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Funcolombiana se propone conocer mas a fondo
el itinerario que vive un paciente con leucemia
aguda desde que presenta los sintomas de la
enfermedad. La leucemia aguda es el tipo de
cancer mas frecuente en los nifios, pero poco se
conoce acerca de la travesia por el sistema de
salud, que debe enfrentar un paciente mayor de
18 afios, cuando tiene una enfermedad que

amenaza su vida

Mediante un nuevo estudio de investigacion, se
identificara el camino que recorre el paciente, los
principales obstaculos que debe superar y las
necesidades emocionales y sociales inherentes
al proceso de enfermedad.

Participar es muy facil, los pacientes interesados
deben firmar un consentimiento informado,

responder a una encuesta de manera personal

N
D

Fundacion Colombiana de
leucemia y linfoma

*Inspiradores de vida -

o telefénica y algunos también podran participar de
un grupo focal, en la ciudad de Bogot4, en donde
podran ampliar la informacion suministrada y

compartir su experiencia con otros pacientes.

Para mayor informacion sobre el

estudio, puede comunicarse a:

paciente@funleucemialinfoma.orqg
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La Fundacion Colombiana de Leucemia y Funcolombiana agradece de manera especial a

Linfoma cree tanto en su oferta de valor para los

los especialistas

hematélogos su

valiosa

pacientes y para los médicos, que se encuentra colaboracién para el desarrollo de este proyecto.

desarrollando un estudio de investigacion, para
identificar nuevas oportunidades de
acercamiento temprano de los pacientes a los

servicios gratuitos de la Fundacion.

Es asi como mediante una estrategia de co-
creacion, se espera identificar nuevas y mas
efectivas formas de conexién que beneficien a
los pacientes en etapas tempranas de su proceso

de enfermedad.
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El inicio... El 19 de marzo de 2019 fue un dia de
tension y tristeza; después de una crisis
asmatica de tres dias, la salud de mi hija se
deterior6 y tuve que llevarla al servicio de
urgencias. Pocos dias después, nos fue
confirmado el diagnostico de leucemia linfoide
aguda. No entendiamos que pasaba, ya que
Maria Paula habia sido una nifia sana.

Lo mas dificil... El temor de que lo inesperado
pueda pasar... que mi hija pierda su vida y yo no
pueda hacer nada para evitarlo. Es dificil lidiar
con las complicaciones por virus, las fiebres, la
fatiga, en fin, es realmente doloroso. Este
proceso me ha llevado a enfrentar el miedo y la
angustia de la perdida.

El aprendizaje... Entender que aunque vivamos
momentos dificiles donde nada parezca estar
bien, estos no duran para siempre, son
transitorios, y es alli, donde hemos logrado
acercarnos y fortalecernos en Dios. Hemos
podido ver como la alegria y el positivismo de
Maria Paula también nos ensefian y nos motivan
a seguir adelante.

Lo mas valioso... Es ver como mi vida y mi
familia se fortalecen en Dios y en el amor. Antes
del diagnéstico mi tiempo se concentraba en el
trabajo y tenia pocos espacios para compartir

con mi hija, pero las estancias hospitalarias

me han permitido un tiempo precioso para
compartir con ella, para jugar y para conocerla
mas. De igual forma, es duro aceptarlo, pero este
proceso me ha llevado a reflexionar sobre la
necesidad de perdonar.

Mi experiencia con la Fundacion... Conoci la
Fundacion Colombiana de Leucemia y Linfoma
por medio de la lider de jovenes y de algunas
voluntarias que nos han acompafado en el
proceso. Ellas nos han brindado apoyo
emocional, el cual valoro mucho, porque hay
dias  verdaderamente  dificiles.  Sentirse
acompafada y escuchada, ha sido un gran alivio

que agradezco.

“Todo es posible en Dios y no debemos esperar o pedir en el tiempo de nosotros, el ca-

lendario de Dios es eterno y su plan de vida es perfecto”.

JENNY RINCON, MAMA DE MARIA PAULA - 7 ANOS

/
/
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En la ciudad de Bogota se llevd a cabo un
evento que convocOd a los representantes
legales de las principales EPS del pais, con el
propésito de exigir que se apersonen de la
contratacion de la red para los servicios de
Oncologia Pediatrica en el pais, asi como de
la supervision a todo el modelo de atencion
para cancer infantil. EI evento fue abierto por
el sefior Defensor del Pueblo, Carlos Negret,
quien hizo un llamado al respeto de los
derechos a la salud y a la vida de los nifios

gue padecen esta enfermedad.

La doctora Carmen Eugenia Davila, Delegada
de Salud, exigi6 a los representantes legales
de las EPS comprometerse con una atencion
en salud de calidad para todos y cada uno de
los nifios diagnosticados. Refiri6 que un solo
caso de vulneracion que sea conocido por la
Defensoria, sera suficientemente relevante y
ameritara todos los esfuerzos para salvarlo.
Yolima Méndez, Presidenta del OICI,
presento una relacion de 129 casos de nifios
con cancer con algun grado de vulneracién a

sus derechos en salud.

