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NOVEDADES ®

Funcolombiana llevé a cabo un estudio en
los meses de julio a septiembre, para
identificar las preferencias y valores de los
pacientes con Mieloma Mdltiple (MM) vy
(LLOC),
respecto del tratamiento y la toma de

Leucemia Linfocitica Cronica

decisiones en salud. En el estudio
participaron 138 pacientes, entre quienes 95
respondieron a una encuesta telefonicay 43
participaron de un modelo de eventos
discretos para medir las preferencias, asi
como de entrevistas a profundidad.

Los hallazgos de los pacientes con MM nos
muestran que la calidad de vida fue el
criterio que obtuvo un mayor peso relativo
con 12,0% entre los 12 criterios evaluados.
El segundo lugar lo ocupo tener trasplante y
tener menor riesgo de recaida, en donde el
paciente prefiere acceder al trasplante con
un peso de 11,43%, que esperar recaida
para hacer trasplante.

Por su parte, los pacientes de LLC,
prefirieron la efectividad del tratamiento con
un peso relativo de 17,18% sobre los 8

criterios evaluados. Y en segundo lugar la

calidad de vida.

NOVEDADES ®

Gracias a un grant de la organizacion
ALAN (Acute
Advocates Network) en Funcolombiana

internacional Leukemia
hemos desarrollado un kit pedagogico para

pacientes mayores de 18 afios,
diagnosticados con leucemia aguda, que
requieren un trasplante de médula Osea
(TMO). El kit contiene una cartilla educativa
con videos explicativos, testimoniales de
pacientes, y videos de especialistas
hematdlogos. También contiene un diario
para registrar los momentos mas
significativos del proceso de tratamiento, un
libro de pasatiempos para usar durante la
hospitalizacion pos trasplante, y un horario
con marcador borrable para anotar las
actividades diarias mientras dure el
tratamiento. El kit estd disponible para
entrega gratuita a las IPS con servicio de

Trasplante de Médula Gsea.

TESTIMONIO

DE VIDA

EL INICIO... En febrero de 2022 me
empezO un dolor en el pecho, pasado un
mes ese dolor se extendid al brazo
izquierdo. A pesar de que en los examenes
salia todo muy bien, el dolor se hacia mas
fuerte, por lo que el médico decidié hacerme
una radiografia de térax, en la cual se logré
evidenciar un tumor en el mediastino, es
decir, una masa cerca a los pulmones y al
corazon. El diagnostico fue un Linfoma no
Hodgkin tipo B. Recuerdo muy bien que
inicie mi tratamiento el 14 de Julio de 2022,
ese primer ciclo fue constituido por cinco
quimioterapias, asi empezo todo.

Lo mas dificil... Han sido varias cosas, entre
ellas esperar, saber que tenia cancer, y
tener que esperar los resultados de mas y
mAas examenes para determinar qué tipo
linfoma tenia. Fueron momentos de mucha
ansiedad.

También fue dificil el malestar que producia
la quimioterapia y las hospitalizaciones. Una
vez terminé el tratamiento, lo mas retador
para mi ha sido retomar y replantear mi
proyecto de vida.

EL APRENDIZAJE...

proceso he aprendido a tener calma en

Gracias a este

medio de la incertidumbre, muchas veces
no sabemos qué va a pasar mafiana, por lo
que encontrar herramientas para cultivar la
paz es fundamental. También aprendi a
valorar y a agradecerle a mi cuerpo, fui
testigo de como se regeneraba y se
defendia de la enfermedad. Observar la

sabiduria de mi cuerpo fue algo muy bonito.

Fundacion Colombiana de
leucemiay linfoma

* Inspirando vida

En términos generales, el estudio nos
permite afirmar que los pacientes quieren
tratamientos efectivos, pero que a su vez les
proporcionen una buena calidad de vida.

La preferencia es por mayor efectividad con
el tratamiento y una mayor calidad de vida,
sobre criterios como la facilidad de uso de la
terapia (endovenosa-oral), la duracion de la
terapia (finita versus infinita), o los tramites
administrativos que tenga que hacer el
paciente para obtenerla.

La Fundacion se encuentra trabajando en
un articulo para publicar los resultados en
una revista cientifica.

Agradecemos a los pacientes su valiosa

participacion en este estudio.

Esperamos que este material sea de gran
ayuda para pacientes Yy cuidadores,
aportando en la comprensién de este
procedimiento.

