iAprender de la vida es una experiencia que te llena de felicidad!
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Fundacion Colombiana de
leucemia y linfoma
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Angie Tiene 24 afios y fue diagnosticada con Con Céancer, patrocinado por TAKEDA. Un jurado
Leucemia Linfoide Aguda en noviembre de conformado por 5 personas fue el encargado de
2012. En este afio se encontraba en la elegir 3 finalistas y entre ellas a Angie como la
universidad estudiando psicologia; estaba en ganadora 2018, por su admirable lucha para
esa etapa de querer comerse el mundo, viajar, sobreponerse a los efectos adversos de su
terminar su carrera y especializarse. Un diaen tratamiento. Angie siempre tiene una sonrisa en su
clase un profesor le advirtio que la veia palida, rostro y se pone a prueba cada dia para crecer,
y sin aliento, ella pensé que tenia gripa. Dias aprender y superarse.

después recibi6 el diagnostico inesperado. Funcolombiana agradece de manera especial a la
Angie fue trasplantada en 2013, logré retomar farmacéutica TAKEDA, por su valioso apoyo para
sus estudios en el 2014, pero por algunas realizar este premio.

situaciones de salud tuvo que volver a aplazar
el semestre. Actualmente sigue en tratamiento
y controles médicos, no ha sido facil para ella
lidiar con los efectos adversos del tratamiento.
Desde el afio pasado Angie se vinculé como
voluntaria a la Fundaciébn Colombiana de
Leucemia y Linfoma; alli ha podido hacer algo
diferente, sentirse bien consigo misma, ayudar
a otras personas, y sentirse inspirada para
lograr lo que se propone. Ella y 16 mujeres
mas diagnosticadas con algun tipo de cancer
de la sangre, se postularon a la 7° version del

Premio al Coraje y la Valentia de una Mujer



TESTIMONIO

DE VIDA

El inicio... No hace mucho tiempo, en uno de
esos dias de trabajo que parecen normales, lo
recuerdo bien, palpaba en mi cuello esa lesion
que muchas veces es el objeto de mi consulta.
Mi mente escogid el camino de ignorarla por un
tiempo hasta cierto dia cuando con algo de
incredulidad decidi pausar mi actividad y caminar
unos cuantos pasos para solicitar ser examinado
por mi colega. Se acercaban las vacaciones ya
en ese tiempo, esa fue la razon de aplazar la
biopsia que él me habia recomendado. Siendo ya
necesario que volviera a mi actividad como
de

Cancerologia (INC), el crecimiento ganglionar ya

hemat6logo en el Instituto Nacional

era evidente. Después de unos cuantos
examenes practicados en la Fundacion Santafé
de Bogota bajo las directrices del Dr. Guillermo
Quintero, a quien afos atras habia regalado un
libro de las estrategias para dar malas noticias,

ya no habia mas incertidumbre, tenia cancer.

Lo mas dificil... Una angustia desbordante se
apoder6 de mi mientras esperaba el resultado
definitivo de la biopsia, pensaba a cada instante
sobre todo lo que podria ser, sobre
enfermedades curables y no curables. Tenia una
gran zozobra de sentir que mi vida se iba a
acabar, que no iba ver a mi hijo crecer y que la
absurdidad de la vida me ponia la muerte en
frente después de que por fin le habia encontrado
la esencia a mi existencia, la cual tenia que ver
no solo con el hecho de ser padre, que es lo mas
maravilloso de este mundo, sino con el deseo
genuino de seguir trabajando en mi carrera que

es lo que mas me apasiona.

Finalmente acabd la espera, y con el diagnéstico
definitivo encontré esperanza entre lo malo, tenia
un Linfoma de Hodgkin en etapa temprana. Senti
que cada uno se convertia en esclavo del otro,
pues yo pensaba todo el dia en el, y él me
necesitaba para seguir existiendo. Pensaba
ademas en lo ironico de sufrir esta enfermedad,
la cual habia tratado en decenas de pacientes y

ademas en la que habiamos iniciado un proceso

de investigacion en nuestro centro.

