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En agosto del afo 2014, al lanzar el Manual
para Pacientes con GIST, nos atrevimos a sofar
en grande: formar una fundacién para apoyar
a los pacientes con Tumores del Estroma
Gastrointestinal  (GIST). Nuestra principal
motivacidon era acompanar a los pacientes con
GIST, v a sus familiares para hacerles el camino
mas facil y sobre todo hacerles sentir que en ese
camino no estan solos. Contentos con el trabajo
realizado, hoy hemos querido sofar aun mas “en
grande” y ampliar nuestro trabajo para apoyar
también a pacientes con otros tipos de canceres
gastrointestinales.

En esta Memoria, he querido compartir con
ustedes lo que ha sido nuestro trabajo durante
el ano 2015. Si bien estamos conscientes de
qgue hay mucho por hacer, estamos satisfechos
con los “primeros pasos” que hemos dado.
Pasos que nos han permitido darnos a conocer,
crear vinculos estrechos, formar alianzas e ir
construyendo poco a poco ese escenario solido
desde donde disefar proyectos que tienen como
fin Ultimo beneficiar a los pacientes con canceres
gastrointestinales y a sus familiares.

Hemos trabajado en todas las areas que nos
propusimos: Educacion e informacion, tanto a
pacientes como a la comunidad médica; apoyo
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psicologico a los pacientes y sus familiares,
difusion y abogacia para tratar de hacer
posible que los sistemas de salud cubran los
tratamientos que los pacientes con este tipo de
canceres necesita para vivir. En esta ultima area,
si bien trabajamos arduamente, no logramos
los objetivos propuestos, nos queda mucho por
hacer.

Quiero agradecer a todas aquellas personas,
instituciones y empresas que han creido
en nuestro trabajo y nos han apoyado. Sin
SuU generoso aporte, no habriamos podido
implementar los proyectos que nos propusimos.
De la misma forma, agradecer a los psicdlogos y
médicos que han compartido con nosotros sus
conocimientos y su tiempo.

Y, en una forma muy especial, quiero agradecer
a los pacientes y a sus familiares que han
confiado en nosotros, juntos hemos compartido
nuestras preocupaciones, tristezas y alegrias,
sin su colaboracidn y su participacion, nuestro
trabajo no habria tenido sentido. Esperamos en
el futuro poder acompanar a muchos pacientes
mas junto a sus familias.
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Reuniones con pacientes, familiares y acompafiantes

Aniversario fundacion gist chile

Charlas educativas para pacientes y sus familiares y acompanantes.

Material educativo para pacientes y sus acompanantes

Gestiones de abogacia realizadas ante las autoridades de gobierno y
parlamentarios para lograr el acceso a los tratamientos para gist

Participacion en congresos y seminarios nacionales e internacionales

Campanfas

Difusién en medios

EI objetivo de los talleres de acompanamiento
fue entregar a los pacientes y a sus familiares
herramientas para vivir con su enfermedad vy
crear una instancia de didlogo y colaboracion
entre los pacientes y Fundacion GIST Chile,
con el objeto de fortalecer las relaciones entre
ambos.

Los talleres estuvieron orientados a explorar las
emociones y estados de animo derivados de la
situacion de enfermedad, con el fin de facilitar
una actitud positiva frente al tratamiento y a
generar una mejor interaccion entre paciente y
cuidador. Estose hizo, através, de conversaciones
grupales e individuales, de ejercicios vivenciales
estructurados y de movimiento.

Los talleres fueron impartidos por los psicologos
Raquel Villasefor, Andrea Fernandez y Antonio

Castro, se realizaron una vez al mes, durante
los meses de enero, marzo, abril, mayo, julio,
septiembre y noviembre y fueron invitados a
participar de ellos todos los pacientes de quienes
se cuenta con informacion de contacto.

Contamos con una asistencia de un
promedio de 20 personas por taller.




. Pacientes y familiares participando del
Pacientes y familiares en la reunion del mes de abril. Taller de Acompafiamiento
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Pacientes y familiares participando en
Taller de acompafiamiento psicoldgico

Pacientes y familiares en una sesién de relajacion del

Taller de acompanamiento psicolégico del mes de julio
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Asistentes a Reunién de Pacientes del mes de Noviembre
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Asistentes al Segundo aniversario de Fundaciéon GIST Chile.