Para solicitar el kit comunicarse al
Whatsapp 3508172505 o al

pacientes@funleucemialinfoma.org

correo

-
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LO MAS VALIOSO...
ayudo a reconocer mi valor como personay

Este proceso me

reconocer de qué soy capaz. Después de
superar lo mas dificil miro hacia atras y veo
por todo lo que pase, me siento orgullosa y
satisfecha por todo lo que he conseguido.
Sin duda alguna el cancer es una situacion
dificil que me demostrd quien soy yo.

MI EXPERIENCIA CON LA FUNDACION...
La Fundacion ha sido muy importante para
mi, no tengo palabras para expresar mi
gratitud. Una amiga me la recomendd, me
comunique con la Fundacion y hay empezo
todo. Asisti a diferentes grupos de apoyo,
participe en el curso de activaciéon vy

empoderamiento para pacientes, me

pareci6  espectacular este  espacio.
Considero que deberia ser un requisito para
todos los pacientes participar en este curso.
El apoyo psicoldgico individual fue mi mano
derecha en cada etapa del proceso. Hoy en

dia trato de divulgar la informacion y ayudar

a otros pacientes que lo necesiten.

EVENTOS

Nuestra presidenta Yolima Meéndez fue
invitada a participar de la reunidon anual
Global
mundial de grupos de pacientes de Linfoma,

Summit organizada por la red

llamada Lymphoma Coalition. El evento
contd con la participacion de alrededor de
80 lideres de organizaciones de pacientes
de todos los continentes.

La agenda incluyé temas de abogacia,
futuro de la red y prioridades a trabajar,
alfabetizacion en salud, uso de data para
incidir en politicas publicas en salud,
impacto emocional del linfoma en la vida de
los pacientes, e inteligencia artificial, entre
otros temas.

Yolima Méndez presentd lo que ha sido el
proceso de participacion de la sociedad civil
organizada en Colombia, frente a la reforma
Alli,
preocupaciones de los pacientes frente a los

a la salud. comparti6  las
posibles cambios, asi como el andlisis
hecho desde los lideres de pacientes frente

a la propuesta del Gobierno, la cual significa

“Mi mensaje para otros pacientes es que tengan la certeza de que a cada |
persona la vida y Dios otorga las herramientas necesarias para atravesar |
este momento. A lo |argo de este camino encontraran personas, mensajes, :
palabras, libros, y diferentes tipos apoyo que los pueden ayudar a |
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afrontar de mejor forma este proceso.”

LUCELLY CORTES, 30 ANOS )

una amenaza para el actual sistema de
aseguramiento en salud. En su

presentacion comparti6  todas las
estrategias llevadas a cabo desde los
pacientes para expresar por qué no se esta
de acuerdo con la reforma propuesta, y
también exaltd el proceso de construccion
de una propuesta de reforma elaborada

desde el corazén de los pacientes.

EVENTOS

La organizacion mundial de grupos de
pacientes de Leucemia Mieloide Croénica
(LMC) CML Advocates Network, llevo a
cabo su 21th conferencia en la ciudad de
Berlin Alemania. Al evento asistieron
100

organizaciones de todos los continentes,

alrededor de representantes de
quienes compartieron una agenda muy
nutrida que incluyé sesiones meédicas de
gran calidad sobre el futuro del tratamiento
de la LMC, experiencias de advocacy y
buenas practicas, remision sin tratamiento o
TFR por sus siglas en inglés, y calidad de
vida, entre otros temas.

En la reunién se hablé sobre la inequidad en
el acceso a diagndstico y tratamiento que
aun persiste en paises de renta alta
comparativamente con paises de renta
media y baja. En los primeros el tema de
LMC parece ser algo solucionado, en los
otros, como la India, aun se libran desafios
frente el acceso a medicamentos y a
pruebas de monitoreo, lo que hace que su
vez, existan diferencias en la supervivencia
de los pacientes de 10 puntos por debajo.
Las sesiones médicas abordaron las nuevas
terapias que se

siguen  probando
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con un 33,9%.

es ausente.

PREGUNTAAL
ESPECIALISTA —

HABLA NUESTRA ESPECIALISTA
INVITADA DEL MES:

ERIKA TUNAROSA MOJICA
Psicologa Magister en Psicologia Clinica

Coordinadora del Programa de Paciente
Adulto

Fundacion Colombiana de Leucemia y
Linfoma
Recibir
oncolégico genera un gran impacto en la

la noticia de un diagnostico

vida de cualquier persona. Implica
experimentar cambios en la vida cotidiana
relacionados con el trabajo, el estudio, el
estilo de vida, los encuentros sociales, los
vinculos afectivos, y el manejo de un
torbelino de emociones que se
experimentan durante el proceso.