Casi de forma inmediata luego del diagnostico,
inicié el tratamiento en el INC bajo el cuidado de
mi equipo Yy las directrices administrativas de la
doctora Carolina Wiesner a quien agradezco
infinitamente. Quien fuera mi profesor en su
momento, ahora mi colega y amigo Dr. Leonardo
Enciso definio la direccion del tratamiento. No sin
pasar algunas dificultades desde el punto de
vista cual

administrativo  (a lo nos

acostumbramos ya con resignacion entre
nuestros pacientes) y las reacciones adversas
propias del tratamiento que son absolutamente
inevitables, todo ha transcurrido de forma
satisfactoria. Existe claramente una muy alta
probabilidad de ver mi hijo a Juan David crecer y
casarse, pero mucho antes de eso de verlo
consentir a su hermano o hermana, no sabemos
aun, pues viene en camino con 10 semanas de
gestacion; y de poder despertar al lado de
Médnica mi esposa cada bendito dia de mi vida

quizas hasta la vejez.

El aprendizaje... He aprendido muchas cosas
en este “doctorado” que la vida me puso a hacer
al ser paciente de las enfermedades que trato.
Estoy completamente seguro de que la pregunta
correcta no es ¢,por qué? sino ¢para qué me ha
sucedido esto? Sé que después de esto seré un
mejor hematdlogo, no por devorar cada articulo
gue tiene que ver con mi enfermedad o con las
otras que también me apasionan, sino por tener
la oportunidad de ver la enfermedad con alma de
paciente; panorama que muchas veces para

nosotros es desconocido.

Lo mas valioso... Se ahora que el tratamiento
dia 1 y 15 de
quimioterapia y el dia del control médico que es

no corresponde solo al

como la vemos médicamente. La enfermedad es
el dia a dia, del 2 al 14 y del 16 al 29 también
cuentan y es donde he puesto todos mis
esfuerzos en investigar sobre temas como la
alimentacion, actividad fisica, manejo del estrés
y espiritualidad, factores que mejoran la calidad
de vida y que pueden jugar un papel fundamental

en evitar una posible recaida.

Mi
experiencia con la fundacion ha sido muy
Me
permitieron compartir mis conocimientos en el
de

recientemente,

experiencia con la Fundacién... Mi

cercana desde hace algun tiempo.

congreso pacientes que se realizd

experiencia  absolutamente
enriqguecedora en donde tuve la oportunidad de
encontrarme con personas maravillosas. Ahora
por supuesto tengo la oportunidad de compartir
mi experiencia como paciente y extender el
lado del

conocimiento adquirido del otro

escritorio.
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sélo en ocasiones, resulta Inesperadamente mejor.

“UN HOMBRE NO ES OTRA COSA QUE LO QUE HACE DE SI MISMO” JEAN PAUL SARTRE

HUMBERTO MARTINEZ MD INTERNISTA

EVENTOS

Este afio nuevamente se llevé a cabo en Bogota
War On Cancer, el evento que aborda diferentes
aspectos de la lucha contra con el cancer, desde
la prevencién hasta la paliacién, con el objetivo
de descubrir formas innovadoras y mas efectivas
de del

Latinoamérica.

financiar la atenciéon cancer en

Es asi como a través de metodologia de panel
con representantes de los gobiernos, clinicos,
de

servicios de salud, de diferentes paises de la

académicos, pacientes y proveedores
region, se abordaron temas relacionados con
modelos de financiamiento, planes de control del
cancer, acceso a innovacion, prevencion,
registros de cancer, entre otros, encaminados a
discutir sobre cémo cerrar la brecha en la

financiacion del cancer y reducir las barreras

EVENTOS

Con el apoyo de la Secretaria de Salud Distrital
de Bogota, se llevé a cabo en Bogota, una
jornada de capacitacién sobre la importancia del
diagnostico oportuno, dirigida a personal
de De

Enfermeras, médicos y otros profesionales de la

asistencial salud. esta manera
salud recibieron informacion valiosa sobre los
signos y sintomas que deben alertar al personal
asistencial y llevarlo a sospechar sobre la
presencia de alguna de las entidades malignas
de la sangre: Leucemia, Linfoma, Mieloma.

Funcolombiana present6 al auditorio datos
relevantes de varios estudios de investigacion
que reflejan el poco conocimiento que existe
sobre estos tipos de cancer en el adulto, asi
como la dificultad para diagnosticarlos y motivé a
los profesionales de salud a tener una mayor
agudeza clinica, les remitir

que permita

oportunamente a los pacientes con alguna

HEMATOLOGO

para una atencion de calidad mas equitativa en
la region. Nuestra presidenta Yolima Méndez, fue
del

importancia de los registros de cancer y el rol de

invitada a participar panel sobre Ia

las ONG de pacientes en esta tarea de recabar

datos, como insumo importante para la

formulacién de la politica publica.
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sospecha de cancer.




