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Durante el segundo semestre del afio 2018, la
Fundacion Colombiana de Leucemia y Linfoma
desarrollo un nuevo estudio de investigacion,
esta vez con pacientes diagnosticados con
Leucemia Mieloide Cronica — LMC, mayores de
edad y procedentes de diferentes ciudades del
pais. El objetivo del estudio fue identificar las
necesidades emocionales, sociales y de
atencion en salud de los pacientes, desde la
aparicion de los sintomas de la enfermedad y

segun régimen de afiliacion.

La muestra incluy6é 165 pacientes con una edad
media de 51 afos; el 68% afiliado al régimen
contributivo y el 32% al régimen subsidiado. Se
analizaron dos lineas de tiempo, una relacionada
con el proceso de diagndstico y otra relacionada
con el proceso de control y seguimiento de la
enfermedad. Entre los hallazgos mas relevantes
se encuentran que el 30% de los pacientes llego
al diagndstico de manera incidental, sin que haya
habido consulta directamente relacionada con
El 25%

diagnésticos erroneos, es decir, su cuadro

alguna sintomatologia. recibio

sintoméatico fue confundido con infecciones

bacterianas, estrés y anemia, entre otros. El 48%
de los pacientes fue remitido al hematélogo
después de 3 semanas, siendo esta demora
mayor los pacientes del

para régimen

subsidiado.
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En
medicamentos, el 62% de los pacientes refirid haber

lo que tiene que ver con el acceso a

suspendido su medicamento por razones no
médicas, la principal causa descrita fue la demora
en la entrega del medicamento por parte de la

farmacia.

El 27% del total de los pacientes considerd la
demora en la entrega de medicamentos, como el
principal problema de un paciente con LMC en

Colombia.

Para conocer mas resultados del estudio, consulte

el siguiente link:

https://www.funleucemialinfoma.org/investigaciones/
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Brasil, Uruguay, Argentina, Colombia y México,
fueron los paises escogidos para llevar a cabo
una investigacion de buenas practicas en la
atencion de pacientes hemato oncologicos. El
estudio que fue financiado por la farmacéutica
Abbvie, eligié 2 centros de atencion referencia en
cada pais, a fin de conocer sus modelos de
atencion y buenas practicas. Los criterios de
escogencia de estos centros tuvieron que ver con
la disponibilidad de una red integrada, pero
también con la accesibilidad para hacer posible
la recolecciéon de informacion. Por Colombia
participaron la Clinica Colombia y la Fundacién
Santa Fe de Bogota.

Se identificaron 5 grandes temas para el cuidado
y tratamiento de las enfermedades hemato
oncoldgicas y dentro de estas, 25 buenas

practicas.

Entre las buenas practicas de La Clinica
Colombia se destaca el modelo de apoyo
psicoldgico 360° para pacientes y sus familiares,
asi como para profesionales de la salud. Asi
mismo, el seguimiento cuidadoso a los pacientes

después del

tratamiento, para no perder el contacto con ellos.
Por su parte, la Fundacion Santa Fe, lidera el Grupo
de Excelencia en Mieloma Mdltiple, conformado por
personal altamente especializado, a fin de lograr
acreditacion internacional para el manejo de esta
patologia. Recientemente Funcolombiana divulgé
algunos de los resultados del estudio a través de su
campainia digital llamada

#25RazonesParaResignificarLaVida.

Para mayor informacién del estudio visite:
https://bit.ly/2H28W5U

Conocwmstro informe

Mejcrando 12 atencidn de (0s
pacientes lalincamericanos con
enfermedades oncohematolégicas

Manejo
meédico de
alta calidad
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El inicio... Mi diagndstico fue recibido el 26 de
mayo de 2017, como un tumor germinal... algo
gue nunca antes habia escuchado.

Lo mas dificil... En realidad, lo mas dificil fue no
haberme podido graduar con mis comparfieros
del colegio, a causa de la enfermedad y
el tratamiento. Mi grado lo obtuve a finales del
2018, en una ceremonia privada al interior del
hospital. Creo que lo mas dificil de tener cancer
no es la enfermedad en si misma, sino las cosas
gque dejamos de hacer a causa de esta. A pesar
de lo dificil de recibir un diagndstico de cancer,
yo he sido consciente de la clase de enfermedad

que tengo y he tratado de mantener la calma.

