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CARTA DEL

DIRECTOR

Al cumplirse un nuevo ano de trabajar apoyando a
los pacientes con canceres gastrointestinales, qui-
ero agradecer principalmente a los pacientes, a sus
familiares y acompafniantes por confiar en nosotros
y por participar en las actividades que, con mucho
carino y dedicacion, organizamos para
acompanarlos e informarlos.

Agradezco también a los profesionales que gen-
erosamente comparten con nosotros sus cono-
cimientos y su tiempo: Dr. Marcelo Garrido y los
psicologos Andrea Fernandez y Antonio Castro.

Agradezco a las personas que mes a mes nos ha-
cen donaciones. Gracias a su aporte hemos podido
ayudar a algunos pacientes a realizarse el estudio
mutacional.

Por ultimo, agradezco a las empresas que confian
en nosotros y valoran nuestro trabajo. Sin su apoyo
econdmico no podriamos llevar a cabo nuestros
proyectos y actividades.

Piga Fernandez
Directora Ejecutiva
Fundacion GIST Chile

Contacto@gist.cl | www.gist.cl |

+56 2 2207 5556

Av. Cristébal Colén 4198 Dep. 606

Las Condes - Santiago - CP 7550387 - Chile
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En Fundacién GIST, nos alegra compartir el
trabajo desarrollado durante el 2018 junto a todos
nuestros colaboradores para acompafar y ayudar
a los pacientes de canceres gastrointestinales y
sus familias.

Periddicamente, realizamos reuniones de
acompanamiento y talleres que este afo
estuvieron relacionados con la nutricion, el
conocimiento de nuestros sistemas de salud
y las emociones en la experiencia del cancer
para pacientes y acompafantes. Nos llené de
satisfaccion el haber podido realizar un taller
de acompafamiento y nutricidn en La Serena,
ampliando nuestro trabajo a otra regidon de
nuestro pais.

Continuando nuestro aporte en la difusion
de conocimientos relevantes, durante el 2018
publicamos un afiche informativo sobre los
tumores neuroendocrinos y editamos una guia
de tumores neuroendocrinos para pacientes,
cuidadores y profesionales de salud. Ademas,
creamos y publicamos un glosario de términos
relacionados con el acceso a las prestaciones
de salud. Junto a esto, nuestro trabajo fue
mencionado en varios medios de nuestro pais
como El Sur, Estrella del Norte, Austral de Temuco
y la Revista Paula.

Enrepresentacionde nuestracomunidad, algunos
de nuestros miembros participamos en distintos
talleres y foros nacionales e internacionales,
como el encuetro de Salud con datos en Miami;
la reunion anual de GIST New Horizons en
Viena; un focus group sobre un curso online de
GIST en Santiago; la mesa redonda “Desafios vy
oportunidades en materia de transparencia y
colaboracion multi - actores en Salud en Chile”;
la IV Jornada de oncologia médica; el seminario
Cancer en Chile; y el seminario “Ley Ricarte Soto,
a tres afos de su aprobacion”.

MEMORIA 2018

INTRODUCCION

Durante el ano 2018, a igual que los anteriores,
gran parte de nuestro trabajo estuvo
concentradoen la abogacia, siempre con la
esperanza de lograr que los sistemas de salud
de nuestro pais cubran los tratamientos que
muchos de nosotros necesitamos para Vvivir.
Sostuvimos reuniones con parlamentarios vy
participamos de la comision de salud del la
Cdmara de Diputados para transmitir nuestras
necesidades y entregarles evidencias cientificas
sobre los tratamientos que solicitamos fueran
cubiertos por el 42 Decreto de la Ley Ricarte
Soto. Seguimos de cerca el desarrollo de la labor
del sistema legislativo y participamos también
del movimiento social para la abrobaciéon de una
Ley Nacional del Cancer.

En el area de difusidon, participamos de la
campafa del Dia mundial contra el cancer
“Nosotros podemos, yo puedo”; la campafa
del Dia mundial de las enfermedades raras; la
premiada campafia “Poo preventivo”; y el Dia
Internacional de la concientizacidn del GIST:
“Hagamoslo posible”.

Por ultimo, durante este periodo, particimaos
del proyecto colaborativo para crear un registro
internacional de pacientes con GIST junto al
Centro de Cancer de la PUC, The Life Raft Group
(USA), Fundacion GIST México y GIST Argentina.

En esta memoria, encontrardn una descripcidon
de cada uno de estos logros y aportes de
Fundacion GIST Chile durante el 2018; un nutrido
capitulo en la historia de nuestra organizacion.

Nicolas Criséstomo
Director
Fundacion GIST Chile



REUNIONES DE )
ACOMPANAMIENTO Y EDUCACION

TALLER DE ACOMPANAMIENTO Y CHARLA
EDUCATIVA.

“Alimentaciony nutricion, consejos para pacientes
en tratamientos oncoldgicos” -

Nutricionista Camila Parada | 17 de marzo

Con una asistencia de 25 personas, dimos inicio a las
reuniones de acompaiamiento y educacion 2018.
Dimos la bienvenida a nuevos pacientes que asistieron
de Valdivia, Curicd, la Serena y también de la Regidon
Metropolitana.
https://gist.cl/2019/05/27/manua-manejo-de-efec-
tos-secundarios-en-tratamientos-oncologicos/

Il SEMINARIO EDUCATIVO:

Navegando en los sistemas de salud en Chile
Sabado 21 de abril

En la Universidad San Sebastian, se llevd a cabo el lli
Seminario Educativo organizado por Fundacion GIST
Chile. Nos dio la bienvenida el Dr. Victor Zarate, director
de la carrera de medicina.

LOS EXPOSITORES FUERON:

Dr. Rubén Gennero, Médico Cirujano, MBA de la P.
Universidad Catdlica de Chile, Magister en Salud Publica
del Imperial College de Londres. Director del Hospital
La Florida.

