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En el ano 2019 nacié Inspiracion, un
proyecto para niios con cancer entre 1y
11 afos de edad. Durante el 2020, ha sido
todo un reto avanzar al ritmo que
acostumbra la Fundacién, porque la
cuarentena con todas sus medidas de

entre otros elementos, donde se podran
guardar 'y  atesorar
anécdotas y vivencias.

El kit consta de ocho elementos mas que
sin duda haran de la experiencia del
cancer, algo mas llevadero para los ninos

experiencias,

aislamiento, hicieron mas dificil la labor de
busqueda de cotizaciones, proveedores y
muestras. Sin embargo, no se ha dejado
de trabajar y por fin en el mes de octubre,
estara finalizado el kit para los nifilos con
cancer en tratamiento activo. El
Este kit tiene el objetivo de ser una

y sus padres.

Este kit sera distribuido de manera
gratuita por la Fundacion Colombiana de
Leucemia y Linfoma a nifios menores de
11 afos.

proyecto fue posible gracias a
Fundacién Cepsa.
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herramienta util en el apoyo emocional al Para

visita:

nino en tratamiento, asi como a sus
padres y cuidadores. Pero qué contiene
el kit? Contiene un
Aventuras espaciales de Leli y Léliot” dos
ninlos con cancer que viven increibles

libro titulado “Las

aventuras cuando conocen el Universo

Las avenlturas
Eesidiigles .'._:i-:_!

Leliy Leliot s

Oro, un lugar magico en el que ellos y sus
amigos deben superar diversas pruebas.
Contiene una cartilla educativa para
padres y hermanos, que ayudara a
comprender el cancer infantil, su
tratamiento, autocuidado, aspectos
emocionales del nifio y de la familia y los

niveres Qo
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deberes y derechos en salud; e incluye un
diario llamado “Mi Capsula del tiempo”,

NOVEDADES ®

Como todos los afios en el mes de considerada como una urgencia medica y

septiembre, la Fundacion Colombiana de
Leucemia y Linfoma desarrolldé su
campafia anual “Lo que Corre por mis
Venas”, que este afo promovid un
mensaje muy poderoso en relacion con la
deteccidon oportuna del cancer: “Si todos
ponen, todos ganan”.

Es asi como se exaltd el rol que tiene
cada actor del sistema de salud frente al
diagnostico oportuno, incluido el paciente:
Si ante sintomas inusuales se consulta
oportunamente al médico, se gana. Si

oncoldgica que no da espera.
Durante todo el mes de septiembre se

compartié informacion sobre los
principales hallazgos del estudio de
investigacion llevado a cabo por la

Fundacion con pacientes de leucemia
aguda, en el afio 2019. De esta manera, y
con la participacion de diferentes actores
como pacientes, medicos, sociedades
cientificas, y gremios, entre otros, se
cumplié una vez mas con el objetivo de
promover la importancia de la deteccion

ante la sospecha se remite
inmediatamente al especialista
hematodlogo, se gana. Si la IPS pone
modelos de atencion centrados en las
necesidades del paciente, se gana. Si la
EPS pone celeridad, urgencia vy
humanidad en la atencidén, se gana.
Definitivamente cuando todos hacen las

oportuna del cancer.

La Leucema aguda

Funcolombiana, se
importancia del diagnostico oportuno de la
aguda, enfermedad
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DE VIDA

EL INICIO... mi diagnéstico no fue
sencillo, después de casi dos meses de
presentar fiebre de origen desconocido y
diarrea, asi como remisiones de una IPS

que tengo una familia nuclear y extensiva
unica y apegada. Valoro y aprecio mucho
la entrega de mi pareja.

Un cambio que ya venia desarrollando era
a otra, me tomaron una biopsia y un
aspirado de médula 6sea, con lo que me
confirmaron el diagndstico de leucemia
aguda. Antes de recibir el diagnaostico, los

ser mas filantropa y vincularme como
voluntaria en una fundacion de ayuda a
otros,
También valoro el tiempo de tratamiento,
examenes sugerian algo infeccioso. porque me ha permitido descubrir
LO MAS DIFICIL... ha sido y sigue siendo pasiones que antes hubiera postergado.