El aprendizaje... He aprendido que todo en la
vida pasa por algo. Comprendi que el cancer le
puede dar a cualquier persona y a cualquier
edad, a un bebe de 1 afio o0 a un joven de 17,
como yo. Vivir con cancer me ensefié a amarme
mas y a aceptar que no importa cuantos
problemas tenga, pues debo aprender a vivir con

ellos y superarlos.
Lo mas valioso... Este proceso me ha ayudado

ayudado a perdonar, sin importar las ofensas o
los errores cometidos.

Valoro inmensamente las nuevas amistades que
han llegado a mi vida y la gente que he conocido

en todo este proceso.

Mi La

Fundacion Colombiana de Leucemia y Linfoma

experiencia con la Fundacion...
me ha brindado la compafiia y el apoyo de
personas maravillosas, personas que no son del
comun, personas especiales, porque también
fueron pacientes con cancer como yo. Nadie
mejor para entender lo que es estar en una cama
de hospital, que otros jovenes, como los que
hacen parte de “Jovenes En Contacto”. Sus
palabras de motivacibn y apoyo han sido
importantes para mi.

Lo que mas me ha gustado de la fundacion es

gue nos dan oportunidades para compartir con

otros jovenes y salir de la rutina.

Mi mensaje para los demds es que no importa que tan cansados estén.

Luchen siempre con todas sus fuerzas y sonrian como yo lo hago,

porque el cdncer no es igual a muerte.

CRISTIAN RUIZ - 17 ANOS



EVENTOS

El pasado 21 de febrero se llevo a cabo el Foro
sobre Empoderamiento del Paciente, para lograr
una salud mas participativa. La agenda cont6 con
la presencia de 17 panelistas, quienes
discutieron temas relacionados con el acceso a
la innovacion, la importancia del autocuidado, el
acceso a la informacion y como ésta, unida a las
herramientas y habilidades para su buen uso, se
convierten en el aspecto clave, para el
empoderamiento del paciente. Yolima Méndez,
presidenta de Funcolombiana, habl6é de la
importancia del autocuidado en la prevencion,
como un asunto de corresponsabilidad con el
sistema de salud. Asi mismo, del autocuidado
gue debe asumir el paciente ya diagnosticado, y
que tiene que ver con su adherencia al
tratamiento. Sobre el empoderamiento afirma: “El
solo acceso a la informacién no hace al paciente
un sujeto empoderado, lo que realmente lo
empodera es experimentar algin grado de
vulnerabilidad y adquirir las habilidades vy
herramientas para hacer un correcto uso de la

informacion y el conocimiento que posee”.




EVENTOS

El doctor Carlos Francisco Fernandez, fue el
encargado de motivar la conversacion con nifios
y nifias diagnosticados con cancer. Ellos de
manera muy espontanea le contaron sobre su
diagndstico y tratamiento; hablaron de lo que les
gusta y no les gusta de su Centro de atencion y
también hicieron llamados a sus EPS,
principalmente relacionados con el
reconocimiento de sus gastos de transporte, la
celeridad requerida para sus autorizaciones y la
igualdad en la atencién para todos los nifios,
independientemente del centro de atencion,
ciudad o nivel socio econdmico.

El evento contd con la presencia de diferentes
medios de comunicacibn masiva, los cuales
ilustraron el panorama actual del cancer infantil
en el pais.




DATOS DE ©

INTERES

A través de la estrategia de seguimiento a pacientes durante
el mes de febrero, Funcolombiana identificé:

47 pacientes mayores de 18 afios afiliados a Medimas EPS |
reportaron fallas en su atencién, de un total de 108 -
contactados de manera efectiva. -

__________________________________________________ a
_________________________________________________ N
La mayoria de pacientes tienen diagnéstico de Leucemia E

1

[P - — T R
La principal vulneracién tiene que ver con la no entrega de L
medicamentos para el control de la enfermedad. :
_________________________________________________ =4
_________________________________________________ =
Las demoras son hasta de 6 meses. :
__________________________________________________ -
La totalidad de los casos han sido reportados a la EPS !
Medimas y a la Super Intendencia Nacional de Salud. :
__________________________________________________ -

A la fecha, solo 1 de los casos ha sido resuelto,
es decir el 2% del total.
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JOSE LUIS WILCHES GUTIERREZ

Médico, Maestro en Salud Publica y PhD en
Salud Publica.