QF Rodrigo Nieto, Quimico Farmacéutico, Universidad
de Chile. Magister en Administracion de Salud,
Universidad de Chile. Magister en Bioestadistica,
Universidad de Chile. Gerente General Farma eRP.

Entre el material educativo impreso que se entregd
a los asistentes, se incluyd un “Glosario de Términos
Relacionados con el Acceso a Prestaciones de Salud”.
Asistieron representantes de la industria farmacéutica y
de las siguientes agrupaciones de pacientes:

* Agrupacion Nueva Vida de Rancagua

* Agrupacion Nuevo Renacer

* Cancer de Mama Chile

» Cardioamigos

* CORAPEHI

e Corporacion Maxi Vida

» Esclerosis Multiple Chile

* Fundacion GIST Chile

* SOS Salud

* Vi - Da (San Fernando)
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TALLER DE ACOMPANAMIENTO Y CHARLA
EDUCATIVA

“Fortaleciéndonos con Probidticos”

Nutricionista Camila Parada | 9 de junio

Asistencia: 20 personas.

Se explicd como los probidticos fortalecen nuestra sa-
lud y se presentaron distintas formas de consumirlos:
kéfir, kombucha, chucrut, tempeh y suplementos.
https://gist.cl/wp-content/uploads/2018/07/
Fortaleci%»C3%A9ndonos-con-probi%C3%B3ticos.pdf

TALLER DE ACOMPANAMIENTO
CONVERSATORIO

“Acompanar y ser acompanado”

Psicélogos Andrea Ferndndez y Antonio Castro

1 de septiembre

Un excelente conversatorio sobre las emociones y ne-
cesidades tanto del paciente como del acompaiante.
Conversamos sobre temas tales como: éPuedo decir
lo que espero de ti? ¢Puedo hablar libremente de mis
emociones?
https://qist.cl/2018/10/29/taller-de-acompanamien-
to-conversatorio-acompanar-y-ser-acompanado-2/

CHARLA EDUCATIVA

Reunidn con pacientes en La Serena

Nutricionista Camila Parada | 22 de octubre
Compartimos experiencias y aclaramos dudas en rela-
cion a los diagnodsticos y tratamientos. La nutricionista
Camila Parada nos dio una charla sobre la forma como
debemos alimentarnos y nutrirnos, especialmente
cuando estamos en tratamientos oncoldgicos. También
nos dio importantes consejos acerca de codmo manejar
los efectos laterales de los tratamientos.
https://qist.cl/2018/10/27/
reunion-con-pacientes-en-la-serena/

TALLER DE ACOMPANAMIENTO

27 de octubre

Asistencia 15 personas

Compartimos nuestras expriencias, alegrias y preocu-
paciones. Conversamos sobre la necesidad de tener en
Chile una Ley Nacional del Cancer.




MATERIAL EDUCATIVO

Impreso y disponible en www.gistchile.cl

AFICHE
Tumores Neuroendocrinos:

Un raro tipo de cancer
En el Dia Internacional de los Tumores Neuroendocrinos,
publicamos un afiche informativo sobre este raro tipo de
cancer.

https://qgist.cl/category/tumores-neuroendocrinos/

GIST Chile,

ointe

GLOSARIO DE TERMINOS
RELACIONADOS CON ACCESO A
PRESTACIONES DE SALUD FOLLETO

0060060

Glosario de Términos Relacionados con

Acceso a Prestaciones de Salud
Folleto entregado a los asistentes del Seminario
“Navegando en los Sistemas de Salud en Chile”

https://qgist.cl/wp-content/uploads/2018/07/glosa-

rio-fundacion-gist-chile2018.pdf

FOLLETO
Guia para pacientes, con tumores
neuroendocrinos, sus cuidadores y

profesionales de la salud
Se inicid la traduccion y diseio del manual para pacien-
tes con tumores neuroendocrinos, creado por la Unicorn
Foundation de Australia, que esperamos publicar duran-
te el primer semestre del 2019.
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TALLERES
TALLERES Y CAPACITACIONES INTERNACIONALES

Salud con datos 2018 compartiendo real - —

world data, un proyecto hecho realidad

El proyecto consiste en un trabajo colaborativo entre
The Life Raft Group y médicos clinicos oncdlogos es-
pecialistas en GIST de Argentina, Chile y México, quie-
nes, junto a agrupaciones de pacientes, compartiran
los datos de pacientes con GIST. El objeto es tener mas
informacion para el conocimiento del diagnodstico y tra-
tamiento de este tipo de cancer, para mejorar la calidad
de vida de los pacientes de la regidn. Del 29 de abril al
12 de mayo, nos reunimos en Miami para analizar los re-
gistros de pacientes de Argentina, Chile y México, vy fijar

las metas para el _se_gundo semestre del afio, basadas en SALUD CON DATOS
los siguientes objetivos: - Survey Resuits
» Mejorar la sobrevida y calidad de vida N ‘e
por medio de los datos '
* Generar conocimiento por medio de - _| ® -I ]
publicaciones Doyl @)@ Aprilzo-Neys

» Resaltar la perspectiva de los pacientes

e Establecer una red sdlida de trabajo co-

laborativo en la region.
Entre los logros de la reunion, se evaluod la posibilidad
de realizar estudios clinicos en América Latina y crear
una base de datos de pacientes GIST regional unida a la
de The Life Raft Group.

REUNION ANUAL GIST

NEW HORIZONS GIST 2018

Del 5 al 7 de septiembre, se llevé a cabo en Viena,
Austria, la mesa redonda de representantes de agrupa-
ciones de pacientes con GIST: “Mejorando el acceso al
tratamiento vy a los cuidados de calidad por medio del
intercambio de experiencias globales”.