el aislamiento y la soledad en el hospital, Mi EXPERIENCIA CON LA
debido a los protocolos que se adoptaron FUNDACION... estando hospitalizada
frente a la pandemia, aparecid quien seria la persona mas
permiten visitas. Lo segundo ha sido pendiente de mi proceso ademas de mi
enterarme de la recaida de la familia, la coordinadora del Programa de
enfermedad, previo al trasplante de Cancer Infantil y Jovenes de
médula 6sea. Ademas, sin saber cémo, Funcolombiana. Encontré en la Fundacion
me contagié de Covid-19.
Afortunadamente, me cogié con defensas
altas y solo presenté fiebre y cansancio
por 3 dias. En este proceso estuve
monitoreada todo el tiempo por Ila
Secretaria de Salud y por mi hematdlogo,
quien estuvo pendiente de mi todos los
dias.

EL APRENDIZAJE... el cuerpo aguanta
lo que la mente aguante. Sin una fortaleza
mental establecida sera mas facil darse
por vencido. De ahi la importancia de
buscar ayuda profesional cuando nos
sentimos abrumados.

como lo hace Funcolombiana.

los cuales no

personas cuyas experiencias me alientan
y me motivan a seguir el duro tratamiento.
Agradezco infinitamente que llegara a mi
sin estarla buscando y que me ayudara en
la gestion de los procesos administrativos
ante la EPS, IPS y la Super Salud, asi
mismo, valoro que me incluyan y me
hagan participe de campanas, proyectos y
actividades.

Aprendi que debo desprenderme de lo
que sucede en mi circulo social, para
dejar de afnorar vivir otra vida diferente a
la que estoy Mas
concentrarme en lo que si puedo hacer en
mis actuales circunstancias. Aprendi que
la enfermedad no define quiénes somos,
pero si somos nosotros quienes le damos
sentido a la vida.

LO MAS VALIOSO... ha sido reconocer

viviendo. vale

Seamos todos fildantropos si tenemos la oportunidad, no dudemos tantoen

ayudar al que lo necesita, a lo mejor mafiana seamos nosotros los que ne-

cesitemos esa ayuda. Vivamos cada instante de la mejor manera posible
porque jLa vida es hoy! y solo tenemos una vida para ser felices

DANIELA MORENO - 23 ANOS

EVENTOS

El dia viernes 4 de septiembre se llevo a
cabo un Facebook live con la participacion
de dos invitadas muy especiales: Laura,
sobreviviente de leucemia aguda y la
especialista hematéloga Monica Arévalo.
Yolima Méndez modero el panel en el cual
se hizo énfasis en la importancia del
diagndstico oportuno. Es asi como la
especialista hablé de los sintomas de la
enfermedad, la importancia de insistir en
la consulta médica si los sintomas
persisten y las complicaciones que puede
llegar a tener un paciente si llega tarde al
diagndstico. Reconocid que no es facil
diagnosticar este tipo de cancer debido a
la inespecificidad de los sintomas y su
baja frecuencia en la poblacion.

Laura compartié su testimonio desde la
identificacion de los sintomas de la
enfermedad, sus visitas al médico y la
falta de claridad y comprension frente al
cuadro que presentd. Cuando recibio la
confirmacion diagnostica, en medio de lo

EVENTOS

El dia martes 15 de septiembre se
conmemora el dia mundial del Linfoma, y
en esta fecha tuvo lugar el segundo
Facebook live en cooperacién con la
Secretaria Distrital de Salud. El objetivo al
igual que en anos anteriores, fue
sensibilizar y capacitar a médicos del
distrito y a futuros médicos, en la
importancia del diagnostico oportuno de
las enfermedades hemato oncoldgicas.

doloroso de la noticia, sintid alivio por
tener por fin
sintomatologia.
Gracias al acceso a un tratamiento
integral y de calidad, hoy dia Laura ha
retomado su carrera de Derecho, se
encuentra haciendo su judicatura y pronto
sera una profesional.

una respuesta a su

4 da 'sa-;.:-lila-mhra-

o Lo legcomila aguda

detecciéon oportuna del cancer infantil.
Yolima Méndez, Presidenta de Ila
Fundacion presentdé brevemente la
estrategia de la campana 2020 y sus
mensajes claves en torno a la deteccion
oportuna: “Si todos ponen, todos ganan”,
“El diagnostico oportuno es tarea de
todos”.

A la fecha, la trasmision ya tiene cerca de
2.300 reproducciones.