Investigador del IDCBIS y Coordinador del
proyecto de establecimiento de un Registro
de Donantes de Células Progenitoras
Hematopoyéticas en Colombia

Esta pregunta es muy pertinente debido a que la
finalidad ultima de un registro de donantes de
células formadoras de la sangre (0 como se
conoce técnicamente, de células progenitoras
hematopoyéticas) se materializa cuando las
células colectadas de un donante compatible,
identificado tras una solicitud de busqueda por
parte de un equipo de trasplante, se proveen
para ser trasplantadas en un paciente. Este es un
proceso complejo que requiere, para su correcto
funcionamiento y para la méxima seguridad de
donantes y pacientes, de una alta preparacion,
organizaciéon y coordinacién por parte del
registro, los centros de colecta y los centros de

trasplante involucrados.

El trabajo que hemos hecho desde el IDCBIS
para el disefio de un modelo funcional de registro
en nuestro pais, de la mano de instituciones
principales del sistema de salud, se dirige en este
2019 hacia dos propositos clave: contar con
de

inscritos en el

un ndmero suficiente donantes

comprometidos registro y
establecer un procedimiento estandarizado y
coordinado con los centros de colecta y los
centros de trasplante que se vinculen a esta

iniciativa.

En relacion con el primero de estos propdsitos,
los donantes potenciales inscritos son muy
importantes para nosotros, pues son las
personas que de manera voluntaria, altruista e
informada consienten dar sus datos de contacto
y de tipificacion HLA para hacer busquedas,

estudiar su compatibilidad con un

paciente, y ser contactados para solicitar su
donacion de células en caso de ser compatibles.
El nimero de donantes es relevante, ya que, a
mayor numero de potenciales donantes inscritos
en el registro, mayores opciones de encontrar
compatibilidad con un paciente. Pero mas
importante que el numero es el compromiso de
los donantes, pues de esto depende que al ser
contactados tras identificar su compatibilidad con
un paciente mantengan su disposicion para
realizar la donacion de sus células. Esto es lo que
persigue el programa #DarCélulas y para esto
hemos enfocado los esfuerzos de promocién de
la donacién de células formadoras de la sangre y
de captacion de potenciales donantes.

El segundo de los propdsitos tiene que ver con el
disefio y puesta a punto de los procedimientos
estandarizados y coordinados con las unidades
de trasplante y centros de colecta, para las
acciones que permitirdn la provision de células
de un donante anénimo compatible a un paciente
tras una solicitud de bulsqueda. Estos
procedimientos son diversos y muy complejos e
incluyen: la solicitud de busqueda, el contacto
con los donantes compatibles para solicitar su
donacién, la evaluacion de la salud del donante y
su preparacién para la colecta (de manera que
se procure la maxima seguridad de la donacién
tanto para los donantes como para los
pacientes), y la colecta y provision de las células
a la unidad de trasplante.

Ya que ésta es una iniciativa completamente
nueva en el pais, en esta primera etapa del
programa #DarCélulas buscamos evaluar la
voluntad real de donacion de los colombianos
para contar donantes

con informados y

comprometidos. Simultaneamente, buscamos
desarrollar todos los procesos necesarios para
dar paso a una segunda fase enfocada en las
basquedas de donantes compatibles. Una vez
tengamos estos dos pilares esenciales
establecidos, las personas que estén inscritas en
automaticamente

el registro guedaran

disponibles como donantes potenciales.

Desde el IDCBIS invitamos a los lectores a visitar

nuestra pagina http://idcbis.org.co/darcelulas

para conocer mas sobre esta iniciativa y
mantenerse informados sobre nuestros avances.
Pueden enviar sus preguntas y comentarios en
las plataformas que hemos destinado para ello

http://idcbis.org.co/darcelulas/tienes-prequntas.
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.' Nuestra misidn es brindar apoyo psicosocial, informar, representary asesorar a nifiosy |
; jévenes 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. h
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CONTACTO

Contdctenos
PBX: 7032394, cel: 3202049620

asistente@funleucemialinfoma.org




