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A partir del mes de Junio nuestro boletin
virtual El Faro también estara disponible
en version fisica. Sabemos que muchas
personas tienen poco acceso a internet y
pensando en ellos Funcolombiana llevara
la version fisica hasta sus casas y centros
de atencién. Tendremos un espacio para
que empresas interesadas en participar
puedan pautar.

Para mas informacion comunicarse a:
presidencia @ funleucemialinfoma.org
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El inicio... El 20 de marzo de 2015 mi
papa me obligo a ir a urgencias debido a
que se me estaba inflamando |la garganta
y ya se me dificultaba incluso respirar. Yo
no queria ir porque pensaba que solo
estaba deprimido, no habia dormido bien
ultimamente, estaba en parciales y era
viernes. A medida que pasaban las horas
en la sala de Urgencias de la Clinica
Jorge Pifieros, me empecé a dar cuenta
de que esto era mas que un mal dia y
mas serio de lo que pensaba. Cuando el
medico leyd los examenes supe qgue tenia
una masa en el mediastino y que
probablemente seria maligna.

Lo mas dificil... Lo mas duro fue perder
la independencia que tenia. En ese
momento pensé que esto solo seria una
etapa y que podria “continuar’ con mi vida
normalmente, pero la enfermedad no me
dic un “descansc”, la vida siguié adn a
pesar del diagnéstico. Aunque quise
planear y tener bajo control todas las
cosas, la enfermedad lo permeaba todo.
El aprendizaje... Aprendi que la vida es
difici y mas aun con una
enfermedad como el cancer, pero también
aprendi que uno mismo es quien decide
cémo afrontarla.
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En junio del afio 2007 nacio la Fundacién
Colombiana de Leucemia y Linfoma como

idea, la cual se cristalizo con su
nacimiento juridico en el mes de julio de
ese mismo ano. Hoy 10 afios después,
celebramos con satisfaccién nuestros
primeros 10 afios acompafando a los
pacientes con enfermedades hemato
oncolégicas, asi como a sus cuidadores
en Bogota y otras ciudades del pais.
MNuestro aniversario nos compromete a
sequir trabajando en pro de nuestra
vision, para lograr el impacto que
sofiamos.

Lo mas valioso...Fue darme cuenta que
soy mas fuerte de lo que pensaba. Fue

valioso creer mas en mi ¥y mis
capacidades, unirme méas a la gente y
saber realmente con gué personas puedo
contar en cualquier momento.

Mi experiencia con la Fundacion...
Liegue a la Fundacién gracias a una
publicacién en un medio de comunicacién;
estaba buscando hacer un voluntariado
en alguna entidad o institucién en la que
pudiera compartir mi experiencia con
otras personas bajo las mismas
circunstancias. Mi experiencia ha sido
enriquecedora debido a la gran calidad
humana de las personas que hacen parte
de la fundacién, quienes ademas de
permitirme hacer el voluntariade, me han
apoyado en mi proceso de remisién de la
enfermedad.

Comprendi que la vida es corta, que no debemos desperdiciar lo que se nos da;
que tenemos derecho a equivocarnos, a tener amigos, a disfrutar, a vivirl. Somos
jovenes, lo importante no solo es estar vivo, es vivir la vida de verdad, a plenitud y

con responsabilidad. EI cancer no puede impedir que vivamos nuestra juventud.
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El pasado 29 de abril se reunieron un
grupo de cuidadores para reflexionar
acerca de aquellas experiencias limite
como el cancer, que nos llevan a probar
nuestra resiliencia y a re significar la vida.
Los cuidadores pudieron reconocer sus
miedos pero también sus posibilidades
para salir adelante de estas experiencias.
Reflexionaron acerca de la importancia de
amar el presente, a su paciente y sobre
todo a si mismos. El grupo fue facilitado

por una cuidadora, madre de
sobreviviente de linfoma vy también
psicdloga con una amplia experiencia

clinica.

