iAprender de la vida es una experiencia que te llena de felicidad!
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NOVEDADES ®

Ante la imposibilidad para llevar a cabo

reuniones o eventos presenciales debido
a la extension de las medidas de
cuarentena inteligente durante todo el
ano, la Fundacion Colombiana de
Leucemia y Linfoma ha decidido realizar
el 4° Congreso para pacientes con
diagnosticos hemato oncologicos en
formato virtual.

De esta manera, se esta evaluando la

mejor manera para desarrollar la agenda

propuesta, asi como la fecha mas

NOVEDADES ®

Funcolombiana en cooperacion con la
Fundacion Senosama de Bucaramanga y
la Asociacion Amese de Bogota, llevo a
cabo una encuesta a 315 pacientes
oncoldgicos que tuvo como objetivo
identificar y describir los principales
riesgos, limitaciones y dificultades de
acceso a los servicios de salud a los que
se enfrentan los pacientes con cancer,
durante la medida de cuarentena
decretada por el Gobierno Nacional frente
a la pandemia del COVID-19.

La encuesta arrojo que el 53.9% de los
pacientes con cancer ha tenido alguna
dificultad para acceder a los servicios de
salud durante la cuarentena. El 13.9% ha
sufrido demora en la entrega de sus
medicamentos. El 47.3% ha tenido
la oportunidad de recibir tele consulta con
un profesional para evaluar su condicion
de salud. Solo el 16.5% de los pacientes
que requieren medicamentos
ambulatorios, lo han recibido en su

domicilio.

TESTIMONIO

DE VIDA

EL INICIO... Empezaba a cruzar grado
once en el 2018, los sintomas me
abrumaban bastante. Sin saber lo que
tenia segui mi vida comun y corriente. En
el mes de marzo ya no podia evadir los
dolores, vino la hospitalizacion debido a
gue mi cuadro hematico estaba alterado.
El 2 de abril fue mi primera biopsia de
medula 6sea, que por cierto fue terrible y
el 9 de abril del mismo ano me dijeron que
tenia leucemia mieloide cronica.

LO MAS DIFICIL... fue empezar las
guimioterapias, tratar de acostumbrarme a
tantos cambios fisicos, sociales y cambios
en mi estado de animo. Pero eso al final
es transitorio, se supera, lo que aun es
dificil para mi, es darle la fuerza a mi
familia, buscar las palabras precisas para
momentos de angustia y de miedo y tratar
de ser mas fuerte de lo que he sido.

EL APRENDIZAJE...
aprendizaje, he aprendido a valorar, a
apreciar lo que tengo alrededor, valoro el
tiempo de otras personas, mi propio

todo ha sido

tiempo y la compania. He aprendido a
moldearme, a amarme, a querer y amar la
vida.

LO MAS VALIOSO... es mi familia y el

dia a dia. La fe, la esperanza y la actitud.
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conveniente durante el segundo semestre
del ano, la cual estaremos informando
oportunamente.
La Fundacion agradece a los
patrocinadores del Congreso su respaldo
para seguir adelante con la iniciativa en
beneficio de los pacientes, pues es en
estos momentos cuando ellos mas
necesitan de informacion, asesoria vy
apoyo.

Para mas informacion del congreso visite:
www.funleucemialinfoma.org

El 24,7% de los pacientes refiere
cancelacion de citas con especialista por
parte de la IPS/ EPS. Y el 52% (164)
refirid no tener garantizado su sustento
economico para la cuarentena.

El boletin de prensa con los principales
hallazgos de la encuesta fue publicado el
pasado 7 de mayo, y fue divulgado por
varios medios de comunicacion masiva
como Noticias RCN, CityTV, Blue Radio, y
Emisora Javeriana, entre otros.

boletin

Acceda al completo aqui:

https://www.funleucemialinfoma.org/investi
gaciones/

Antes de enfrentarme al cancer le daba
mas valor a salir con amigos, a pasar un
rato, pero me enfrente a la enfermedad vy
esta me mostro que lo mas valioso es la
familia, el apoyo, lo que das sin esperar
algo a cambio, y también buscar a Dios
siempre. “El amor y mi familia me han
dado la vida que el cancer me quita”.

Mi EXPERIENCIA CON LA
FUNDACION... ha sido de apoyo
Incondicional. La Fundacion me ha dado
la oportunidad de compartir con personas
maravillosas, de aprender cosas buenas e
interesantes. Gracias a la Fundacion mi
afrontamiento ante la nueva situacion de

salud, y el de mi familia, ha sido mas
adaptativos.
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No esperemos a que una situacién como la que vivimos muchos con el cancer
sea el motivo para empezar a ver la vida de otra manera, para aprender a
amar y a valorar. A las personas que viven esto o algo similar les digo que si
se puede, que hay que dar todo, que no se puede parar de luchar, Dios no da
cargas que no seamos capaces de llevar.

