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NOVEDADES ®

El 2022 fue un buen ano ya que logramos

recuperar buena parte de nuestro impacto
social después de la pandemia por Covid-
19. Es asi como tocamos la vida de 1.268
pacientes y la de cerca de 3.804
beneficiarios indirectos. Ofrecimos 789
sesiones de apoyo emocional y 717
ayudas sociales para los pacientes vy
familias mas vulnerables.

Los ninos recibieron 127 kits Inspiracion o
Kits para trasplante de medula osea y los
adultos recibieron 416 cartillas sobre su
diagnostico.

Hicimos la 5ta versidon de nuestro gran
Congreso para pacientes, llevamos a
cabo nuestra campana de awareness ‘Lo
gue corre por mis venas’, desarrollamos
tres Cursos de Activacion y
empoderamiento para pacientes, vy
celebramos nuestros 15 afnos rodeados
de pacientes, amigos y aliados.
Nuestro Laboratorio de innovacion
Renacer desarrolldo tres iniciativas,
incluido un proyecto de fortalecimiento
para organizaciones de Centro América.
Es un buen balance, pero nada de esto

hubiera sido posible sin el compromiso de

nuestros colaboradores y voluntarios, sin

NOVEDADES &

Los ultimos meses del ano 2022
cargados de gran
incertidumbre frente a la propuesta de

estuvieron

reforma al sistema de salud por parte de
Gobierno Nacional, en cabeza de Ila
Ministra Carolina Corcho. A pesar de que
en multiples alocuciones la Ministra hablo
de algunos detalles del modelo de salud
preventivo y predictivo, como propuesta
eje de la reforma, solo hasta el mes de
febrero de 2023 se conocio el texto oficial.
Diferentes lideres de organizaciones de
apoyo a pacientes pidieron en diferentes
momentos ser incluidos en la construccion
de esta propuesta, pero no fueron tenidos
en cuenta, vulnerando asi el derecho a la
participacion ciudadana en salud. Es asi
como en el mes de noviembre de 2022 el
movimiento social Pacientes Colombia
convocO a un grupo de lideres expertos
para construir una propuesta de reforma
al sistema de salud desde el corazon de
los pacientes. ;Quiénes mejor que los
representantes de estas organizaciones
sociales para conocer la travesia de los
pacientes por el sistema de salud? Ellos
conocen las barreras de acceso a las que
se enfrentan, las debilidades del sistema,
pero también los grandes logros del
sistema de salud durante los ultimos 30
anos. Este analisis dio pie a |la
construccion del Modelo Salud y Vida,
gue tiene el objetivo de dar solucion a las
debilidades del sistema actual en lo
relacionado con la gestion del riesgo, la
gestion financiera y la salud para las

el valioso apoyo de nuestro comité
medico asesor, sin la confianza vy
colaboracion de las IPS aliadas, y desde
luego, sin Ila valiosa contribucion de
nuestros donantes y aliados. Gracias a
todos.

Te invitamos a conocer mas detalles de
nuestro balance social 2022 aqui:
https://funleucemialinfoma.org/wp-

content/uploads/2023/03/Balance-Social-
2022.pdf

zonas apartadas, entre otros, asi como

mantener vy fortalecer los aspectos
positivos, como lo son el modelo de
aseguramiento y la proteccion financiera
para los ciudadanos.

La propuesta elaborada por Pacientes
Colombia fue radicada ante el Congreso
de la Republica el dia 16 de febrero, solo
dos dias después de que la Ministra de
propuesta. Este
Importante logro ha permitido sentar los

salud radicd su

puntos de inflexion para los pacientes
frente a los cambios que necesita el
sistema, y debatir con argumentos por
qué la ingenua propuesta del Gobierno no
ofrece solucion a los grandes problemas
que enfrentan los ciudadanos, y si en
cambio pone en riesgo la estabilidad de
un sistema de salud que tiene 30 anos de
experiencia.

Actualmente, y con varias propuestas de
reforma sobre la mesa, en el Congreso de
la Republica se intenta llegar a
consensos, pero el Gobierno no parece
estar dispuesto a ceder, lo que puede
generar el hundimiento del proyecto.

Los lideres representantes de los
pacientes consideran que la solucion no
es el hundimiento del proyecto, pues
tienen claro que nuestro sistema de salud
sl requiere cambios, pero que estos
deben ser hechos con total
responsabilidad, y sin desconocer los

Innegables avances y bondades del

sistema actual.

Yolima Méendez, Presidenta de Funcolombiana (En el centro).