Fundacion GIST Chile estuvo presente. Fuimos uno de
los 30 representantes de 18 paises que tuvimos la gran
oportunidad de poder compartir experiencias, apren-
der de los expertos y conocer acerca de los adelantos
en la investigacion para encontrar nuevas posibilidades
de tratamiento para los pacientes con GIST.

https://qist.cl/2018/09/23/
reunion-new-horizons-gist-2018/




TALLERES Y CAPACITACIONES NACIONALES

Focus Grup EduMed

2 de junio

Participamos en un “Focus Group” evaluando el curso
on-line sobre GIST

O
EduMed

SEMINARIO
“Experiencias y desafios en laimplementacion
de codigos de buenas practicas y colaboracion

multi-actores en el sector biofarmacéutico”
Jueves 11 de enero

Participamos en la Mesa Redonda: “Desafios y oportuni-
dades en materia de transparencia y colaboracion multi
- actores en Salud en Chile”. Una gran oportunidad para
dar a conocer los desafios a los que nos vemos enfren-
tadas las agrupaciones de pacientes para desempefar
nuestro trabajo apoyando a los pacientes en Chile.

Seguiremos trabajando para implementar un Cédigo de
Buenas Practicas que nos ayude a establecer un mar-
co regulatorio para relacionarnos y trabajar en forma
colaborativa con la comunidad médica, la industria far-
macéutica y de dispositivos médicos, la academia y los
tomadores de decisiones relacionadas con la salud.

SEMINARIOS

IV Jornada de Oncologia Médica

23 y 24 de agosto | Puerto Varas

Asistimos a la IV Jornada de Oncologia Médica, orga-
nizada por al Sociedad Chilena de Oncologia Médica.
Junto al Dr. Oscar Arteaga, la Dra. Fatima Cardoso, la
Dra. Ximena Aguilera y el Dr. Rodrigo Ascui, participa-
mos de una mesa redonda que tratd sobre la Ley Ricarte
Soto, a la que fuimos invitados a compartir nuestra ex-
periencia desde la perspectiva de los pacientes.

https://qist.cl/2018/08/28/
iv-jornada-de-oncologia-medica/

IVJORNADAde
ONCOLOGIA

~y
INVITADOS INTERNACIONALES
« Dra. Fatii tugal
! “ Dr. Fe ia
| NDIRE e
“ Onc icos i i

INVITADOS NACIONALES

“ Dra. Soledad Torres



SEMINARIO

Cancer en Chile

En el marco del seminario “Cancer en Chile: impacto
econdmico y social, alianzas publico-privadas”, organi-
zado por la Fundaciéon Foro Nacional de Céancer vy la
Fundacion Chile sin Cancer, participamos del taller de
trabajo “Registros en Cancer”.

El encuentro contd con la participacidon de un grupo de
expertos en registros de cdncer en Chile y del destacado
especialista internacional, el profesor Michel Coleman,
de la Escuela de Higiene de la Universidad de Londres.
Durante el taller, se reviso la situacion actual de los re-
gistros en el pais con el objetivo de elaborar una ruta de
trabajo en la materia con miras a la elaboracion de un
Registro Nacional de Cancer.

https://qist.cl/2018/08/28/
seminario-internacional-cancer-en-chile/

SEMINARIO INTERNACIONAL

CANCER

—EN CHILE—

IMPACTO Ecqnémco Y SOCIAL
ALIANZAS PUBLICO - PRIVADA

—
1
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GESTIONES ABOGACIA
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Durante el afo, sostuvimos reuniones el ministro de salud y diversos diputados para presentarles
las necesidades de los pacientes con GIST y otros canceres gastrointestinales, junto a la evidencia
cientifica sobre la efectividad de los tratamientos que solicitamos que fueran cubiertos por el 42
Decreto de la Ley Ricarte Soto.

Reunidén con Diputado Jaime Bellolio Reunidén Ministro de Salud
(Diputado Jaime Bellolio, Piga Fenandez (Pedro Pablo Urzua, Piga Fernandez,
y Pedro Pablo Urzua) Dr. Emilio Santelices, Maria Loreto
Bravo)

Participacion en reunion de la Comision de Salud de la Camara de Diputados

El lunes 30 de julio fuimos invitados a la Comision de Salud de la Cadmara de Diputados a exponer
las necesidades de acceso a medicamentos que tenemos los pacientes con GIST. Puede ver la sesion
completa en: http://www.cdtv.cl/Programa.aspx?idPrograma=46 (Nuestra participacion, a partir del
minuto 43:19). El compromiso de la Comisidn fue enviar nuestra solicitud al Ministerio de Salud.

Reunion de la Comision de Salud de

la CAmara de Diputados la Camara de Diputados
(Piga Fendndez)




CUARTO DECRETO LEY RICARTE SOTO

14 de febrero

Entregamos en la Oficina de Partes del MINSAL 6 car-
petas, una por cada uno de los siguientes canceres:
gastrico, GIST, hepatocarcinoma, colorrectal, tumores
neuroendocrinos y pancreas. Cada una contenia la do-
cumentacion relacionada con la evidencia terapéutica
de los medicamentos que necesitamos los pacientes
para los canceres gastrointestinales mencionados, que
solicitamos que fueran evaluados para el 42 Decreto de
la Ley 20,850, Ley Ricarte Soto.

