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CARTA DEL

DIRECTOR

Amigos, colaboradores, voluntarios:

Al cumplir un aflo mas de trabajar juntos, quiero
agradecer el apoyo que todos ustedes nos han
brindado, apoyo que nos ha permitido continuar
con nuestra trabajo acompanando y apoyando
a las personas con canceres gastrointestinales
asi como a sus acompafantes. Agradecerles
especialmente el haber confiado en nosotros y
en creer en nuestro proyecto.

Si bien cumplimos muchas de las metas
propuestas, estamos conscientes que aun
nos queda mucho por hacer, especialmente
para lograr que todos tengamos acceso a los
medicamentos que necesitamos para Vvivir y
sobre todo vivir con calidad de vida.

Esperamos seguir contando con su apoyo para
trabajar juntos para lograr tener en nuestro pais
un sistema de salud centrado en las necesidades
de los pacientes.

Piga Fernandez Kaempffer
Directora Ejecutiva
Fundacion GIST Chile
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INTRODUCCION

Durante el aino 2016, continuamos trabajando en proyectos enfocados a avanzar en el
cumplimiento de nuestros objetivos: acompanar, educar e informar, apoyar a la investigacion y
abogar por los derechos de los pacientes con canceres gastrointestinales. Siempre dentro del marco
de nuestra Mision y Vision:

VISION

Nuestra visidon en Fundacion GIST Chile es ser reconocidos como una ONG que contribuye
en la reduccion de muertes por canceres gastrointestinales en Chile y que constituye un
aporte en la mejora de la calidad de vida de los pacientes, familiares y cuidadores.

MISION

Fundacion GIST Chile se ha propuesto como mision el mejorar la calidad de vida y sobrevida
de las personas con canceres gastrointestinales, respetando su dignidad y autonomia en las
fases de prevencion, diagnodstico y tratamiento, por medio de acompafamiento, educacion,
informacion, investigacion y abogacia.

Dedicamos gran parte de nuestro tiempo y esfuerzo a la abogacia, concientizando a la poblacién
y a las autoridades de gobierno y parlamentarios acerca de las necesidades de los pacientes con
canceres gastrointestinales. Trabajamos arduamente para lograr que los tratamientos para el
GIST y otros canceres gastrointestinales entraran en la Ley Ricarte Soto. Desgraciadamente no lo
logramos, pero no nos dimos por vencidos y nuevamente presentamos las solicitudes de cobertura
de tratamientos para cdnceres gastrointestinales para ser evaluados en el Tercer Decreto de la ley.

Trabajamos de la mano con organizaciones internacionales, fortaleciendo redes, capacitdndonos y
dando a conocer nuestro trabajo nacional e internacionalmente. Localmente, hicimos alianzas para
trabajar con otras fundaciones oncoldgicas con el objeto de velar en conjunto por los pacientes con
cancer de nuestro pais.

Este aflo dimos un gran paso, salimos a regiones y nos reunimos con pacientes en La Serena, quienes
ya participan de nuestra comunidad.

Tuvimos la alegria de acoger a nuevos pacientes y a sus acompanantes o familiares quienes se
integraron a nuestro “Clan GIST Chile”, pero también tuvimos la tristeza de ver partir a queridos
amigos, Jorge, Carlos, Margarita, Marco Aurelio, Miriam, Sergio y Cecilia, el recuerdo y carifo hacia
ellos nos motiva a seguir trabajando con mayor fuerza por nuestros ideales y objetivos.

Quiero agradecer en forma muy especial a todos aquellos que desinteresadamente nos han apoyado
compartiendo con nosotros su tiempo, sus conocimientos, y sobre todo su carifio: Andrea, Cecilia,
Maria Helia, Antonio, Marcelo, Ignacio, Claus y Claudio.

Finalmente puedo decir que estamos contentos con lo logrado, pero conscientes de que nos falta
mucho por hacer para lograr tener un pais donde la salud sea un derecho de todos los que vivimos
en este hermoso pais.