EI 8 de agosto, se celebrd el aniversario de la
fundacioén, en el auditorio de la Clinica San Carlos
de Apoquindo. Contamos con la presencia de
la Dra. Lorena Baez, Jefa del Departamento de
Manejo Integral de Cancer y Otros Tumores del
Ministerio de Salud, Dr. Jorge Jiménez de la
Jara, presidente del Foro Nacional de Cancer, Dr.
Marcelo Garrido, oncdloco del Centro de Cancer,
Red de Salud Christus UC, representantes de
la industria farmacéutica, nuestro equipo de
psicologos: Andrea Fernandez, Antonio Castro y
Raquel VillaseAor, pacientes y sus familiares.

Durante la reunidén, Piga Ferndndez, presidenta
de la fundacion, dio cuenta de las actividades
realizadas durante el afo.

El Dr. Jorge Jiménez de la Jara y el Dr. Marcelo
Garrido expusieron ante los asistentes, la
importancia del trabajo realizado desde el punto
de la Sociedad Civil, asi como desde el punto
de la medicina clinica, y, Joel Salazar, entrego
su testimonio desde el punto de vista de un
paciente con GIST.

Se presentd un video con un resumen de las
actividades realizadas

Asitambién, presentamos un video testimonial en
el que des estigmatizamos el cancer y resaltamos
la importancia de las agrupaciones de pacientes
en el acompanamiento de los pacientes.

Video que fue viralizado a través de las redes
sociales: https://vimeo.com/135768117.

En esta oportunidad se entregd a los pacientes
el “Cuaderno para registro y seguimiento de su
evolucion”, asi como folletos educativos acerca
del GIST, y de la Fundacion.



CHARLAS EDUCATIVAS PARA PACIENTES Y SUS
FAMILIARES Y ACOMPANANTES.

Con el objeto de cumplir con nuestros objetivos
relacionados con la educacidon y entrega de
informacion a los pacientes y sus acompafiantes
se propuso:

» Desarrollar e implementar programas
educativos tanto para la comunidad médica
como para los pacientes, con el objeto de
favorecer el diagndstico y tratamiento del
GIST

» Generar espacios asociativos

de intercambio de experiencias y
conocimientos personales con miras a
agrupar, apoyar, contener y acompafar

a los pacientes con GIST de Chile para
mejorar su calidad de vida.

» Promover espacios de didlogo vy
cooperacion que permitan la generacion
de relaciones virtuosas de cooperacion
entre pacientes, sus familiares, médicos y
diversos actores de la sociedad en general.

Durante el 2015, se dictaron las siguientes Charlas Educativas dirigidas a pacientes

y sus familiares y acompanantes:

“Introduccién a los Tumores del Estroma
Gastrointestinal (GIST)”

Piga Fernandez

“Nutricion y GIST”
Dra. Maria Paz Corbalan

“Manejo de efectos secundarios”
Piga Fernandez

“Ley 20,500 o Ley Ricarte Soto”
Maria Julia Munoz, Corporacion del Trasplante

Pacientes y familiares particip

“Importancia de la Adherencia al tratamiento”:
Se presentd un video animado que explica en
forma sencilla codmo se forman los tumores y
como actuan los medicamentos: https://vimeo.
com/140550647 .

Video que se complementd con las charlas:
“Uso racional de los medicamentos en el
tratamiento de los Tumores del Estroma
Gastrointestinal”? - Camila Quirland Lazo,
Quimico Farmacéutico Universidad de Chile.

“Nutricion y Cancer” - Andrea Chicurel,
Bioquimica directora del Centro de Nutricion:
“Nutricion Inteligente”




MATERIAL EDUCATIVO PARA PACIENTES Y SUS

ACOMPANANTES

Se desarrolld el siguiente material educativo,
el que se ha entregado a todos los pacientes
inscritos en la fundacion:

* Manual para Pacientes

¢ Carnet de identidad con informacioén
acerca de interaccion medicamentosa

e Folleto informativo GIST

e Folleto Informativo Fundacion GIST Chile

* “Cuaderno para registro y seguimiento de
su evolucion”

* Iman recordatorio sobre la importancia de
la adherencia al tratamiento.
*“GIST y sus Tratamientos”
gistchile.cl/?cat=9

http:/www.

Asi mismo, el video animado que destaca la
importancia de la adherencia a los tratamientos,
fue compartido a través de las redes sociales y se
coloco en la pagina web de la fundacion.

Con el objeto de contribuir al diagndstico
correcto de los pacientes con GIST, durante el afio
2015 se realizaron en el Oregon Health Sciences
University de los Estados Unidos, los estudios
mutacionales para 14 pacientes, estudios
avalados en $ 700.00 délares cada uno, los que
se realizaron sin costo para los pacientes.

