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Funcolombiana ha culminado su estudio
de investigacibn mixto, sobre la
identificacion de necesidades de los
pacientes con diagndstico de mieloma
multiple, desde su propia perspectiva, la
de sus cuidadores y la del personal
meédico tratante. En total fueron incluidos
127 pacientes al estudio, guienes reciben
tratamiento en 8 ciudades del pais. El
estudio  recopilo  informacion  sobre

caracteristicas poblacionales, oportunidad
y calidad en la atencidon, sentimientos vy
emociones, afectacion en diferentes areas
de la vida, necesidades de los cuidadores
y percepcion del personal medico.

Muesira colaboradora MNatalia Anas
participd de la conmemoracion de los 20
anos de la Unidad de Trasplante de
Médula ésea (TMO) de la Fundacion Valle
de Lill en Cali. Fue un espacio de
celebracion en el cual nifos y adulios
trasplantados, se reencontraron para
intercambiar su experiencia y agradecer al
cuerpo medico y asistencial por su gran
labor. La Unidad de TMO es un servicio
abierto a toda la comunidad, con un
equipo  humano capacitado para la
realizacion de trasplantes autologos y
trasplantes alogenicos; cuenta con 13
camas hospitalanas y cumple todas las
normas de bioseguridad y proteccion para
pacientes inmunosuprimidos.
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El inicio... Desde el 2014 empecé a
sentir un dolor en la cintura gue no
lograba ser manejado, sino gque al
contrario aumentaba. En enero de 2016 el
médico general me ordend una
resonancia con remision a Ortopedia. El 1
de mayo, en consulta con el especialista,
me enviaron a cirugia de urgencias y en
ese momento el médico le dijo a mi
esposa que yo tenia cancer. El 22 de
mayo, mientras me recuperaba de la
cirugia, me confirmaron el diagnéstico de
Mieloma Multiple.

Lo mas dificil... Desde que me dijeron la
palabra cancer me llene de nostalgia y
tristeza, sin embargo, el acompanamiento
de los médicos y de mi esposa me
llenaron de esperanza para afrontar la
enfermedad. La quimioterapia también ha
sido muy dificil, pues me deja sin aliento
para disfrutar las peguenas cosas de la
vida, como la comida.

El aprendizaje...A pesar de tener este
diagnostico inesperado, he aprendido que
tengo mucha fuerza para afrontarlo y para
salir adelante. Mi familia v la oracién me
han reconfortado en gran manera, tanto,
que me dan la seguridad de que las
dificultades se pueden superar siempre
que se cuente con un buen apoyo. La
Fundacion asi como el personal de salud
me han ensenado a conocer mi
enfermedad y he aprendido que estar bien
informado me permite vivir el proceso de
la mejor manera.
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La Fundacidon agradece de manera
especial a pacientes, cuidadores vy
profesionales de la salud, su valiosa
participacion. Asi mismo, agradece la
colaboracion de las IPS Funcancer en la
ciudad de Cali y Medicancer en Medellin,
por su importante cooperacion para llevar
a cabo los grupos focales.

Para mas informacidn visita la pagina e
ingresa a las opciones:
IDENTIFICACION DE NECESIDADES
DE LOS PACIENTES, s1 deseas ver el
paper completo con los resultados de la
investigacion.

INFOGRAFIA RESULTADOS, si deseas
ver los resultados por medio de una
infografia.
hitpJf'www.funleucemialinforna.org/ariculo
s-de-interes/

La tarde de celebracién conto con un
show de magia, musica y diversion. Al
finalizar, algunos de los asistentes

expresaron mediante hermosos relatos,
su experniencia con el trasplante y su lucha
por la vida.

La Fundacién Colombiana de Leucemia y
Linfoma, felicita a la Unidad de TMO por
la labor desarrollada durante estos 20
anos”.

Doctor Ihego  Meding, Oncdloge  Pedidtra
Fundacion WValle de Lili, Natalia Arias de

Funcolombiani.

Lo mas valioso... Seniir que soy capaz
de superarme y salir adelante. Ademas,
reconocer que esta vida no es para vivirla
en automatico, sino al contrario, es para
vivirla  disfrutando vy wvalorando a
conciencia cada detalle; no es el apego a
lo material lo importante, sino a los seres
que amamos. He aprendido a disfrutar
cada segundo reconociendo mi propia
fuerza para luchar por la vida.

Mi experiencia con la Fundacion... La
Fundacién ha estado presente desde el
momento de mi diagndstico y me
acompanaron en diferentes momentos
durante |la guimioterapia. Para ellos solo
tengo gratitud pues han sido una gran
ayuda a nivel emocional vy en lo
relacionado con la comprensidon de mi
enfermedad. Recientemente me invitaron
a participar de un estudio para conocer
mas a fondo nuestras necesidades como
pacientes; para mi es muy importante
saber que Funcolombiana se preocupa
por nosotros los pacientes y que esta
pendiente de nuestro proceso.

Invito a todas las personas que viven un proceso similar al mio, para que
aprovechen al maximo el apoyo de su familia y la guia que brinda la Fundacion; las
dos son redes de apoyo muy importantes para sobrellevar el diagnostico, el
tratamiento y el proceso de recuperacion. Con apoyo, fe y una gran fuerza de

EVENTOS

Yolima Méndez, Presidenta de Funcolombiana.