Piga Fernandez
Directora Ejecutiva
Fundacion GIST Chile



ACOMPANAMIENTO

REUNIONES CON PACIENTES Y ACOMPANANTES

En Fundacién GIST Chile nos hemos preocupado de crear una instancia de acompafiamiento. En las
reuniones, en un ambiente grato y acogedor, hablando en un idioma comun a todos, pacientes y
acompanantes comparten sus experiencias, y emociones.
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ASISTENTES
PROMEDIO

ASISTENTES

ASISTENTES
PROMEDIO

ASISTENTES
PROMEDIO

REUNIONES DE ACOMPANAMIENTO

23 de enero, 12 de marzo, 16 de abril, 9 de julio, 3 de septiembre, 15 de octubre 2016
Durante el afo 2016, continuamos con nuestras reuniones periddicas con pacientes
y sus acompafnantes. Al igual que durante el afo 2015, contamos con la companhia y
el apoyo de los psicélogos Andrea Fernandez y Antonio Castro. Una instancia para
acompafarnos, apoyarnos, conocernos mejor, compartir experiencias y aprender.
Asi mismo, durante estas reuniones dimos la bienvenida a los nuevos integrantes
de nuestra comunidad.

REUNION EN LA SERENA

28 de octubre 2016

Conscientes de la necesidad de la presencia de Fundacion GIST Chile en regiones,
donde el acceso a talleres e informacidn es precaria y dénde muchas veces el
paciente y su familia no tiene la oportunidad de compartir con otros pacientes,
en octubre estuvimos en La Serena compartiendo con nuevos pacientes y
acompanfantes, entregdndoles material informativo y educativo.

TALLER DE ARTETERAPIA

30 de marzo, 20 de abril, 11 de junio 2016

Guiados por el Psicélogo Benjamin Krumenacher, realizamos un taller de Arte
Terapia. Trabajamos con greda, tinta china, y mandalas. Fué una instancia para
conocernos mejor y compartir nuestras vivencias y emociones.

ACOMPANAMIENTOS EN HOSPITALES: Hospital Sotero del Rio

19 de octubre 2016

Junto a otras organizaciones: Cancer Coaching Chile, Oncoloop y FUCOG,
participamos en la 92 Semana del Cancer acompafando a pacientes oncoldgicos
del Hospital Sétero del Rio.

ACOMPANAMIENTOS EN HOSPITALES:

Hospital Clinico San Borja Arriaran

30 de junio 2016

Acompafiamos a pacientes oncoldogicos del Hospital San Borja Arriardn en una
“Tarde de Risa y Magia”, junto con el mago y clown Koke San Martin.






3 de septiembre

Nos reunimos con el Dr. Marcelo Garrido,
oncdologo meédico especialista en GIST. El
objetivo de la reunidn fue que los participantes
tuvieran la oportunidad para hacerle preguntas,
en un ambiente de camaraderia y amistad.

Dr. Marcelo Garrido
junto a miembros de Fundacidn GIST Chile

15 de octubre

Luis Merino fundador y director de Nutretudia,
nos dio una interesante charla sobre nutricion,
los macro y micro nutrientes y la importancia
de los suplementos alimenticios naturales.
Aprendimos los conceptos basicos asociados a
la alimentacion y nutricion, la diferencia entre
ellos, su importancia en la calidad de vida, el
aprendizaje y productividad, asi como formas
practicas y recetas para llevarlos a la vida diaria
con super alimentos saludables .

Asistentes a la charla de nutriciéon

26 de noviembre

Realizamos un taller educativo para lideres de agrupaciones de pacientes. El
objetivo fue entregar alos miembros de las agrupaciones de pacientes informacioén
acerca de: Estudios Clinicos, Guias y Protocolos Clinicos, Registros de Pacientes,
con el objeto de capacitarlos y empoderarlos entregandoles conocimientos que
les permitan enfrentarse y dialogar con los tomadores de decisiones en el ambito
de las politicas publicas de salud de Chile; y a la vez entregarles informacion de
como pueden colaborar las agrupaciones de pacientes en estas instancias.

Los panelistas fueron:

Dr. Marcelo Garrido, Dra. Francisca Rodriguez, EU Liliana Bravo, Camila Quirland y
Sr. Raul Marcos.

