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A partir de este mes nuestro boletin virtual
El Faro que ya completa su edicion M. 75,
esta disponible también en version fisica.
La primera edicidn del Faro fue publicada
en octubre de 2009 y desde entonces
pacientes, cuidadores, donantes, aliados,
médicos y demas stakeholders de
Funcolombiana, han recibido la wversion
virtual cada mes, mediante la cual se
enteran de nuestras actividades, eventos
y proyectos. Ahora, en la nueva version
fisica tememos un espacio para anuncios,
en el gue empresas Interesadas en
participar podran pautar desde $500.000
pesos col.

Para mas informacion comuniquese a:
presidencia @funleucemialinfoma.org
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A partir de junio 19 tendremos nueva pagina web para Funcolombiana. Con una imagen
mas fresca y renovada, asi como con mayores atributos en cuanto a contenido,
funcionalidad y disefo. Nuestros visitantes ahora tendran una mejor experiencia online.

El link sigue siendo el mismo, visitanos: www.funleucemialinfoma.org

TESTIMONIO

DE VIDA

El inicio... El 18 de febrero de 1998
cumpliendo wuna cita médica, me
diagnosticaron de forma incidental
leucemnia mieloide cronica.

Lo mas dificil... Una vez me pude
recuperar del impacto inicial y a medida
que los dias pasaban, empecé a tomar
conciencia del problema y me quedo muy
claro que debia aceptar la enfermedad.
Esto me tranquilizd y fue entonces cuando
me propuse a dar la batalla contra la
leucemia.

El aprendizaje... Aprendi que no debia
cuestionarme jpor qué a mi? o iyo qué
he hecho para merecer esto?, en cambio,
me concentre en las cosas positivas como
en lo afortunada gue era de contar con
una familia que constantemente me ha
apoyado y me ha animado a salir
adelante.

Lo mas valioso... Pude continuar con mi
trabajo, asi como encontrar grupos de
apoyo en los cuales pude conocer a otros
pacientes y aprender de sus maravillosas
experiencias.

Mi experiencia con la Fundacion...
Conoci la Fundacion en el transcurso de
mi tratamiento y desde el primer momento
me ofrecieron su apoyo, su amistad y
confianza. Tuve la oportunidad de
vincularme como voluntaria durante los
primeros afos de la Fundacion,
realizando contacto vy  seguimiento
telefonico a ofros pacientes también
diagnosticados con leucemia; esto me
permitid fortalecer lazos de amistad, dar
palabras de aliento, asi como recibir
fuerza y motivacibn para mi propio
proceso.

Después de casi 20 afios de haber sido diagnosticada, puedo decir que me siento
maravillosamente y logrando objetivos y suefios que en un momento pense nunca
alcanzaria. Por eso invito a todas las personas a superar las vicisitudes de su
proceso de tratamiento, a buscar en Dios la calma y la paciencia necesarias para
salir adelante. Animo porque mientras haya vida todo es posible y hay esperanza.
“Yo me siento feliz, me siento curada’”.

Beny de Giraldo
Beny fue la paciente gue dio su
testimonio en la primera edicion del
Faro, publicada en octubre de 2009.
Este es un homenaje para una gran
y admirable mujer.

EVENTOS

El pasado 20 de mayo se reunieron en
Bogota pacientes con  diagndsticos
hemato oncoldgicos y sus cuidadores
para aprender mas sobre MIPRES;
manejo del dolor en paciente cronico; y
cémo honrar la vida. Es asi como los
pacientes del régimen contributivo
recibieron de parte del facilitador Jorge
Garcia, informacion sobre el nuevo
sistena de prescripcidbn en linea para
aquellos medicamentos que se
encuentran fuera del plan de beneficios.