En colaboracién con The Life Raft Group,
www.liferaftgroup.org y Alianza GIST www.
alianzagist.net organizamos 2 seminarios en linea
dirigidos a profesionales de la salud, los cuales
se transmitieron internacionalmente:

23dejulio:“Tumoresdel EstromaGastrointestinal
(GIST), Avances en Diagnéstico y Tratamiento”,
dictado por el Dr. Marcelo Garrido, oncdélogo
médico del Centro de Cancer de la P. Universidad
Catdlica de Chile. Fue transmitido desde la
Clinica San Carlos de Apoquindo a todos
los paises de habla hispana. El seminario fue
visualizado en Chile por 35 personas, entre ellos,
profesionales de la salud, estudiantes, pacientes
y acompanantes de pacientes.

30 de octubre: “Rol de los Hallazgos
Histopatolégicos y del Andlisis Molecular
en el Tratamiento del Tumor del Estroma

Gastrointestinal (GIST)”, Dictado por la Dra.
Modnica Garcia Buitrago, patologa de la University
of Miami Miller School of Medicine. Fue
transmitido desde la Universidad de Miami. Se
inscribieron en el seminario, 27 personas de Chile
entre ellos profesionales de la salud, estudiantes,
pacientes y acompafantes de pacientes.

Se envid constantes correos a la comunidad
médica y a los estudiantes de medicina, inscritos
ennuestrabase de datos, adjuntando informacion
cientifica acerca de novedades enlainvestigacion
y tratamientos para GIST. Asi mismo se les envid
electronicamente las ediciones del GIST Cancer
Journal, revista cientifica sobre GIST, editada por
The Life Raft Group.
www.thegistcancerjournal.org



Junto al Dr. Jorge Madrid, presidente de la
Sociedad de Oncologia Médica y el Dr. Marcelo
Garrido, oncdélogo gastrico del Centro de Cancer
de la P. Universidad Catolica de Chile, redactamos
y entregamos al Ministerio de Salud los siguientes
documentos:

Resumen de Recomendaciones en el manejo
y tratamiento de los Tumores Estromales
Gastrointestinales (GIST).
- Documento resumen sobre el impacto del GIST
y su tratamiento en Chile

Dr. Jaime Burrows, Piga Fernandez, Dr. Pedro Crocco.
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Juntoaunequipomultidisciplinario, participamos
activamente en el estudio de la Ley Ricarte
Soto, haciendo un andlisis de la ley y entregando
a las autoridades una propuesta centrada en las
necesidades de los pacientes.

Piga Fernandez en el MINSAL, junto a reprresentates
de agrupaciones de pacientes y Senadora Carolina
Goic, Dr. Jaime Burrows, y Dr. Pedro Crocco.
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En el Congreso Nacional, Piga Ferndandez con Fabio
Gonzalez, presidente Corporacion de Psoriasis, Maria
Julia Mufoz y Dra. Titi Arriagada de Corporacion de
Trasplante y Diputado Manuel Monsalve.

En relacidon a las gestiones para lograr el acceso a
los tratamientos para el GIST, tuvimos reuniones
con parlamentarios de diferentes bancadas,
autoridades del Ministerio de Salud, asistimos al
congreso, y participamos de las comisiones de
salud, presentando la necesidad de cobertura de
los tratamientos para el GIST.

Como miembros fundadores de la Alianza Chilena
de Agrupaciones de Pacientes, organizamos

reuniones informativas acerca de la Ley Ricarte
Soto y sus alcances, a las que se invitd tanto a
panelistas como representantes del; gobierno,
parlamento, de la academia, de la industria, de los
medios de comunicacion y de las agrupaciones
de pacientes.

Piga Ferndandez expone ante la comision de salud
del senado, las necesidades de cobertura de
tratamiento de los pacientes con GIST.




Estuvimos presentes en la firma del proyecto de la Ley Ricarte Soto
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Fundacion GIST Chile como parte de la Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes, (ACHAP),

organiza Primer Encuentro Andlisis Ley Ricaretre Soto.
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Asi como en la Promulgacion de la Ley

Fundaciéon GIST Chile como parte de la Alianza Chilena

Ccidn Fin de Agrupaciones de Paciente, dentro del marco de la Ley
Financiers Ricarte Soto, organiza Segundo Encuentro : “Trabajando por
dMientos de Alto C el Acceso y Cobertura Universal en Salud”.
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Piga Fernandez, Dra. Carmen Castillo, Ministra de

Salud y Presidenta Bachelet durante la firma de la

Ley Ricarte Soto. ®  Firma Proyecto Ley Ricarte Soto
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PARTICIPACION EN CONGRESOS Y SEMINARIOS
NACIONALES E INTERNACIONALES

Participamosdela reunionanualdeNewHorizons
GIST y Alianza GIST junto a representantes de
agrupaciones de pacientes con GIST de todo el
mundo.