Ministerio de Salud publica los Informes de
Evaluacion Cientifica de los tratamientos que
seran Evaluados para el 4° decreto de la Ley
N°20.850 Ricarte Soto

Con mucha esperanza vy alegria, recibimos la noticia de
gue algunos de los tratamientos que habiamos solici-
tado que fueran incluidos en la Ley Ricarte Soto serian
evaluados para el 42 Decreto de la Ley Ricarte Soto.
https://gist.cl/2018/09/10/ministerio-de-salud-publi-
ca-los-informes-de-evaluacion-cientifica-de-los-trata-
mientos-que-seran-evaluados-para-el-4-decreto-de-la-
ley-n20-850-ricarte-soto/

SEMINARIO “LEY RICARTE SOTO, A TRES

ANOS DE SU APROBACION”

El 26 de noviembre, participamos en el seminario or-
ganizado por CENABAST vy la Universidad Central ex-
poniendo “Oportunidades de mejora de la Ley Ricarte
Soto para los préximos anos”.

Se publica el Acta Final de la Comision de
Recomendacion Priorizada
CUARTO DECRETO DE LA LEY N2 20,850

RICARTE SOTO

Seguimos avanzando en el proceso de priorizacion.
Recibimos con mucha esperanza el listado de prioriza-
cion de tratamientos a evaluar, pero siempre conscien-
tes de la necesidad de seguir abogando por aquellos
tratamientos no incluidos en el acta.
https://gist.cl/2018/10/27/acta-final-de-la-comi-

sion-de-recomendacion-priorizada-cuarto-decre-

to-de-la-ley-no-20850-ricarte-soto/

Cancer Colorectal

Solicitud de Eval
Tecnologia Sanitaria — Ley
NP20.850:

Solicitud de Evaluacién de
Tecnologia Sanitaria - Ley
NU20.850:

%

2 @ il

e CENABAST

LEY RICARTE SOTO

ATRES ANOS DE SU APROBACION

:
«te .
!uuu 3 v/ e e s b
S
LUNES 26 DE NOVIEMBRE // 8:30 A 13:00 HRS.
AUDITORIO CARLOS BLINARRIAGADA. EDIFICIO VICENTE KOVACEVIC II. AV.SANTA ISABEL 1278. SANTIAGO

orario
3:30 2 9:00

PROGRAMA

3:00 29:10

e a
- Ministro de Salud, Dr. Emilio Santelices C.

- Universidad Central, Decano Facultad de Salud Dr. Patricio Silva R.
- CENABAST: Director (s) Christian Venegas Tudela

- Video Motivacional, Saludo Cecilia Rovaretti

3:10 a10:30

10:50 a12:30

Vision transversal de la Ley Ricarte
Soto a 3 afios de su aprobacién en

Chile

Oportunidades de mejora de la Ley|
Ricarte Soto para los proximos

Moderador : Dr. Roberto Tapia
Panelistas Invitados:

- i6n de Paci : Cecilia Rodrij
Fundacién Me Muevo
- Representante MINSAL: Dr. Dino Sepulveda, Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias

Pamela Chacalt: Jefa

Departamento de Compras, Cenabast
es, Experta en Derecho Sanitario y Derecho de la

- Andrea Marton

-Re SA: Dra. Ximena Paredes, Departamento de
Comercializacién, FONASA

- de : Piga , Directora
Ejecutiva Fundacién GIST Chile

- Camara de

Duhart, Vicepresidente Ejecutivo CIF

- Representante Colegio Médico: Dr. Matias Libuy, Presidente
Comisién Mi e del de Politicas,
Salud y Estudios del Colegio Médico de Chile A.G

12:30 2 13:00 | RESUMmen de Vision

Sebastian Pavlovic Jeldres




........ MEMORIA 2018 «eeeeeen

PLAN NACIONAL DEL CANCER ummmmmmnmsnssssnnssststddsss sttt ssssssstdsssrsssstssrsirs

24 de mayo -
Fuimos invitados por la Dra. Maria Inés Romero, Jefa D e .
del Departamento de Manejo Integral del Cancer y = : ool

Otros Tumores del MINSAL, a ser parte de la comision:
“Participacion del Mundo Civil en Cancer”. En nuestra
primera reunion de trabajo, expusimos nuestras expe-
riencias, necesidades, desafios y nuestra preocupacion
e interés por colaborar para lograr mejorar la situacion
de las personas con cancer en Chile.

LEY NACIONAL DE CANCER P/
Abogando por la Ley Nacional de Cancer

Junto a la senadora Carolina Goic, el senador Francisco
Chahuan y el diputado Andrés Celis, estuvimos en La
Moneda abogando por la Ley Nacional del Cancer. Nos
recibid el Ministro Secretario General de la Presidencia,
Sr. Gonzalo Blumel, quien nos dio la buena noticia de
gue en noviembre se aprobara el Plan Nacional de
Cancer, un paso gue nos acerca a tener pronto una Ley
Nacional de Cancer que vele por los derechos de los
pacientes con cancer en nuestro pais.
https://qist.cl/2018/10/15/
abogando-por-la-ley-nacional-de-cancer/

Promocion Ley Nacional del Cancer / Volanteo
El 17 de noviembre, junto a la senadora Carolina Goic y
a otras agrupaciones de pacientes con cancer, reparti-
mos volantes invitando a la ciudadania a participar en la
Marcha Familiar en apoyo a la Ley Nacional de Cancer.
https://qist.cl/2018/11/17/ley-nacional-del-cancer-pre-
parandonos-para-la-marcha-familiar/




Marcha familiar en apoyo a la Ley Nacional

del Cancer

El 18 de noviembre, pacientes y acompanantes de
Santiago, Concepcidn, La Serena, Valparaiso y Viha del
Mar, participamos a lo largo de todo Chile de la marcha
familiar solicitando al gobierno que se firme el proyecto
de la Ley Nacional del Cancer, ademas del Plan Nacional
del Cancer anunciado por el presidente Sebastian
Pifera.
https://qist.cl/2018/11/21/fundacion-gist-chile-partici-
pa-en-santiago-marcha-familiar-apoyando-la-ley-na-
cional-del-cancer/
https://qist.cl/2018/11/18/manana-18-de-noviembre-
marcha-por-la-ley-nacional-del-cancer/
https:/www.t13.cl/amp/videos/nacional/
video-marcha-nacional-ley-del-cancer

Firma del Plan Nacional del Cancer y Ley

Nacional del cancer

El 4 de diciembre fuimos invitados a La Moneda a
participamos de la ceremonia en la que el presidente
Sebastian Pinera firmo el Plan Nacional del Cancer y la
Ley Nacional del Cancer.