Nuestra Presidenta Yolima Mendez
participd de la reunion anual de GMAN
realizada en Madrid Espana, el pasado 17
a 19 de junio, en donde se reunieron mas
de 40 representantes de organizaciones
de pacientes de mieloma, de diferentes
lugares del mundo como Australia,
Canada, Croacia, Dinamarca, Finlandia,
Francia,

El pasado 30 de Junio se desarrolld en las
instalaciones de la Fundacion el segundo
grupo de apoyo dirigido a padres y
cuidadores de nifios con cancer. El tema
Cuidados Antes, durante y después de la
quimioterapia, fue abordado por Ia
Enfermera Jefe Marcela Cardenas,
vinculada al Instituto MNacional de
Cancerologia. La profesional resalid la
importancia de cuidar de manera especial
la higiene del menor y de su entorno, para
evitar al maximo la presencia de
infecciones que puedan complicar el
estado de salud del nifio. Hizo énfasis en
la manipulacion, correcto lavado
preparacion cuidadosa de alimentos;
sugirid duchas diarias, cambio frecuente
de pijama y evitar manipulacidn innecesa-
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voluntad, se puede salir adelante.
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ltalia, Corea, Espafia, Turquia, Estados
Unidos, Argentina y Colombia, entre
otros.

La agenda del ewvento incluydo temas
relacionados con el acceso a
tratamientos, acceso a estudios clinicos,
proceso de aprobacion de nuevas drogas
y la importancia del rol del paciente en los
procesos de parlicipacion ciudadana.

La reunién permitid fortalecer lazos de los
lideres a nivel |beroamericano, guienes,
con el apoyo de la Fundacion
Internacional de Mieloma, crearan una
Alianza Latinoamericana para trabajar
conjuntamente por las necesidades de los
pacientes de Mieloma en la region.

Yolima Mendez participo de la agenda de
la reunion presentando a los asistentes
los resultados del estudio llevado a cabo
con pacientes de mieloma muliiple y
cuidadores.

ria del catéter, para minimizar riesgos.
Hablé del uso obligatorio del tapabocas y
el lavado frecuente de manos en paciente
Yy personas encargadas de su cuidado,
como buenas practicas encaminadas a
minimizar riesgos para el nino en
tratamiento de quimioterapia.

El estudio sobre |dentificacion de Mecesidades de los Pacientes con Mieloma Multiple,
arrojd el siguiente dato de interés en cuanto a la remision del paciente a Hematologia

segqln el régimen de afiliacion:
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o 49%

EN ELREGIMEN
SUBSIDIADO SOLO EL 39%
FUE REMITIDO DURANTE

EL PRIMER MES.

EL 40% DE LOS PACIENTES |

DE LOS PACIENTES DEL EL 13% DE LOS PACIENTES ;
REGIMEN CONTRIBUTIVO DEL REGIMEN SUBSIDIADO DEL REGIMEN ESPECIAL, |
FUE REMITIDO A TARDO MAS DE 1ANO EN LOGROLAREMISIONA |
HEMATOLOGIA DENTRO SER REMITIDO AL HEMATOLOGIA ENTREEL
DEL PRIMER MES DE ESPECIALISTAYEL 26% OCTAVOY DUODECIMO MES, |
CONSULTA, MIENTRASQUE | TARDOENTRE5Y7MESES. | POSTERIORALACONSULTA |
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Estos datos sugieren un grado importante de inequidad en el acceso segun el régimen de

afiliacion.

PREGUNTA AL
H

ESPECIALISTA

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA
INVITADA DEL MES:

PAOLA OMANA ORDUZ

Especialista en  Hematologia v
Medicina Interna de la FUCS -
Fundacién Universitaria de Ciencias de
la Salud.

Hematdloga de la Unidad de trasplante
de CIOSAD - Centro de Investigaciones
Oncolégicas Clinica San Diego
Hematdloga en el Hospital

Universitario Clinica San Rafael

Un paciente diagnosticado con Mieloma
Multiple {MM) se puede enfrentar durante
la enfermedad a diferentes
comorbilidades asociadas a sU
diagnéstico. Esto significa que puede
presentar otras  enfermedades o©
trastornos secundarios al diagndstico
inicial. De alli la importancia de que el
paciente consulte otras especialidades
cuando tiene compromiso  Oseo,
enfermedad renal u otras comorbilidades.
En el caso del compromiso oseo, el cual
es el sintoma mAas comin en las
complicaciones del mieloma maliple,
especialmente por compresion vertebral
{Miranda - Ruvalcaba y otros, 2010);

RECUERDA @

Muestra mision es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar a
nifos y jovenes con cancer y a adultos que viven con leucemia, linfoma, migloma y
otras enfermedades hemato oncologicas, asi como a sus familias y cuidadores, en

todo lo concerniente a su enfermedad y el sistema de salud.

el dolor puede ser generalizado o
localizado y su tratamiento precisa un
abordaje activo gue sSe acompane de
analgesia, consulta por Ortopedia v
Meurocirugia. La complicacion renal, la
cual se puede presentar en mas del 50%
de los pacientes con MM durante el
trascurso de su enfermedad (Bird, 2011),
debe ser vista por un Nefrdlogo.

Se recomienda ademas que el paciente
cuente con acompanamiento del area de
nutricion y en algunos casos también de
Rehabilitacion a nivel de Terapia fisica.

Un manejo multidisciplinario en cabeza
del especialista Hematblogo, contribuye a
garantizar una mejor calidad de vida para
los pacientes con mieloma multiple.
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Contactanos

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

N Bogota - Colombia