Congreso de la Republica, febrero 16 de 2023

TESTIMONIO

DE VIDA

EL INICIO... estabamos en misa de
ramos y mi nino me dijo que le dolia
mucho |la cabeza y que se sentia débil.
Salimos de la iglesia para que tomara aire
y para que recuperara fuerza pensando
que era un malestar general. Continuo
mal, asi que fuimos por urgencias, en
donde l|la doctora noto mas sintomas
como dificultad para abrir sus ojitos. Le
realizaron un TAC lo que termind siendo
mucho mas que un malestar general. Mi
hijo fue diagnosticado el 10 de abril de
2022 con un neuroblastoma clasico.

LO MAS DIFICIL... Lo mas dificil de este
proceso en general, es aceptar que tiene
esta enfermedad, que el cancer hace
parte de la vida de mi hijo, y que esto
Impacta la vida de todos nosotros,
Incluidos sus hermanitos, quienes ahora
tienen menos tiempo con la presencia de
SUu mama, pues he tenido que ausentarme
muchas horas de casa para acompanar a
mi “Angel” en sus hospitalizaciones.

EL APRENDIZAJE... Aprendimos con mi
“Angeluchis”, que es una enfermedad
aterradora en primera instancia, pero, con
acompafnamiento, fuerza, uniéon y amor se
puede cantar victoria siendo adherentes al
tratamiento y siguiendo las indicaciones
medicas. Desde luego, no hay amor mas
Inigualable que el de una madre, pero no
hay nada mas sanador que el amor de los
hermanos. Asi que aprendi que en este
proceso, se debe incluir a los hermanitos
y no dejarlos a un lado.

LO MAS VALIOSO...
Inmensamente el coraje y persistencia de

Valoro

mi hijo, ademas lo agradezco, porque esto
ha permitido que continue con nosotros.
Los procedimientos y tratamientos
dolorosos e invasivos que para mi eran
una tortura, €l los afrontaba de una
iInexplicable y resiliente manera. Ante
esto, no me quedaba mas que ser fuerte
también.

Mi EXPERIENCIA CON LA
FUNDACION... La Fundacion me ha
brindado espacios enriquecedores en
diferentes momentos del tratamiento,
como educacion y acompanamiento frente
al diagnostico. Mi hijo ha participado de
talleres y actividades divertidas y tambiéen
de Ila fiesta de navidad. El apoyo
emocional ha sido importante, porque la

psicologa Sinders me escucha, y hablar

con ella siempre me genera tranquilidad.




EVENTOS

Nuestra presidenta Yolima Méndez fue
iInvitada a participar del evento Hemato
Exchange, organizado por Abbvie, que en
esta ocasion se llevd a cabo en la ciudad
de Cartagena, los dias 10 a 12 de marzo.
El evento que contdo con la participacion
de alrededor de 80 especialista
hematologos de Colombia y Peru, incluyo
conferencias magistrales y panel de
cargo de especialistas
iInternacionales. ElI tema

expertos a
nacionales e
abordado por la representante de |la
Fundacion fue: El paciente oncologico
en el nuevo sistema de salud. Alli,
las preocupaciones de los
pacientes frente a los posibles cambios,

asi como el analisis hecho desde los

compartio

lideres de pacientes frente a la propuesta
del Gobierno, la cual genera mas
iIncertidumbre y miedo, que confianza e

ilusion por un mejor sistema de salud.

Yolima Méndez exaltd los logros del
sistema ya conocidos por todos vy
compartio a los medicos del pobre
proceso de participacion ciudadana

promovido desde el Gobierno, lo que llevo

EVENTOS

El pasado mes de marzo tuvo lugar en
Santa Marta la XXI version del Congreso
de Hematologia y Oncologia Pediatrica
ACHORP. Alli confluyeron especialistas de
todo el pais, asi como enfermeras vy
enfermeros, quienes tuvieron un Simposio
de Enfermeria en simultaneo.

El evento conté con la participacion de
invitados de Chile, Peru,

Argentina, entre otros, y ofreci0 una

Mexico vy

agenda muy nutrida y de gran calidad.

Nuestra Presidenta Yollma Meéndez
presentdo una charla sobre el Rol de las
ONG en Colombia y su impacto en la
calidad de vida del paciente, resaltando
el gran trabajo que se realiza desde las
diferentes Fundaciones y Asociaciones,
las cuales a traves de lineas de apoyo
social, emocional y de acceso, suplen los
vacios del Estado y contribuyen a mejorar

la calidad de vida de los ninos y de sus

DATOS DE

INTERES ©

red social mas fuerte.

5 dias.

s e Los nifios con cdncer y sus familias recibieron 687 ayudas sociales. - - -

Participamos en mds de 15 eventos nacionales e internacionales
en cardcter de panelista o speaker.