En Fundacion GIST Chile nos sentimos muy agradeci-
dos de haber podido ser parte de este proceso y de
este gran logro de la sociedad civil.
https://qist.cl/2018/12/15/4-de-diciembre-el-presiden-
te-sebastian-pinera-firmahoy-el-plan-nacional-de-can-
cer-y-el-proyecto-de-la-ley-nacional-del-cancer/

CIRCULAR N2 7 CAEC

Abogacia por la modificacion de la Circular N2 7 CAEC,
para que las ISAPRES cubran todos los tratamientos
oncoldgicos no solo los citotdxicos.

Ante nuestra solicitud hecha a la Superintendencia de
Salud de modificacion de la Circular IF N¢ 7, de 2005,de

Un plan es una directriz u objetivo
que se plantea un gobierno, que no
esta obligado a cumplir y que no
trasciende de un gobierno a otro,
es decir al fin de este mandato,
quedaremos a merced del siguiente.

Una ley es unaregla o norma que
al ser emanada desde el poder
legislativo, el gobierno actual y los
que vengan estén obligados a
cumplirla. Por eso necesitamos una
Ley Nacional del Cancer.

¢Qué es
una LEY?

sy

% LEY NACIONAL
&%, CANCER
2 2 #leynacionaldelcancer

*

S

«% GIST Chile

» . &




la Intendencia de Fondos y Seguros Provisionales de
Salud, el 22 de diciembre del 2017, el Superintendente
de Salud, Don Sebastidn Pavlovic, nos respondid por
medio del ORD.SS/N¢ 2109:

“En definitiva se sostiene que, existiendo una accidén an-
titumoral lo importante es que se trate de medicamen-
tos utilizados en el tratamiento del cancer, indepen-
dientemente de su naturaleza o mecanismo de accion
(citotoxico o citotastico) o via de administracion de ese
medicamento, correspondiéndole la CAEC”.
https://gist.cl/2018/03/31/de-interes-para-pacien-
tes-oncologicos-afiliados-a-isapres/

4 de febrero

Realizamos una campafa por redes sociales sumando-
nos a la iniciativa de UICC y el material disponible en
www.worldcancerday.org

Logramos compartir mas de 100 afiches con distintos
mensajes alusivos a la campana. Contamos para ello
con la colaboracion de pacientes, familiares, amigos vy
miembros de la ONG “Onco Mamas”.

28 de febrero

En el dia de las enfermedades raras, hicimos un llama-
do a tener mayor investigacion para descubrir nuevos
tratamientos para las enfermedades raras a través de
nuestra web y redes sociales. Volvimos a publicar nues-
tro video: “El Tratamiento Adecuado”.
https://qist.cl/2018/02/28/28-de-febre-
ro-dia-de-las-enfermedades-raras/

Participamos de la marcha abogando por la Ley SANNA

A 4
» ¢QUE ES?
woACION Beneficio que los afiliados a ISAPRES pueden
GIST Chile C A E C solicitar para aumentar la cobertura de su Plan

de Salud en prestaciones hospitalarias y en
COBERTURA ADICIONAL i i
ENFERMEDADES CATASTROFICAS algunas prestaciones ambulatorias.

(@ ACTIVACION ECUANDO SE ACTIVA?

Contacte a la enfermera GES / CAEC de su ' Cuando un diagndstico
@EVALUACION ISAPRE con los siguientes documentos: no GES puede, por su
LAISAPRE evalta ¢ Cametide/ldentidad costo, transformarse

e e o Formulario entregado por su médico en que
oo o indica su patologia

hpa,b“es contectara sila | ©Formulario entregado por su ISAPRE,

e completado y firmado por usted

en una enfermedad
catastrofica.

@ APROBACION
La ISAPRE designara el
prestador de la red donde
usted debera atenderse. Usted
asumira los costos hasta
superar su deducible.

IMPORTANTE
En caso de una
URGENCIA VITAL, una
vez ingresado a un
centro de salud, avise de
inmediato a su ISAPRE.

WWW.GIST.CL | INFO@ GIST CL
Fundacién de apoyo a pacrenfss con cénceres gastrointestinales
‘endencia de ISAPRES

htm/

DIiA MUNDIAL
CONTRA
EL CANCER

CREAR ENTORNOS ESCOLARES
' SALMDABLES




En colaboracion con Prolam / Young & Rubicam, nos
apoderamos del emoji mas conocido para concienti-
zar -a través de redes sociales- sobre la necesidad de
detectar oportunamente los signos y sintomas que po-
drian ayudar a diagnosticar a tiempo algunos tipos de
canceres gastrointestinales.

En el XIX FESTIVAL ACHAP 2018 la campana del Poo
Preventivo gand un “ORO” en la categoria MOBILE.
iGracias a todo el equipo de PROLAM Y & R por la gran
idea y por pensar en GIST Chile para realizarla!
https://gist.cl/2018/12/02/campana-poo-preventivo-
gana-oro-en-el-xix-festival-achap-2018/

13 de Julio

En el Dia de la concientizacion del GIST, participamos
de la campanfa internacional: “GIST do it”. Iniciativa de
The Life Raft Group, que en América Latina llamamos
“Hagamoslo Posible”, es decir, hagamos posible tener
diagndsticos oportunos y acceso a medicamentos se-
guros, efectivos y de calidad.