Las presentaciones del seminario fueron compartidas
con los asistentes y quedaron disponibles para futuras
consultas en el sitio www.gist.cl

Se realizd un video educativo sobre los Estudios
Clinicos https://vimeo.com/193274898 el cual fue
presentado como introduccién al seminario, fue
compartido por las redes sociales y se coloco en sitio
web www.gist.cl .

Asi mismo se disefaron e imprimieron folletos
educativos acerca de los Estudios Clinicos y Guias Asistentes al seminario
Clinicas los que se repartieron a los asistentes y

colocaron en el sitio web de la fundacion.
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En colaboraciéon con The Life Raft Group, y como miembros de Alianza GIST,
organizamos dos seminarios en linea dirigidos a profesionales de la salud:

12 de mayo del 2016: “Actualizacion del Tratamiento del Tumor Estromal
Gastrointestinal (GIST)”, dictado por el Dr. Matias Chacdén, Subjefe de Oncologia
Clinica del Instituto Alexander Fleming de Buenos Ares Argentina.

27 de octubre del 2016: “Tumor Estromal Gastrointestinal (GIST) - Desde la
Mirada del Radidlogo”, Dictado por la Dra. Rosa Patricia Castillo, Profesora
Asistente de Radiologia Clinica - Universidad de Miami - Leonard M. Miller
School of Medicine.

Durante el afo, disefiamos e imprimimos el siguiente material educativo:

FOLLETOS:
¢QUE ES EL CANCER DE HIGADO?
¢QUE ES EL CANCER COLORRECTAL?
¢QUE ES UN ESTUDIO CLINICO?

LAS GUIAS DE PRACTICA CLINICA

INFOGRAMAS:

AUXILIO EXTRAORDINARIO

CAEC: Cobertura Adicional Enfermedades catastroficas
Cancer Colorrectal

Este material también esta disponible en PDF en www.gist.cl y www.gistchile.cl

EL TRATAMIENTO ADECUADO

Video en “Stop Motion” para crear conciencia de la importancia de los tratamientos
adecuados para las enfermedades poco frecuentes. El video se divulgd en redes
sociales el Dia internacional de las Enfermedades Raras o Poco Frecuentes, y se
colocd en el sirio web de la fundacion.

https://vimeo.com/171140588

¢QUE ES EL TIEMPO?

Este video se divulgd por medio de las redes sociales el Dia Internacional del GIST,
dentro del marco de la Ley Ricarte Soto, como parte del trabajo de abogacia hecho
por Fundacion GIST Chile para abogar por el acceso a los medicamentos que los
pacientes necesitamos para vivir.

https://vimeo.com/174289524



Durante el afo 2016, participamos en diferentes actividades e instancias para concientizar a
la poblacion acerca de las necesidades de los pacientes con cdnceres gastrointestinales, Asi mismo,
tuvimos reuniones con autoridades de gobierno y parlamentarios abogando por la cobertura de los
tratamientos de los canceres gastrointestinales y por los estudios clinicos.

MARATON

Estuvimos presentes en la maratdn de Santiago: Jess Silva corrié con nuestra polera abogando por
la cobertura de los tratamientos para GIST .

LEY RICARTE SOTO

Fundacion GIST Chile participd en diversas reuniones de participacion ciudadana, en el contexto de
la Ley Ricarte Soto. Trabajamos arduamente para lograr que los tratamientos para el GIST y otros
canceres gastrointestinales entraran en la Ley Ricarte Soto. Desgraciadamente no lo logramos, pero
no nos dimos por vencidos y nuevamente presentamos las solicitudes de cobertura de tratamientos
para canceres gastrointestinales para ser evaluados en el Tercer Decreto de la ley.

ESTUDIOS CLINICOS

Sostuvimos reuniones en el Ministerio de Salud, abogando por la continuidad de los estudios clinicos,
representando a todos los pacientes para quienes el participar en ellos es la Unica forma de tener
acceso a los medicamentos que necesitan para vivir.

LEY DE CANCER

Junto el Foro Nacional de Cancer estuvimos presentes en COLOQUIO ESTRATEGIA NACIONAL DE
CANCER 2016. Durante el cual, el Subsecretario de Salud Publica Dr. Jaime Burrows presentod las ideas
principales del documento ministerial seguido de intervenciones de los asistentes, participantes en
los grupos de trabajo del Foro Nacional de Cancer.