Mas de 70 personas se reunieron el
pasado 27 de abril en el Club Medico de
Bogota, para conmemorar los primeros 10
afios del Observatorio Interinstitucional de
Cancer Infantil — OICI. Durante el evento
se hizo un especial reconocimiento a 25
personas e instituciones que han
respaldado la labor del OICI desde sus
inicios y que hoy hacen parte de los
logros en politica plblica, que protegen
los derechos de los nifios con cancer en
Colombia.

Nuestro informe de seguimiento del mes de abril realizado a pacientes con leucemia

mieloide crdnica, arroja los siguientes datos:

: ES DECIR, EL 11%, REPORTO HABER TENIDO
I ALGUMA BARRERA DE ACCESO
: AL SISTEMA DE SALUD.

LAPRINCIPAL EARRERA REFERIDA FUE E
LA DEMORA EN ENTREGA DE MEDICAMENTOS,

COMN 18 CAS0S, 5 DE LOS CUALES SON DE

CAFESALUD EPS.
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LA DEMORA EN LA ENTREGA

__________

PREGUNTA AL

ESPECIALISTA

HABLA NUESTRO ESPECIALISTA
INVITADO DEL MES:

DENIS SILVA SEDANDO

Director Asociacién Colombia
Saludable

Vocero de Paclentes Colombia

Mipres significa: Mi prescripcion en linea.
El Ministerio de Salud y Proteccién Social
mediante las resoluciones 1328, 3951 y
532 elimind el Comité Técnico Cientifico
(CTC) para lo NO POS de las personas
del régimen contributivo.

Los pacientes se preguntaran ;Qué
pasara ahora con los servicios,
medicamentos y procedimientos que
estan fuera del POS? Los meédicos,
optémetras, nutricionistas y cdontélogos,
deben continuar formulando todo lo que
los pacientes requieran, pero ahora
mediante el aplicativo virtual Mipres vy
dentro de la consulta. Es importante saber
que los pacientes ya no requieren de
autorizacién por parte de su EPS, porque
con la prescripcion médica el paciente
sale de la consulta con todo autorizado.
Surge también la inquietud sobre: ;Puede
la EPS negar algln servicio ordenado por
el medico mediante el aplicativo Mipres?
MNo, las EPS no pueden atentar contra la
autonomia médica.

Sobre la entrega de medicamentos los
pacientes deben saber que después de la
consulta si es un paciente crénico
ambulatorio, la EPS cuenta con 5 dias
habiles para hacer la entrega de
medicamentos vy si @s un medicamento
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RECUERDA

' DE MEDICAMENTOS ES SUPERIOR A 30 DIAS. '

Nuestra misidn es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar a
nifios y jévenes con cancer y a adultos gue viven con leucemia, linfoma, mieloma y
otras enfermedades hemato oncolégicas, asi como a sus familias y cuidadores, en

todo lo concerniente a su enfermedad y el sistema de salud.
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vital no disponible, una vez el Invima
conceda el registro de comercializacidn, la
EPS cuenta con 15 dias habiles para
garantizar el goce del derecho.

Para tener presente, mediante el
aplicativo Mipres se eliminaron los CTC,
los médicos pueden y deben formular
todos los tratamientos que los pacientes
requieran para salvaguardar el derecho a
la vida; por eso, si algun paciente tiene
alguna barrera administrativa que impida
el goce del derecho fundamental a la
salud, a causa del mipres, debe presentar
una accion de restitucion de derecho, una
reclamacién ante la Superintendencia
Nacional de Salud o puede llamar al Call
Center en Bogota 3076600, fuera de
Bogota 018000121666.

Fundacion Colombiana de
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Contactanos

PBX: 7032394, cel: 3202049620
presidencia@funleucemialinfoma.org
G+funcolombianadeleucemiaylinfoma.org
www.funleucemialinfoma.org

. Bogota - Colombia