La campana se realizd por redes sociales con el apoyo
de los pacientes, sus familiares y amigos, quienes con-
tribuyeron con fotos y mensajes alusivos a la campafa.

.SABIAS QUE CON UN EMOJI

S ODRIAS AUTO DETECTAR A
TIEMPO Y PREVENIR UN POSIB:.E

CANCER GASTROINTESTINAL?

PREVENTI>®
emoli

ién GIST Chile

Sobre la fundacion

GIST Chile

Fundacién GIST Chile se ha propuesto
como misién el mejorar la calidad
de vida y sobrevida de las personas
con cénceres gastrointestinales,
respetando su dignidad y autonomia
en las fases de prevencién, diagnéstico y
tratamiento, por m am:
educacién, infor

Nuestra vision en Fundacién GIST Chile
es ser Teconocidos como una ONG
que contribuye en la reduccién de muertes
por canceres gastrointestinales en Chile
¥ que constituye un aporte en la mejora
de la calidad de vida de los pacientes,
familiares y cuidadores.

PREVENTI>®

Conoce mas sobre la fundacién en:

GIST.CL
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Que el
diagnéstico
ea oportuno




Video realizado con la colaboracion de Ceibita Films
para concientizar sobre las necesidad de los pacientes
con GIST de tener acceso a los diagndsticos y trata-
mientos oportunos y necesarios. El video fue “lanzado”
durante el IV Aniversario de Fundacion GIST Chile. En
él, Luisito, nuestro vocero, relata la realidad de los pa-
cientes con GIST al no tener sus tratamientos cubiertos
por los sistemas de salud en Chile.
https://youtu.be/FRwTOsEeefl

Culminamos la campafa “Hagamoslo Posible” en la ce-
lebracion del IV Aniversario de Fundacion GIST Chile.
El sdbado 11 de agosto, la Fundacion GIST Chile celebro
su cuarto aniversario con un conversatorio al que invi-
tamos a representantes de los distintos sectores de la
salud de Chile. La celebracion marco también el fin de
la campafia “HAGAMOSLO POSIBLE”, realizada inter-
nacionalmente durante el mes de julio, por ser el 13 de
julio el dia internacional de la concientizacion del GIST.
Tanto la campafna como el conversatorio fueron un
[lamado conversar y trabajar juntos para lograr tener
diagnodsticos oportunos y acceso a los tratamientos que
los pacientes necesitan para vivir.

Se abrid la conversacién con el video “HAGAMOSLO
POSIBLE”, en el que “Luisito”, vocero de Fundacion
GIST Chile, mostro la necesidad de un sistema de salud
mas humano.

Participaron aproximadamente 85 personas, entre los
cuales habia pacientes, acompahantes, médicos, enfer-
meras, estudiantes, investigadores, representantes de
la industria farmacéutica, lideres de agrupaciones de
pacientes y periodistas.

El conversatorio constd de 2 paneles de conversacion.
En el primero, titulado “Politicas Publicas en salud?,
participaron: la senadora Carolina Goic; la doctora Maria
Inés Romero, Directora del Departamento de Cancer del
MINSAL; Nicole Romo, Directora de Politicas Publicas
de la Comunidad de Organizaciones Solidarias; la perio-
dista Sonia Lira; y el doctor Gareth Owen, investigador
de la Facultad de Ciencias Bioldgicas UC y miembro de
la Fundacion Foro Nacional de Cancer
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itof s a:f
ﬁ‘ﬁ;




En el segundo panel, “Acceso, clinica e investiga-
cion”, participaron: la doctora Bettina Mdller, de
la Sociedad Chilena de Oncologia Médica; Gabriela
Garnham, Gerente General ADIMECH; el doctor Marcelo
Garrido, Investigador del Centro de Cancer UC y aca-
démico de la Facultad de Medicina UC; Jean Jacques
Duhart, Vicepresidente Ejecutivo de la Camara de la
Innovacion Farmacéutica de Chile; y Piga Fernandez,
Directora Ejecutiva de Fundaciéon GIST Chile y ACHAGO
(Asociacion Chilena de Agrupaciones Oncoldgicas).

Ambos paneles estuvieron moderados por Pamela
Morales quien instd a los participantes a posicionarse
frente al actual sistema de salud chileno desde sus di-
versos guehaceres, destacando la relevancia de desa-
rrollar un trabajo en conjunto y con la mirada en los
pacientes. Los panelistas, expresaron lo que cada uno
de ellos, desde su quehacer y perspectiva, consideran
importante para lograr “HACERLO POSIBLE”:

* Sin datos es imposible tomar decisiones
» Didlogo y colaboracion

* Mas puentes y menos trincheras

» Alianzas publico-privadas

e« Confianza y legitimizacion entre los
sectores

« Fomentar la investigacion

» Desarrollar practicas colaborativas en-
tre los actores de la salud

* Los pacientes en el centro
 Participacion de los tres sectores: publi-
co, privado vy tercer sector

* Transparencia en los procesos de toma
de decisiones

e Cancer: politica de Estado

 Politicas publicas con una vision a largo
plazo

Como un ejemplo de “buenas practicas de colabora-
cion”, el Dr. Marcelo Garrido presentd el Registro de
pacientes GIST, proyecto colaborativo en el que partici-
paron: el Centro de Cancer de la UC, la Fundacidon GIST
Chile, The Life Raft Group (USA), la Fundacion GIST
México y GIST Argentina.

Durante la actividad, Enrique Castro, en representacion
de los miembros del “Clan GIST Chile”, entrego un reco-
nocimiento a Piga Fernandez por el cuarto aniversario
de la fundacion.
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Proyecto colaborativo en el que participaron el Centro
de Cancer de la UC, la Fundacion GIST Chile, The Life
Raft Group (USA), la Fundacion GIST México y GIST
Argentina.