Aprovechamos la oportunidad para abogar por una Ley de Cancer mediante la cual el Estado asuma
el tratamiento del cdncer en forma integral, mediante la creacidon de una instancia publica que
aborde el problema del cancer en forma integral, intersectorial y cooperativa, con la participacion
de todos los actores involucrados.

®






CAMPANAS
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DiA MUNDIAL DEL CANCER
4 de febrero 2016

En el marco de la conmemoracion del Dia Mundial contra
el Cancer, participamos de una reunion en La Moneda
con el ministro del Interior, Jorge Burgos, con el fin de
solicitar el patrocinio al proyecto que pretende crear una
Ley General de Cancer, iniciativa que busca que el Estado
asuma en forma integral y sistematica el tratamiento del
cancer, debido a que es que es una enfermedad que se
ha transformado en la segunda causa de muerte en el
pais.
En el encuentro estuvieron presentes la ministra de
Salud, Carmen Castillo; Pedro Crocco, subsecretario (s)
de Salud publica; Gisela Alarcdén, subsecretaria de Redes
Asistenciales, la senadora Carolina Goic; representantes
del Foro Nacional del Cancer, Gareth Owen, Marcela
Jiménez y Pamela Morales; representantes de
agrupaciones de pacientes, Piga Fernandez , Presidenta
de Fundacion GIST Chile y Felipe Tagle. _
Durante la reunion, los representantes del gobierno se Foto 1: En La Moneda abogando por una Ley de Céncer
comprometieron a dar a conocer un plan nacional de Foto 2: Felipe Tagle, Marcela Jiménez de la Jara, Piga
. , . e Fernadndez, Ministra de Salud: Dra. Carmen Castillo,
cancer el cual seria sometido a consulta DUbllca- Senadora Carolina Goic, Dra. Gisela Alarcén, Dr. Pedro
Crocco y Gareth Owen

DiA MUNDIAL DEL CANCER DE COLON
31 DE MARZO 2016

Con el objeto de difundir informacién acerca del cancer
de colon y recto, convocamos a una reunién de prensa,
donde tuvimos como invitados al Dr. José Luis Leal,
oncodlogo del INCANCER, Dr. Jorge Gallardo, oncdélogo
clinico, Dr.Raul Yazigi, gastroenterologo, Andrea Chicurel,
bioquimica especialista en nutricién y a Marcela Jiménez
de la Jara, socidloga del Foro Nacional de Cancer.

Todos ellos abordaron el tema desde su propia
experiencia: como médico del sistema publico de salud,

como médico del sistema privado, como paciente,
desde el punto de vista de la nutricion, asi como de la 3
sociologia. '

TN

El mensaje fue muy claro: el cancer de colon es uno de _ . -GISt Ch
los canceres que tiene mayor posibilidad de prevenirse, ' : llE
y a la vez el que menos se previene. Es un cancer =
gue detectado en su fase inicial, por medio de una
colonoscopia o un examen de sangre oculta en heces,
puede tratarse a tiempo y curarse.

Por parte de Fundacién GIST Chile, participaron de la
reunion Piga Fernandez, Carolina Criséstomo y Claus
Castro, quienes aprovecharon la oportunidad para

Carolina Criséstomo, Piga Fernandez, Claus Castro
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presentar la nueva etapa de trabajo de Fundacién GIST
Chile, ahora apoyando a pacientes con otros tipo de
canceres gastrointestinales, ademas de GIST. Se presentd
el nuevo sitio web: www.gist.cl, plataforma que servird a
la fundacién para difundir informacion relacionada con
todos los cdnceres gastrointestinales.

A la reunidn, asistieron periodistas representantes de :
Chilevisidon, T13 Radio, Diario El Mercurio (Suplementos),
Diario Ciudadanos Regionales, asi como de una
productora externa del MINSAL.