Recordo a las EPS que el OICI durante mas de
12 afios ha visibilizado las necesidades de los
nifos, ha invitado a diferentes actores a trabajar
propuestas en pro de su bienestar, ha exaltado,
ha denunciado, ha hecho control social, ha
exigido y ha hecho llamados a su conciencia y
a su deber moral. Fue enfatica en afirmar que
en este momento después de 12 afios, es
inaceptable una muerte mas por cuenta de la
negligencia de algunas EPS y los invit6 a hacer

la milla extra para salvar la vida de los nifios.
=48 ' B
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El Ministro de Salud Juan Pablo Uribe fue el
encargado de hacer la apertura a este foro
exaltando la importancia de la autonomia
meédica, pero bajo un claro marco de
autorregulacion. Se discutio sobre si los
médicos debieran hacer su trabajo
pensando en la sostenibilidad financiera del
sistema, o si esto va en contra de la
autonomia médica. Se hablé también de
la formacion de médicos costo consientes,
como aquellos que son capaces de entender
gue es lo ideal para su paciente, que tenga
evidencia y que pueda aplicarse en su

contexto.

Yolima Méndez, presidenta de
Funcolombiana participo en el panel sobre la
Relacibn médico -paciente, en donde
expuso que el médico en su autonomia
también puede incentivar la autonomia del
paciente promoviendo pacientes bien
informados, que a su vez sean capaces de
tomar decisiones informadas sobre su

proceso de salud. Enfatizé en la relevancia que
tiene el médico para el paciente, en donde su
figura se compara con la de un coach, capaz de
llevar a su paciente al logro de sus metas

terapéuticas.
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centros comerciales, universidades, y otros.

Los puntos de donacién se distribuyeron en 19 puntos fijos, 12
wrwea unidades méviles y 9537 puntos de atencién distribuidos en - -
Se atendieron 334.054 donantes potenciales, de los cuales el E
i 85.5% fueron aceptados (285.606). -
Hubo un aumento del 30% de donantes voluntarios habituales !
— en comparacién con el afio anterior. El 50.3% fueron mujeresy |- -
49,7% hombres. :

E — Se donaron 269185 unidades de sangre total y 96.871 unidades E_ B
por aféresis (glébulos rojos 4.718; plaquetas 91.587; plasma 547). !

En los 80 servicios transfusionales de Bogotd se transfundieron | E
368.372 componentes sanguineos a por lo menos 71.978 g o8
pacientes. :

Fuente: Red distrital de sangre. (2019). Boletin Estadistico Anual. Recuperado en
http://www.saludcapital.gov.co/DDS/Boletin%20E stadistico/Bole-
tin_Est_Red_Sangre_2018 pdf
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ESPECIALISTA

HABLA NUESTRO ESPECIALISTA
INVITADO DEL MES:

ALEJANDRO PALACIO
Enfermero Universidad FUCS
Jefe del servicio de Hematologia
Hospital San José

Las personas que ingresan a quimioterapia
por enfermedades hemato-oncolégicas, son
pacientes que tienen alteraciones en las
células sanguineas, las cuales se encuentran
disminuidas. El tratamiento de quimioterapia
expone a los pacientes a varios riesgos que
debemos reconocer como signos de alarma,
para saber qué se debe hacer cuando se
presenten.

Para empezar, estan los signos de alarma
que se pueden presentar después de recibir
la quimioterapia y ante los cuales sin dudar se
debe acudir al servicio de urgencias:
Fiebre: Esta se cuantifica con termémetro y
debe ser de 38.3. Se debe acudir al servicio
de urgencias ya que al tener bajas las
defensas, este signo puede indicar presencia

de infecciones que

deben ser controladas de manera rapida.
Vémito y diarrea: Para la quimioterapia
aplicamos medicamentos que contribuyen
con la aparicion de estos signos, sin
embargo, cuando se prolongan en el tiempo
puede dar paso a complicaciones por
deshidratacion y llevar a un desorden
hidroelectrolitico que debe ser tratado
inmediatamente.

Sangrado: Ocurre por la baja de plaquetas
y se debe prestar atencidon ya que puede
generarse sangrado cerebral o en algun
vaso sanguineo grande que complique la
situacibn del paciente, por ello, es
importante acudir al servicio si se presenta
sangrado por nariz, boca, heces u orina.
Dolor: Si bien algunos pacientes estan
medicados para evitar el dolor, se
recomienda acudir al meédico ante la
presencia de un dolor muy fuerte, a fin de
hacer la debida valoracion y conocer el
origen del mismo, asi como dar el manejo
apropiado.

Finalmente, es importante saber que antes
de la quimioterapia algunos pacientes toman
medicamentos, para ellos se recomienda
gue sigan las indicaciones del médico sobre
la forma como se deben tomar, el momento
del dia indicado, asi como conocer los
posibles efectos secundarios que estos
pueden generar, ya que las reacciones
pueden generarse durante la quimioterapia.
Frente a procedimientos como Ila
canalizacion, se debe estar atento, ya que se
aplican diversos medicamentos que generan
reacciones en algunos casos normales, pero
en otros inesperadas. Ante esta situacion se
debe informar al profesional de enfermeria

para su adecuado manejo.
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:’ Nuestra misién es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar a
: nifios y jovenes con cdncer y a adultos que viven con leucemia, linfomaq,

' 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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CONTACTO

Contdctenos
PBX: 7032394, cel: 3202049620

asistente@funleucemialinfoma.org