EVENTOS

Tres psicologos de la Fundacion tuvieron
una cita virtual el pasado 18 de abril, para
conversar con los pacientes sobre los
pensamientos, Iinquietudes y miedos
frente a la pandemia actual. 15 pacientes
con diagnosticos hemato oncologicos se
conectaron con la Fundacion vy
compartieron algunas de sus experiencias
durante la cuarentena. Fue grato
escucharlos y entender lo que viven,
algunos mas tranquilos otros mas
ansiosos. Al final, la Fundacion dio
recomendaciones acerca de posibles
cambios en el tratamiento oncologico,
basada en los consensos
y pronunciamientos de
especialistas expertos.

Ricardo como sobreviviente de leucemiia

DATOS DE ®

JENNY GARZON - 19 ANOS
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y psicologo, compartid tips con los
pacientes para identificar aquello que les
produce ansiedad vy
incertidumbre.

manejar la

Los esperamos a una nueva cita el jueves
11 de junio a las 9:00a.m - 11:00a.m por
google meet, para que construyamos
juntos nuestro kit de primeros auxilios

emocionales.

Otros datos relevantes de la encuesta aplicada a 315 pacientes
oncolégicos entre el 22 de abril y el 29 de mayo son: f

la cuarentena.

cuarentena.
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ESPECIALISTA

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA
INVITADA DEL MES:
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NATALIA PERDOMO NUNEZ, M.D
Especialista en Pediatria, con formacion

en Cuidado paliativo pediatrico
Cuidado

Lider Programa Paliativo
Pediatrico

Clinica Infantil Colsubsidio

El objetivo de los cuidados paliativos es
acompanar a los ninos y adolescentes
con enfermedades limitantes de la vida y
sus familias durante todo el proceso que
deben vivir desde el diagndstico y durante
el tratamiento, independiente de si
falecen o no. Es un enfoque
iInterdisciplinar que permite actuar en los
diferentes aspectos de la vida diaria que
se veran afectados con el diagnostico de
una enfermedad, |la cual puede ser grave,
tener un alto riesgo de muerte, ser

discapacitante o de larga duracion con

Solo el 11,4% de los pacientes recibié alguna ayuda del estado,.
a través de los programas sociales dispuestos para enfrentar

El 83.1% (262) de los pacientes ha estado en riesgo, porque ha;
tenido que salir de su domicilio por diversas razones: Servicios - - -
médicos (56.8%); Alimentos (19%); otros motivos (6%). '

Solo el 28.8% (91) de los pacientes recibié informacién clara y
suficiente de su EPS frente a medidas especiales en razén de la

progresion y deterioro. Por eso es que se
requiere de un equipo completo que
pueda disminuir el sufrimiento de los
pacientes asociado a estas condiciones
como son los sintomas molestos por la
enfermedad o los tratamientos, asi como
el impacto psicologico y emocional, las
necesidades de apoyo social y la
educacion que requieren los pacientes y
familiares en torno al autocuidado.

En el caso especifico de los nifios con
cancer estamos desde el inicio del manejo
apoyando a la familia y al equipo de
Oncologia en temas como manejo de
(dolor,
estrenimiento), educando a los padres en

sintomas dificiles vomito,
los cuidados que van a requerir los ninos
y sobre todo, en el entendimiento de la
enfermedad por parte de los pacientes y
las familias. Ya en la medida en que se
avanza en el tratamiento continuamos el
acompanamiento en las areas de control
de sintomas, educacion y apoyo
sicosocial y de comunicacion.

Lamentablemente tendremos un numero
de pacientes en quienes no habra
posibilidad guienes

acompanaremos de forma mas cercana,

curativa y a

buscando la mayor calidad de vida con el
menor numero de sintomas posible,
construyendo con sus familias un proceso
de aceptacion y adaptaciobn sano vy
constructivo, que permita darle un sentido
al duelo, asi como al proceso de
terminalidad o final de la vida
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" Nuestra misién es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar a
nifios y jévenes con cdncer y a adultos que viven con leucemiq, linfoma,
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

Contactenos
PBX: 7032394, cel: 3202049620
asistente@funleucemialinfoma.org
G+ funcolombianadeleucemiaylinfoma.org
" Bogota - Colombia