Dr. Raul Jazigi, Piga Fernandez, Dr. José Luis Leal, vy
Andrea Chicurel

DIA DE LA CONCIENTIZACION DEL GIST: GAD 2016 (GIST Awareness Day)
9 de julio

Nos reunimos para apoyar la campana del Dia de la
Sensibilizacién del GIST, iniciativa de The Life Raft Group,
ONG internacional que apoya a pacientes con GIST de
todo el mundo. El lema fue: “El regalo del tiempo” Junto
con Andrea Fernandez y Antonio Castro, psicologos que
nos acompafan, identificamos cuales fueron los regalos
que el tiempo nos ha regalado. Una linda y enriquecedora
reunidon para compartir con los que nos conocemos hace
mucho tiempo, y a la vez, dar la bienvenida a los que se
integran por primera vez a las reuniones de fundacion.
En esta oportunidad se presento el video “El Regalo del
Tiempo” realizado para concientizar a la poblacién sobre
la necesidad de los pacientes para que sus tratamientos
sean cubiertos por los sistemas de salud, resaltando el
mensaje de que los pacientes no pueden esperatr.
https://vimeo.com/174289524

‘
R

Gloria Gonzalez

CAMPANA DE CONCIENTIZACION DEL CANCER DE HIGADO
Septiembre

En el marco de las festividades de las Fiestas Patrias,
en que el consumo de alcohol y carnes rojas aumenta,
participamos en la campafa de concientizacién de
la Hepatitis y Cancer de Higado. Nuestro objetivo fue
despertar conciencia sobre los factores de riesgo vy
prevencion de este tipo de cancer.

Entrevistas en prensa a Piga Fernandez
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SALUD CON DATOS, organizada por The Life Raft Group.
Chile, Argentina, Brasil, Estados Unidos y Mexico | 1, 2 y 3 de Agosto

El objetivo de la reunion fue evaluar la necesidad y el
valor de recolectar datos de salud en América Latinay la
posibilidad de construir una infraestructura de datos de
salud y laimportancia de su divulgacion y el compromiso
comunitario.

De cada uno de los paises participantes, asistieron
representantes de la academia, organizaciones de
pacientes, comunidad médica y expertos en recopilaciéon
de datos de salud.

Tuvimos la oportunidad de conocer las mejores practicas
en relacion al tema, y trabajamos importantes areas
como: La factibilidad de compartir datos y colaboracion
transfronteriza en América Latina y los elementos
necesarios para tener un set de datos funcionales.

De Argentina: Dra. Luisina Bruno, Dr. Pablo Kalfayan, Lic. Laura Gutiérrez y Lic. Sandra Mesri.
De Brasil: Dr. Gilberto Lopes, y Merula Steagall.

De Chile: Dr. Marcelo Garrido, Rony Lenz, Camila Quirland y Piga Ferndndez

De México: Dra. Gabriela Villarreal, Dr. Rafael Medrano, Lic. Rodrigo Salas.

De Estados Unidos: Dr. Juan Acufa, Kathrena Aljallad, Sara Rothschild, Michelle Durborow

CAPACITACION PARA LIDERES DE AGRUPACIONES DE PACIENTES
Chile y Argentina | 30 de noviembre

Junto a organizaciones de pacientes de Argentina,
participamos de una capacitacion en la gue se nos
entrego informacidn sobre:

Proceso de Evaluaciéon de Tecnologias Sanitarias
(ETESA) para a recomendacion de cobertura de nuevas
tecnologias en salud.

- El rol del paciente en los procesos de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias: rol sobre la recomendacion
versus la decision.

- Taller sobre manejo de redes sociales.




NEW HORIZONS Y ALIANZA GIST, reunidon internacional de agrupaciones de

pacientes con GIST

Espafia | 19, 20 y 21 de mayo

Participamos de una reunidn en la que estuvieron
presentes representantes de agrupaciones de pacientes
con GIST de todo el mundo. Fue una instancia en
gue se nos actualizd sobre las uUltimas novedades en
investigacion sobre tratamientos para GIST. Asi mismo,
tuvimos la oportunidad de compartir mejores practicas
y experiencias.

New Horizons GIST Sitjes Day 2-214: Asistentes
representantes de agrupaciones de pacientes con GIST
de todo el mundo.

TALLER LATINOAMERICANO DE AGRUPACIONES DE PACIENTES
Lima, Pert | 12 Y 13 de julio

Junto a representantes de agrupaciones de pacientes
de América Latina, participamos en un Taller interactivo
sobre el rol de las organizaciones de la sociedad civil
en el desarrollo de los Planes Nacionales de Control del
Cancer.