Todos estos cambios constituyen un
acontecimiento  estresante que viene
acompanado de altos niveles de ansiedad y
vulnerabilidad, que a su vez afectan en
mayor o menor medida el estado de animo y
el estado mental.

Ser conscientes de estos cambios nos
ayuda a entender la importancia de

desarrollar algunas estrategias para
contrarrestar el impacto en cada una de las
areas afectadas. En el area fisica, es
importante la mejor disposicion para llevar a
cabalidad el tratamiento indicado por el
cuidar los habitos

médico tratante,

alimenticios, y sobre todo garantizar
periodos suficientes de descanso y suefio
reparador. La energia disminuye
significativamente durante el tratamiento

oncologico, por lo que el descanso pasa a

RECUERDA &
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Creemos que resignificar el cdncer 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.

-----------------------------------,
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El estudio de preferencias y valores con pacientes hemato oncolégicos,
en su componente de Toma de Decisiones en Oncologia (TDO),
arrojé los siguientes datos:

El segundo rol que prefieren los pacientes es el rol compartido

Llama la atencién que en edades menores a los 54 afios es posible
visibilizar el rol activo, mientras que en edades superiores

actualmente para mejorar la efectividad del
LMC,
combinacion con otras, como por ejemplo

tratamiento  en algunas en

asciminib + nilotinib.
Se hablo de
indicacion de trasplante de médula 6sea y

la crisis blastica, de la

de la necesidad de cambio de
medicamentos o ITK debido a toxicidad o
falta de

respuesta. Al respecto, los

especialistas  invitados  recomendaron
modificar dosis de la terapia, antes de
cambiar a un ITK de tercera generacion, ya
gue estos medicamentos pueden presentar
mayor toxicidad, elevar significativamente
los costos del tratamiento, y no

necesariamente mejorar al paciente.
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El rol predominante en pacientes con Mieloma Muiltiple y !
Leucemia Linfocitica Crénica, en su comunicaciéon con el
médico, es el rol pasivo con un 60,5%.
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Tres aspectos son relevantes para los pacientes en la comunicacién |
con su médico: sentirse escuchados, que la comunicacién sea claray '_ |
fluida, sentir que sus médicos les ponen atencién (los observan).

ser una prioridad. Por el contrario, la
actividad fisica, debe darse solo de manera
moderada y siempre bajo las
recomendaciones del médico tratante.

A nivel del area emocional, es necesario
nuestros

expresar pensamientos,

sentimientos y miedos asociados al
diagndstico y tratamiento. Para algunas
personas resulta mas facil comunicar, para
otras no tanto, por lo que recurrir a técnicas
como el arte, la musica, la pintura, o la
escritura, puede ser util en la expresion de
las emociones. Por su parte, las técnicas de
también son

relajacion y meditacion

recomendables, ya que permiten
incrementar la calma, y reducir la tension
fisica y emocional.

Algo importante, es identificar si se requiere
ayuda profesional para lidiar con la carga y
las tensiones que conlleva el cancer. Contar
con apoyo psicolégico sera de gran utilidad
no solo para el paciente sino también para la
familia, la cual sin duda también sufre
desajustes que se deben ser atendidos.

En el area social inevitablemente seran
necesarios periodos de aislamiento, debido
al tratamiento de quimioterapia y las
hospitalizaciones; sin embargo, se sugiere
mantener el contacto y cultivar el vinculo
con las personas mas significativas, si es el
caso, haciendo uso de medios virtuales
como chats, video llamadas, o también
cartas. Por otro lado, el proceso de salud
enfermedad también trae la oportunidad de
conocer personas nuevas y entablar nuevas
relaciones, por lo que estar abierto a hacer
nuevos vinculos también sera positivo.

En cuanto al area espiritual, mas alla de las
creencias 0 practicas religiosas de cada
persona, se considera un factor protector
que genera paz, esperanza y consuelo. Es
por esto que orar y acudir a los espacios de
oracion, puede aportar en el bienestar
emocional del paciente.

Por dltimo y no menos importante, se
recomienda activar la mente llevando a
cabo actividades que no demanden mucho
gasto de energia. Leer un buen libro, ver
una pelicula, aprender una nueva receta, o
compartir un juego de mesa, pueden ser
pasatiempos que ayuden a mantener la
mente ocupada y a lidiar mejor con el

manejo del tiempo.
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