PREGUNTAAL
ESPECIALISTA

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA
INVITADA DEL MES:

CINDY MARTINEZ GUTIERREZ
Oncohematologa Pediatra

Clinica Infantil Colsubsidio
Los avances cientificos en el tratamiento y
en el manejo de soporte de los pacientes
con diagnodstico de cancer infantil han
ayudado enormemente a que la sobrevida
de los pacientes haya aumentado en la
ultima decada.
No existe una unica definicidon de paciente
sobreviviente al cancer, algunos autores
proponen como definicion la ausencia de
enfermedad en los examenes del fin de
tratamiento, otros autores proponen como
grupo de
los 5 anos de haber
tratamiento

pacientes sobrevivientes al
personas que a
finalizado el propuesto
(quimioterapia, radioterapia, trasplante) se
encuentran libres de enfermedad.

Durante el seguimiento, el riesgo que el

cancer vuelva a aparecer siempre va

RECUERDA &

"Creemos que resignificar el cancer puede mejorar la experiencia de quienes lo
viven; por eso activamos conocimientos, habilidades, y capacidades en padres
de nifios y jévenes con cdncer, asi como en adultos con diagnésticos hemato
oncolégicos y sus cuidadores, a través de informacién, orientacién y apoyo

\ psicosocial.

I
|
i
|
i
i
i
i
i

‘A otros padres les digo que no descuidemos la salud de nuestros hijos. Ante

sintomas inusuales, debemos dar importancia y consultar al médico. Si es el

' caso, debemos persistir, ir a urgencias y realizar chequeos médicos rutinarios.
" Asi mismo, si tenemos un hijo con cdncer, debemos brindarle el triple de amor,
.

.

hacerlo sentir sequro, acompafiado y amado’

Resolvimos 272 barreras de acceso a los servicios de salud,
a través de SEBAS, nuestro programa de acceso.

Nuestra camparia de awareness Lo que corre por mis venas,
sensibilizé a 443 médicos en diferentes ciudades del pais.

MAMA DE ANGEL RODRIGUEZ - 11 ANOS

a los pacientes a elaborar una propuesta
de reforma propia, radicarla en el
Congreso de la Republica, y sentar las
bases y argumentos de lo que en opinion
de los pacientes, deberia contener la
reforma al sistema de salud Colombiano.

Agradecemos a Abbvie la oportunidad de

participacion en estos valiosos espacios.

Hemeto.
Exch ang,,

Und experiencly &g ree
Summil Lalam tl.‘::l

familias. La presentacion incluyé una
caracterizacion de las ONG de cancer
infantil en el pais, haciendo alusion a los
servicios que prestan, su nivel de
desarrollo, y la colaboracion con IPS,
entre otros aspectos.

Como novedad, este afno el Congreso
llevo a cabo la Carrera dorada 5k por los
ninos con cancer, en la cual participaron

buena parte de los asistentes al evento.

Te compartimos mds logros del 2022 que puedes ampliar |
en nuestro Balance social:

Alcanzamos 21.770 sequidores en Facebook, nuestra

El 87% de las barreras de acceso fueron resueltas en maximo

a estar presente. En algunos tipos de
tumor y en algunos pacientes con
susceptibilidad genética este riesgo es
superior que en otros, por esta razon es
importante una vez finalizado el
tratamiento que los pacientes continuen
un seguimiento periodico por el grupo de
oncologia tratante.

Ademas, estudios han descrito que
aproximadamente el 75% de los pacientes
sobrevivientes de cancer infantil pueden
tener mas

una o complicaciones

secundarias al tratamiento, tales como
dificultades en el aprendizaje, alteraciones
hormonales, enfermedad cardiovascular,
dificultades
infertilidad y segundos

Estos efectos pueden ser

enfermedad pulmonar,
emocionales,
canceres.
tardios, es dedcir,
después de haber finalizado el

tratamiento, incluso se pueden presentar

pueden ocurrir anos

en la vida adulta. Cada caso es distinto y
su presentacion o0 no dependera del
diagnostico del paciente y del tratamiento
especifico que reciba. Por esta razén es
iImportante mantener un estilo de vida
saludable, asi como continuar en
seguimiento por oncologia pediatrica vy
posteriormente con especialistas de
adultos segun cada caso en particular.
Es Importante mantener una
comunicacion asertiva con el grupo de
oncologia tratante durante el tratamiento y
el seguimiento de

consultar con el

los pacientes, vy
especialista tratante
todas las dudas que se presenten. En
especial, en la etapa de adolescencia, se
requiere realizar el acompanamiento para
la transicion a la vida adulta.
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CONTACTO

Contactenos
PBX: 7032394, cel: 321 4757017
asistente@funleucemialinfoma.org
www.funleucemialinfoma.org
. Bogota - Colombia