Muestra colaboradora Monica Giraldo
participd de la reunién anual de CML
Advocates Metwork, que fue llevada a
cabo el pasado 26, 27 y 28 de mayo, en
Frankfurt Alemania. El evento conté con
la participacion de cerca de 130 personas
provenientes de todas partes del mundo:
América, Africa, Asia y Europa, la mayoria
representantes de asociaciones de
pacientes. Durante estos tres dias de
trabajo se habld sobre el tratamiento de
los pacientes y el acceso a este en los
diferentes contextos a nivel internacional.
Se hizo un énfasis especial en los nuevos
protocolos de fratamiento, asi como en los
protocolos de investigacion que buscan la
suspension del tratamiento de manera
segura para el paciente.
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El doctor Luis Garzdn por su parte
compartid con los asistentes las diferentes
técnicas disponibles para el manejo del
dolor. Para terminar, la doctora en
Psicologia Clinica Lucia Cuellar, generd
reflexiones acerca de la enfermedad
como un misterio gue debemos resolver,
una condicidbn que la vida nos pone para
movilizarnos, para transformarnos y para
entender que no somos solamente el
cancer... somos mucho mas gue eso.
Resaltd la importancia de entender la
diferencia entre ser enfermo y tener una
enfermedad.

Por otro lado, fue una oportunidad para
compartir con otras asociaciones lideres
en Ameérica Latina y poder reconocer la
situacion de Colombia en cuanto al
tratamiento de los pacientes con
Leucemia Mieloide Cronica.

Muestro informe de seguimiento del mes de abril realizado a 242 nifios con cancer, nos

arroja este dato de interés:
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PREGUNTA AL

ESPECIALISTA

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA
INVITADA DEL MES:

ANA MARIA PULIDO
Odontdloga especialista en
Odontologia Pediatrica de la
Universidad El Bosque.
Directora del Postgrado de
Odontologia Pediatrica de la
Universidad El Bosque.
Coordinadora del Servicio de
Odontologia del Hospital Infantil
Universitario de San José.

La cavidad oral es la entrada de
microrganismos, de ahi la importancia de
mantener una correcta higiene para evitar
al maximo posible las infecciones. Es
importante tener en cuenta las siguientes
recomendaciones para ninos  en
tratamiento de quimioterapia:

1. Acceder a examen o valoracidn por un
Odontopediatra.

2. El adulto responsable del menor debe
hacer el cepillado y/o supervisar al nino
hasta cuando tenga 8 afos de edad; asi
como cepillarlo minimo 2 veces al dia y
durante 2 minutos cada vez.

3. La seda dental hace parte de los
cuidados de la cavidad oral, sin embargo,
esta debe usarse con mucho cuidado
ayudado por un adulto. Durante los
periodos en los que las células de
coagulacidon, es decir, las plaguetas estén
disminuidas, &5 mejor no hacerlo.

4. Durante el tratamiento médico pueden
aparecer algunas “lesiones” "peladuras”,
“ulceras” en la lengua, encia o paladar;
debido al dolor y molestia que ocasionan,
los ninos no permiten que se haga el

cepillado adecuadamente. En estas
situaciones los padres deben hacer la
higiene con otros elementos como
aplicadores y enjuagues, pero guiados por
los profesionales de la salud.
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RECUERDA

MNuestra mision es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar
a ninos y jovenes con cancer y a adultos que viven con leucemia, linfoma,
mieloma y otras enfermedades hemato oncoldgicas, asi como a sus familias y
cuidadores, en todo lo concerniente a su enfermedad y el sistema de salud.

5. Los labios deben estar humedecidos,
para esto se puede usar manteca de
cacao o aceite de almendras.

E. MNo todos los tratamientos
odontolégicos se pueden hacer en
cualquier momento, por es0 se
recomienda que exista una comunicacion
entre el odontdlogo y el médico tratante
del nino; si se trata de procedimientos
sencillos, de tipo preventivo COmo una
limpieza o aplicacion de floor, puede
programarse sin mayor problema.

/. Para los adolescentes, si se encuentran
en tratamiento de ortodoncia con
brackets, se recomienda retirarlos durante
el ftratamiento médico, ya que esios
dificultan la adecuada higiene y exponen
al paciente a mayor riesgo de infeccién y
complicaciones. Cuando se finalice el
fratamiento de quimioterapia, se podra
también retomar el tratamiento de

ortodoncia.
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CONTACTO

Contactanos

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

. Bogota - Colombia
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