COLABORADORES
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Gracias al entusiasmo y colaboracién de las diferentes organizaciones en Sudamérica, Centro
América, Norte América y Espafia hemos podido avanzar firmes y siempre con nuevas
motivaciones e ideas. Agradecemos a cada uno de ellos por su participacion en
seminarios y colaboracién con material educativo e informativo para nuestros
pacientes en Chile.
C . e

Asi mismo agradecemos a las empresas que han confiado #' . 4

» [ Y 3
en nuestro programa y han colaborado

para gue los hayamos podido realizar.

AAAAAAAA
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ALIANZAS
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Fundacién GIST Mexico

ASOPALEU
GUATEMALA
www.asopaleu.blogspot.com

ALAS DE VIDA
NICARAGUA

ANASOVI
COSTA RICA
WWww.anhasovi.org

ASAPHE
VENEZUELA
www.asaphe.org.ve.

Fundacién GIST Colombia
COLOMBIA

ESPERANTRA

4 (g PERU
ERANTRA www.esperantra.org

Fapren i i e

Instituto Oncoguia
BRASIL

www.oncoguia.org.br

_—Oncoguia

APEHI
ARGENTINA
www.apehi.org

GIST Argentina
ARGENTINA

GIST
Argentina facebook | GistArgentina

........

www.fundaciongistcolombia.org

Alianza GIST
Coaliciéon en América Latina
www.alianzagist.net

(2> The Life Ratt

The Life Raft Group
www.liferaftgroup.org

g1
t" International Alliance of

F Patients’ Organizations.
A global soxce Tor patients

Phg

IAPO
https://www.iapo.org.uk/es

Colectivo GIST ESPANA
www.gistespana.es

ALIANZAS NACIONALES
FORD DE CANCER

un% — Foro Nacional de
Cancer

www.foronacionaldecancer.cl

SWM Sociedad Chilena

wamoomsane d€ ONCologia Médica
l-. oHCOLOGAMEDICA  \www.scom.cl

APOYQ

A APOYO
{8t vor Facebook | Apoyo

:CANCER
COAGHING Cancer _
CHILE Coaching Chile

www.cancercoachingchile.cl

7

BodnZs

Frd de Salud Dﬂnﬂﬁiinl
wn kgl

FUCOG
www.fucog.cl

Oncoloop
www.oncoloop.cl
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R. LEGAL: Piga Fernandez Kaempffer
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LO QUE VIENE

Fieles a nuestra mision y a nuestros pilares estratégicos deseamos continuar
desarrollando proyectos educativos, entre ellos un programa educativo en
colaboracion con algunas municipalidades de Santiago, de prevencion vy
deteccion temprana de canceres gastrointestinales. Asi mismo deseamos
continuar desarrollando material educativo e informativo para pacientes y
familiares, completando la informaciéon que ya hemos realizado sobre los canceres
gastrointestinales, asi como sobre temas relacionados con la salud en nuestro
pais.

Seguiremos trabajando por lograr obtener |a cobertura de las pruebas de
diagndstico y de los tratamientos que los pacientes con cancer necesitamos para
vivir y vivir con calidad de vida, abogando por una medicina integral, centrada
en el paciente, desde el momento de su diagnostico hasta el fin de la vida,
considerando en todo momento a sus familiares y acompanantes.

Trabajaremos también por lograr tener un buen registro de pacientes, con
informacion que nos permita abogar, con datos concretos, por nuestros derechos
y necesidades, y a la vez colaborar con la investigacion.

Seguiremos acompafando a los pacientes y familiares, reuniéndonos
periddicamente con nuestro equipo de psicdlogos.

Esperamos fortalecer nuestras alianzas con otras agrupaciones de pacientes con
cancer, con quienes hemos formado APOYO, con el objeto de tener una sola voz
en relacion a temas que nos atanen a todos los pacientes con cancer.

Tenemos confianza en que estos proyectos se conviertan en realidades de las
cuales demos cuenta en nuestra proxima Memoria 2017.

Piga Fernandez
Directora Ejecutiva
Fundacion GIST Chile