DATOS DE
INTERES ©

Se realizé un seguimiento activo logrando comunicacién efec’rivai
con el 75% del total de los pacientes (150). ;

_____________________________________________________ 4
El 19% (28) de los pacientes contactados reporto alguna ; |
barrera de acceso en su atencién en salud. L

_____________________________________________________ o

Las fallas en la atencién reportadas fueron: El 68% (19) Refirié

demora en la entrega de medicamentos. El 25% (7) refirié demora
en autorizaciones. 1 caso (4%) reporto demora en la aplicacién de su:
ciclo de quimioterapia y 1 caso (4%) refirié demora para agendar su'!
cita con especialista. '

El 81% (122) restante del total de pacientes contactados, refirié no
tener dificultades para acceder a sus servicios de salud.
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PREGUNTA AL
ESPECIALISTA

@,

HABLA NUESTRO ESPECIALISTA INVITADO DEL
MES:

BONELL PATINO ESCOBAR
Especialista en Medicina Interna

Hematologo del Instituto Nacional de
Cancerologia E.S.E.
El trasplante de médula d6sea es un

procedimiento que se realiza como estrategia de
consolidacion para mantener la respuesta

alcanzada con el tratamiento ordenado
(generalmente quimioterapia). Sin embargo, las
indicaciones de trasplante pueden variar entre
los pacientes con diagndstico de linfoma. Lo
primero que hay que dejar claro, es que el
trasplante no es una cirugia como tal. Es un
procedimiento médico en el que pueden estar
implicados intervenciones técnicas y
farmacolégicos que no se clasifican como
quirdrgicas. Existen varios tipos de trasplante de
médula 6sea. Estos se pueden dividir en dos
grandes grupos: Autdlogo y alogénico. El
trasplante autdlogo es en el cual se recolectan
células madre hematopoyéticas del mismo
paciente. El trasplante alogénico es el trasplante
en el que se requieren células madre de un
donante que sea genéticamente similar al

receptor.

Los donantes pueden ser hermanos, padres o en

algunos casos puntuales individuos no

relacionados, aunque también pueden obtenerse

células de cordon umbilical. El procedimiento del
trasplante de médula 6sea en términos generales
consta de 3 fases: La primera es conocida como
movilizacion, en la que bajo la accién de ciertos
medicamentos, se favorece la recoleccion de
células madre de la sangre, ya sea del mismo
paciente (Aut6logo), o del donante (Alogénico).

La denomina

acondicionamiento. En esta, se suministra un

segunda fase se
tratamiento farmacologico en el que se intenta
tanto remover las células residuales del linfoma
como “limpiar” la médula ésea para preparar el
ambiente de las células madre nuevas para su
asentamiento y germinacion. En la tercera etapa
se infunden las células madre recolectadas para
posteriormente esperar durante varios dias su
replicacion y obtener asi lo que seria una “nueva
médula 6sea”. Durante esta etapa se requiere de
vigilancia intrahospitalaria estricta, dado el
requerimiento de trasfusiones, medicaciones y
de

trasplante entre los pacientes con linfoma son

antibidticos. Si bien las indicaciones
muy diversas, dependen particularmente del tipo
de patologia, evolucion, edad del paciente,
estado general y patologias concomitantes. El
tipo de trasplante que mas frecuentemente se
realiza en linfomas es el autélogo. Sin embargo,
cada caso debe evaluarse individualmente por el
grupo de expertos en trasplante ya que todos los
casos son distintos. Generalmente los casos que
requieren trasplante son aquellos que responden
a la primera linea de tratamiento o presentan
recaida, solo después de alcanzar una buena
respuesta a una segunda linea. Por otra parte,
existen algunos tipos de linfoma que pueden
requerir trasplante después de la primera linea
en caso de una buena respuesta. Son el caso del
linfoma de Células del manto, de células T / NK,
y algunos tipos de células T no especificado,
entre otros. El trasplante alogénico en pacientes
con linfoma podria estar indicado en casos
supremamente puntuales, sobre todo en
linfomas de alto riesgo y en otros casos cuando

existen recaidas post trasplante autologo.
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Nuestra misidn es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar a nifiosy |
jévenes con cancer y a adultos que viven con leucemiaq, linfoma, mieloma'y otras
enfermedades hemato oncoldgicas, asi como a sus familias y cuidadores, en
4 todo lo concerniente a su enfermedad y el sistema de salud.
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CONTACTO

Contdéctenos
PBX: 7032394, cel: 3202049620

QS|sfenfe@fun|eucem|o|mfomc org