Dentro del marco de la campana “Hagamoslo Posible”,
presentamos a la Fundacion GIST Chile en la reunion de
oncologia en el Centro de Cancer UC.

NexNews Nex Prensa Escrita

Conciencia sobre el cancer
14 de febrero del 2018 AR

El cancer se encamina rapidamente a ser la primera causa de muerte en Chile. Valoramos profundamente las
instancias gue se han generado para visibilizar los efectos de esta patologia tanto en los pacientes como en
sus familias, que deben afrontar el cuidado de los enfermos y, ademas, asumir los costos de sus tratamientos.
Sin embargo, creemos que es necesario enfocar y unificar ain mas los esfuerzos para que todos tengamos
las mismas oportunidades.

Mientras la ciencia avanza hacia el desarrollo de nuevas terapias, vemos como en nuestro pais la gente se
esta muriendo por esta enfermedad, sobre todo la que tiene menos recursos. Esta situacion no seria tal si el
cancer fuera realmente una prioridad para las autoridades, si se fortalecieran los programas de prevencion y
deteccién temprana y se si se tuviera acceso, de manera oportuna y digna, a tratamientos seguros y eficaces.

Hoy, a los pacientes con cancer, se nos abre una gran oportunidad, luego de que el nuevo ministro de Salud,
Dr. Emilio Santelices, manifestara la semana pasada el apoyo del nuevo gobierno a la tramitacion de una Ley
de Cancer con un enfoque integral considerandola una necesidad para nuestro pais. Ello, junto con la
creacion de un Registro Macional de Pacientes Oncologicos y un Consejo Nacional del Cancer, seran
herramientas que permitiran a las autoridades gestionar adecuadamente los recursos y estrategias para hacer
frente a la enfermedad. Por eso, como pacientes oncolégicos estamos dispuestos a trabajar y dialogar con
todos los actores, para que esta enfermedad tome el lugar que se merece. Ahora mas gue nunca, queremos
hacer un llamado a que toda la ciudadania, a las autoridades y los pacientes con cancer en particular, a
unirnos para "doblarle la mano" al cancer.

@
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“La palabra acceso, ligada a medicamentos, es igual a
vida”. Entrevista a Piga Fernandez, Directora Ejecutiva
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de Fundacién GIST Chile.
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amos [a labor preventiva que puedan ha-
»5de pares.Con todo, el desafioes maytis-
(uiere la preocupacion de las familias.

SnOpuy

len serindiferentes ni minimizar

e que sus hijos caigan en ¢l consumo de
Tampoco deben restarle importancia a
1s. Todasgeneranefectosnegativos que se
(la poblacion juvenil y todas pueden lle-
mo de otras mds fuertes.

s efectivo que los padres de hoy estdn so-
i por multiples responsabilidades, saber

,con
una

uiénesse juntany que hacensus hi-
e sus prioridades. Ademds de este

2 permanente de los padres con el desa-
hijos, el Estado debe implementar politi-
centradas en la prevencidn y en la pro-
stilos saludables en vez de estar dando se-
as sobre los ries%os de las drogas.

complejaeimp.

ica grandesesfuerzos, pe-

na si consideramos que, a la luz de las ci-
1ipotecando el capital humano de nues-
nesqueaccedena estudios universitarios
de tienen la responsabilidad de liderarel
| pais,estdn perdiendo capacidades acau-
mo de sustancias. Una realidad dura que

‘nder con urgencia.
08 | 1aiio/ 14 de febrero de 2017
Exigen ley contrala
1 | induccion al suicidio
35 Lafamiliade la joven Antonia
alta | Garros (23), quien fallecid hace
50~ | unasemana trascaer de un edi-
ele- | ficio en Concepcion, sostuvo
no, | unareunién con el Servicio Na-
Re- | cional de la Mujer y Equidad de
lica | Género,enel marcodelasaccio-
nes legales que esperan seguir
des- | porelcaso.
stdn Marfa Consuelo Hermosillay
edi- | Rosario Cdceres, madre y her-
olu- | mana de la victima, se reunie-
rla | ron con el equipo de Sernameg
ese | conelfindesolicitaranteceden-
31l- | tesynuevas diligencias para es-
9se | clarecer las causas que motiva-
ila- | ron la muerte de la joven, en el
was. | contexto del pololeo que man-

tenfa desde hace dos afos, du-
rante el cual se habrian produci-
do violencia y abusos fisicos y
psicolégicos.

Tras el encuentro se hizo un
llamadoalos parlamentarioslo-
cales a legislar sobre el tema y
apoyarel proyectoingresadoen
enero al Congreso, que regula
violencia fuera del matrimonio
o convivencia familiar.

cial de Concepcion.

DELFIN CONTRERAS

Delincuencia

Comparto plenamente lo di
cho por el lector Alberto Contre-
rasen carta publicada el 13 de fe-
brero, respecto a la ley y aplica
cidn inadecuada gue permite a
los delincuentes, después de ser
detenidos, volver de inmediato a
sus fechorias.

Hace poco se supo de un la-
drén que hasidodetenido diecio
cho veces por el mismo delito y
de otros al igual que el anterior
son rapidamente dejados en li-
bertad o se ordena la ridicula pe-
na de prision nocturna domici-
liaria, Con una pena punitiva
mads estricta, en el caso anterior,
la sociedad habria tenido dieci-
siete robos menos. Meses atrds,
después de una persecucion con
alto riesgo de accidente, carabi-
nero logrd detener a dos mucha-
chos, menores de dieciocho aiios,
q!.ie habfan robado un automé-
Vil

Lasorpresa fue, que a esos mis-
mos delincuentes, por el mismo
delito, lo habian detenido sélo
unasemana atrds.Urge modificar
la ley penal, lo que debe hacerse
ala brevedad si el gobierno y los
parlamentarios realmente de-
sean disminuir la delincuencia.