La trasmisiéon en vivo contdé con mas de Para revivir el live ingrese aqui:

250 personas conectadas, quienes https://bit.ly/3dhtbtB
conocieron el testimonio de Daniela, una "
_ B _ _ 5ila EPS pone
paciente que compartid su experiencia celeridad, la IPS
. . . pone dignidad y
con el proceso de diagnostico.
Posteriormente, escucharon a la i

especialista hematdloga Paula Lucia
Pinzon, quien hizo énfasis en los signos y
sintomas de la leucemia, el linfoma el
mieloma multiple, asi como las sefiales

que deben llevar a la remision al
especialista.
Para cerrar la jornada, la Oncodloga : o

Pediatra Carolina Guzman, hizo unacharla Blstsponanlocosts M

magistral sobre la importancia de la
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Funcolombiana realizé una investigacién en el 2019 con pacientes |
mayores de 18 afios, diagnosticados con leucemia aguda. El objetivo
del estudio fue identificar y describir las variables emocionales, de |
calidad de vida y de acceso a los servicios de salud que :
experimentan los pacientes.

Algunos de los principales hallazgos del estudio fueron: I

El 89% presenté sintomas, siendo los mds frecuentes: fatiga 5
(41%), pérdida de apetito y peso (21%), palidez (17%) y dolor
muscular (15%). :

El nimero de dias desde la identificacién de sintomas por parte
del paciente y la confirmacién diagnéstica, fue de 38 dias

La mayoria de los pacientes (75.6%) accedié a su tratamiento
inmediatamente o mdximo en una semana posterior a la
confirmacién de su diagnéstico.

El 58.5% de los pacientes presenté por lo menos una barrera de
acceso al sistema de salud.

La principal barrera de acceso reportada fue la demora para re- |
cibir la autorizacién y lograr acceso efectivo al trasplante de :
médula ésea, en un 15.7%. :
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PREGUNTAAL
ESPECIALISTA ~

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA

INVITADA DEL MES: bioseguridad para no contagiar a nuestra

familia. Es asi como tomamos la dolorosa
decision de separarnos temporalmente y
durante 6 meses, de nuestras pequefas
hijas de 3 y 12 afos, quienes se
encuentran al cuidado de los abuelos
maternos. Desde entonces, nos hemos
acompafado los dos, brindandonos
fortaleza para no desfallecer mientras
podemos estar con nuestras hijas sin
representar riesgo para ellas.

Sin duda estar separada de ellas me ha
dolido, pero siento alivio de no haberlas
contagiado, cuando yo a pesar de los
cuidados, fui positiva para Covid-19.

Los sintomas que presenté fueron muy
leves, pero el miedo estuvo presente al
saber que se trataba de una enfermedad
que podria ser mortal.

Después de terminar la cuarentena
continue con fatiga al hacer el mas
minimo esfuerzo, este sintoma durd solo

DIANA MARCELA RUIZ PUENTES
Jefe de Enfermeria
Area de cuidado paliativo

o ) o un mes, pero mis colegas me refirieron
Clinica Infantil Colsubsidio

que era normal después de haber tenido
la enfermedad.

Gracias a Dios hoy puedo decir que mi
esposo y yo estamos bien de salud, aun
viendo a mis hijas por video llamada, pero

El Covid-19 ha sido una experiencia
generadora de un elevado nivel de estrés,
no solo para los profesionales de salud,
sino también para los pacientes, a

quienes queremos prestar el mejor vivos.
cuidado posible. El mensaje que quiero brindar a mis
Escuchar noticias de colegas que companeros de la salud es que

enferman y requieren cuidados en UCI,
aumenta la ansiedad, en lo personal,
desde que inici6 la
sanitaria en el pais, junto con mi esposo
que también es profesional de la salud,

todas las medidas de

emergencia

asumimos

RECUERDA &

continuemos con las medidas estrictas de
proteccion y aislamiento porque el virus
sigue entre nosotros; cuidemos de
nuestra salud, la de nuestros hijos,
nuestra familia y nuestros pacientes. Este
es un compromiso de todos.

: Nuestra misién es brindar apoyo psicosocial, informar, representar y asesorar
: a niflos y jévenes con cdancer y a adultos que viven con leucemia, linfoma,

' mieloma multiple y otras enfermedades hemato oncolégicas, asi como a sus

' familias y cuidadores, en todo lo concerniente a su diagnéstico, autocuidado y
% sistema de salud. '
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