturaleza pueden contribuir a
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ampliar la provisién de recursos para el manejo de
estas enfermedades por las partes responsables en
mejorar el accesoylacalidad de los servicios de salud.

Aunque para los investigadores los aspectos
del aseguramiento en salud se evidencian desde
la practica clinica como criticos en la toma de
decisiones, los participantes identificaron una
ausencia de integralidad del sistema de salud
que se hace comin para todo el territorio. Para
los participantes, la falta de integralidad es
significativa, ya que los pacientes deben realizar una
gran cantidad de tramites para recibir la atencién.
A partir de la experiencia de los entrevistados, es
posible concluir que las caracteristicas del sistema
de salud colombiano constituyen la principal barrera
para la atencién de los pacientes.

El sistema de seguridad social colombiano se
basa en un modelo de competencia regulada en el
que las aseguradoras de salud compiten en términos
de calidad, organizando una oferta de servicios que
atraiga afiliados, y de eficiencia, reduciendo sus costos
de operacion, para acceder a los recursos captados
por el sistema que corresponden a cada afiliado
(Vargas, 2009). El aseguramiento se relaciona con
la condicién laboral de las personas, los empleados
por vinculo independiente o laboral son atendidos
por el régimen contributivo, mientras que quienes
no tienen capacidad de pago pertenecen al régimen
subsidiado (Vargas, 2009). El grado de cobertura y
apoyo financiero es inequitativo en relacién con el
tipo aseguramiento, ya que la disponibilidad de los
recursosy tecnologias varian acorde al mismo, siendo
la poblacién subsidiada la menos favorecida a pesar
de ser la mas vulnerable (Lujan, 2010).

El sistema tiene un enfoque de mercado en el
que las aseguradoras habitualmente no disefian
los servicios para satisfacer las necesidades que
demandan los pacientes, sino que este proceso
parecen articularlo exclusivamente a légicas
empresariales con las cuales buscan invertir la
menor cantidad de recursos posibles en su oferta de
servicios a costa de la calidad (Hernandez; Rubiano;
Barona, 2015). La contratacién de proveedores y
servicios de manera fragmentada constituye parte
de las barreras en el acceso, ya que se somete a los
pacientes a una mayor cantidad de desplazamientos
y tramites (OPS; OMS, 2017). Estos hallazgos se

han validado en otros estudios que han analizado
las barreras del sistema de seguridad social
colombiano en la atencion de enfermedades cronicas
y prevenibles (Lujan, 2010).

Desde el punto de vista administrativo, deberia
existir un valor en ofrecer servicios centrados en el
paciente, que dispongan de herramientas diagnésticas
de calidad y de especialistas para la evaluacion
integral de los casos. La atencién multidisciplinaria
en las EPID repercute favorablemente en el prondstico
de los pacientes, especialmente cuando se realiza en
centros académicos especializados (Flaherty et al,,
2007; Walsh et al., 2016). Sin embargo, la oportunidad
en la atencion por especialistas y las demoras en la
autorizacién de los procedimientos son algunas de las
barreras mas comtinmente reportadas en el sistema
(Ayala, 2014).

Existen diferencias importantes enlas necesidades
no satisfechas de los pacientes con EPID segin la
region de procedencia. Las zonas mas alejadas de
las grandes ciudades suelen tener menos recursos,
mayor escasez de personal médico, de herramientas
diagndsticas y terapéuticas (Hernandez; Rubiano;
Barona, 2015). La pobreza y la exclusién social
en Latinoameérica se reflejan en la cobertura y la
integracion de los servicios de salud (Vargas, 2009).
Colombia cuenta con alrededor de doscientos
neumdlogos, la mayoria de ellos distribuidos
en las grandes ciudades, por lo que la atencion
integral y seguimiento de los pacientes con EPID
no es una realidad en todo el territorio. Se requiere
de la aplicacién de modelos alternativos, como
la telemedicina, que permitan asignar recursos
humanos a zonas periféricas. El impacto de este
tipo de estrategias necesita una mayor exploracién
en el futuro.

Al margen de los problemas estructurales del
sistema de salud colombiano, una mejor capacitacién
alos médicos de atencion primaria podria disminuir
el retraso en el diagnéstico. Aunque los médicos de
atencién primaria deben tener un mayor conocimiento
en enfermedades méas prevalentes, es necesario
darles elementos suficientes para que identifiquen
oportunamente los casos con EPID. La falta de
informacion es reflejo de la ausencia de estrategias
educativas en los pregrados, los postgrados y en la
educacién médica continuada; el tiempo y la calidad
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de la educacion relacionada con las EPID suelen ser
deficientes, incluso en la formacion de los neumélogos
(Bonella et al., 2016; Sharp et al., 2015). En este sentido,
se solicita una mayor participacion de las sociedades
cientificas para actualizar al personal médico y
para establecer normativas de practica clinica que
involucren a la atencién primaria y se adapten a las
necesidades del pais.

Este estudio debe considerarse a laluz de algunas
limitaciones. Primero, solo se tuvieron en cuenta
a médicos especialistas; esto podria introducir
un sesgo de seleccion, ya que los participantes
no reflejan toda la complejidad y la realidad
del sistema, ni las necesidades propias de los
pacientes. Involucrar a organizaciones de pacientes
y a médicos de atencién primaria es esencial para
futuras investigaciones y para la formulacién de
politicas en relacion a los estdndares de atencién
en las EPID. Un estudio cualitativo realizado con
grupos de apoyo de pacientes con FPI en 11 paises
de Europa identificé desigualdades y necesidades no
satisfechas parala atencion integral en esta region,
con esta informacién fue disefiada una hoja de ruta
en el Parlamento Europeo para el establecimiento
de politicas sanitarias para la atencién de estos
casos (Bonella et al., 2016). Segundo, es posible que
por la muestra de especialistas seleccionados esta
experiencia no represente del todo la situaciéon
individual de cada una de las regiones del pais.
Tercero, los investigadores principales son
neumologos y su propia experiencia podria sesgar
el analisis de la informacién obtenida. Cuarto, es
probable que exista un sesgo de informacion por la
tendencia de cada participante arecordar de manera
selectiva los eventos que considere relevantes para
su interés particular.

Este estudio incluye distintas perspectivasy ofrece
unavaliosa informacion sobre el panorama de atencion
delas EPID en Colombia. Esta experiencia es particular
al ambito colombiano, sin embargo, las conclusiones
pueden transferirse a escenarios con sistemas de salud
y caracteristicas socioculturales similares. Articular
la evidencia médica a las limitaciones y necesidades
de cada pais garantizaria alcanzar metas de atencién
6ptimas que disminuyan las complicaciones derivadas
de un manejo inapropiado.

En conclusién, nuestros hallazgos sugieren que
el sistema de salud colombiano establece la mayoria
de las barreras en la atencién de los pacientes
con EPID. Se deben generar dindmicas desde las
universidades y las sociedades académicas para
capacitar al personal médico sobre larelevancia de
las EPID y desde los entes gubernamentales para
impulsar normativas que hagan homogénea la
atencion de estos pacientes.
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