JOSE VENEGASS.

Eutanasia

Estoy a favor de la eutanasia.
Como joven conciente de la rea-
lidad que vive nuestra sociedad,
considero que vivir conectado a
mdquinas o sufriendo terribles
dolores diay noche noes vida ba-
jo ningun aspecto.

Por ello estoy a favor de una
muerte digna para los chilenos
enfermos terminales o con enfer-
medades degenerativas que asilo
soliciten. Por ellos estoy a favor
de la eutanasia.

Debemos considerar una ley
de eutanasia en Chile y esta debe
tenerun procedimiento exigente
paracertificar lalibre voluntad y
la condicion médica de los pa-
cientes que pidan laterminacién
de su vida en situaciones extre-
mas de enfermedades terminales
o lesiones irreversibles.

Para hacer valer una posible
ley de eutanasia en Chile debe-

® O ® p pigaFernindez: "Lapalabraza: X+

T

Apoyoa AceitunoOlivos. Enla
costanera hay un container gi-
gantesco color blancoque sera el
palacio de la cultura. Sospecho-
so el disefio.

RENETITO ROJAS

Cancer

El cdncer se encamina rdpida-
mente a ser la primera causa de
muerte en Chile. Valoramos pro-
fundamente lasinstancias que se
han generado para visibilizar los
efectos de esta patologia tantoen
los pacientes como en sus fami-
lias, que deben afrontar el cuida-
do de los enfermos y, ademds,
asumir los costos de sus trata-
mientos. Sin embargo, creemos
que es necesario enfocar y unifi-
car ain mds los esfuerzos para
que todos tengamos las mismas
oportunidades.

Mientras la ciencia avanza ha-
cia el desarrollo de nuevas tera-

ias, vemos como en nuestro pa-
1s la gente se estd muriendo por
esta enfermedad, sobre todo la
que tiene menos recursos. Esta si-
tuacidn no serfa tal si el cdncer
fuera realmente una prioridad
paralas autoridades, si se fortale-
cieran los programas de preven-
ciony deteccion tempranay sesi
se tuviera acceso, de manera
oportunay digna,a tratamientos
seguros y eficaces.

Hoy, a los pacientes con cancer,
senos abre una gran oportunidad,
luego de que el nuevo ministro de
Salud, Dr. Emilio Santelices, ma-
nifestara la semana pasadaelapo
yodel nuevo gobierno a la trami-
tacion de una Ley de Cdncer con
un enfoque integral consideran-
dola una necesidad para nuestro
pais. Ello, junto conla creacion de
un Registro Nacional de Pacientes
Oncolégicos y un Consejo Nacio
nal del Cancer, serdn herramien-
las que permitirdn alas autorida-
des gestionar adecuadamente los
Tecursos y estrategias para hacer
frente a la enfermedad.

Por eso, como pacientes onco-
légicos estamos dispuestos a tra-
bajary dialogar con todos los ac-
tores, para que esta enfermedad
tome el lugar que se merece.
Ahoramds que nunca, queremos
hacer un llamado a que toda la
ciudadania, alas autoridades y
los pacientes con cdncer en par-
ticular, a unirnos para “doblarle
la mano” al cdncer, logrando asi
disminuirla cantidad de muertes
en nuestro pais.

PIGA FERNANDEZ K.

& > C @ NotSecure | www.paula.cl/reportajes-y-entrevistas/piga-fernandez/

Paula. rerormaes v entrevistas seLLEza MODA TIEMPO LIBRE GASTRONOMIA HECHO AMANO  COLUMNAS

http://www.paula.cl/reportajes-y-entrevistas/
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Tenemos grandes desafios para el 2019. En primer lugar, seguir acompafan-
do a las personas diagnosticadas con canceres gastrointestinales y a sus
familiares, entregandoles informacién y herramientas para ayudarlos a vivir
con la mejor calidad de vida posible.

Diseflaremos y pondremos a disposicion de la sociedad, proyectos y material
educativo e informativo sobre prevencion y deteccion temprana de los dife-
rentes tipos de canceres gastrointestinales, con el propdsito de concientizar
a la poblacion y contribuir a la disminucidn de la incidencia de estos tipos de
canceres en nuestro pais.

Nos esforzaremos para lograr que La Ley Nacional de Cancer se promulgue
y sea una ley que realmente beneficie a los pacientes oncoldgicos de Chile.
Trabajaremos para que la implementacién de la Ley Ricarte Soto se lleve a
cabo de acuerdo con lo establecido y que los tratamientos que se entreguen
a los pacientes por medio de esta ley sean tratamientos efectivos y de cali-
dad cientificamente comprobada.

Seguiremos trabajando junto al Dr. Marcelo Garrido y su equipo de investi-
gacion para lograr que todos los pacientes con GIST de Chile sean parte del
Registro GIST. Asi mismo, seguiremos participando del proyecto colaborativo
con Fundacion GIST México y otros paises de América Latina para tener un
Registro GIST Regional y avanzar en la publicacion de estudios basados en
los datos de este registro. Apoyaremos también las iniciativas para la crea-
cion de registros de pacientes con otros tipos de cdnceres gastrointestinales.
Como miembros de ACHAGO (Asociacion Chilena de Agrupaciones
Oncoldgicas) seguiremos trabajando unidos siendo “una sola voz” para abo-
gar por los derechos de todos los pacientes oncoldgicos de Chile.

Son muchos los desafios, por lo que te invitamos a sumarte a nuestra inicia-
tiva. Te invitamos a apoyarnos y colaborar con nosotros, para cumplir con
nuestros desafios y suefos, logrando asi cumplir nuestra mision: “mejorar la
calidad de vida de las personas con canceres gastrointestinales, asi como la
de sus familiares y acompafantes”.