Reunidn en que se actualizd a los representantes
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Representates de-agrupaciones de pacientes con
GIST de todo el mundo. I

EI 22 y 23 de agosto del presente ano, se llevd
a cabo en Panama la lll Cumbre Latinoamericana
de Organizaciones de Pacientes.

De Chile, asistimos representantes de
agrupaciones de pacientes con Acromegalia,
Esclerosis Multiple, GIST, Leucemia Mieloide
Crdnica y Psoriasis.

Los temas tratados por los conferencistas fueron:
Abogacia, Derecho a la Salud, Enfermedades de
Alto Costo, Evaluacion de Tecnologias Sanitarias,

Mesa de trabajo de los representantes de

organizaciones de pacientes de Chile
O . T e

j Representantes de agrupaciones de
pacientes con GIST de América Latina.

de las agrupaciones de pacientes acerca de las
novedades en investigacion y tratamientos para
GIST. Fue también una instancia para compartir
mejores practicas y aprender de ellas.

Piga Fernandez
Expone-en reunion
| internacional de

" agrupacipones de

pacientes con GIST.
= _ ]

Medicamentos Biosimilares y Farmacovigilancia.

Durante los dos dias trabajamos estos temas
analizandolos desde dos perspectivas:

Desde nuestros paises, reflexionando como estos
temas afectan las politicas publicas de salud, y
desde el punto de vista de nuestras condiciones
terapéuticas, como afectan a los grupos de
pacientes en los distintos paises de la region.




Chile participd en el panel: Politicas Publicas de “Compartiendo Mejores Practicas”, presentamos
Apoyo al Paciente, asi mismo dentro del marcode un poster: “Abogando por el Acceso en Chile”.

Organizado por el Ministerio de Salud en Participamos en la Mesa Redonda: Visiones

colaboracién con la Organizacién Panamericana sobre un Plan Sudamericano para la Prevencidon

delaSaludylaReddelnstituciones Nacionalesde y Control del Cancer junto al Dr. Andreas Ullrich

Céancer de la Unidn de Naciones Suramericanas. , Oficial Médico para el Control del Cancer, OMS
y al Dr.
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Dra. Carmen Castillo, Ministra de Salud |Dra. Carissa Etienne, Directora General Organizacidn Panamericana . -
de /a Salud | Dr. Luis Antonio Santini, UNASUR | DR. Cristopher Wild, Director Agencia Internacional sobre 7
Investigacion en Cancer | Dra. Tatiana Vidaurre, Directora Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas,

Pert | Dra. Carolina Weisner, Directora Instituto Nacional del Céncer, Colombia | Dra. Lorena Baez, Jefa

Departamento de Céncer, Ministerio de Salud de Chile | Dra. Nancy Gospodarowicz, Unién Internacional

para el Control de Cancer | Dr. Andreas Ulrich, Oficial Médico para el Control de Céncer de la Organizacion

Mundlial de la Salud | Dr. Richard Sullivan, Director Instituto de Politicas de Cancer, Kings College, Londres |

Sra. Piga Fernadndez, Presidenta FundaC/on G/ST Chile
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Dentro del marco de la 52. Conferencia ISPPOR - Manuel Espinoza | Presidente de La Sociedad
Latino Americana participamos en el Foro Chilena de Farmaco Economiay HTA
Educacional ISPOR: Asegurando el Acceso - Eduardo Cazap | Past Peresident de UICC

del Paciente en América Latina: Gobernanza, - Luciana Holtz | Presidenta Instituto Oncoguia,
Metodologiasde Evaluaciony Tomade Decisiones Brasil

en Podliticas Publicas de Salud, Basadas en -Bruno Nervi| Oncdlogo P. Universidad Catdlica
Evidencia. de Chile

Participamos junto a los conferencistas: - Felicia Knaul | Universidad de Harvard

Representantes de agrupaciones de pacientes junto Piga Fernandez
y a la Dra. Jeanette Vega, Directora de FONASA

Asegurando el Acceso del Paciente en América Latina: Gobernanza, Metodologias de Evaluacion y
Toma de Decisiones en Politicas de Salud, Basadas en Evidencia.
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Dia Mundial del Cancer:

Participamos por medio de las redes sociales difundiendo la campafia internacional

“World Cancer Day”: www.worldcancerday.org

Dia de la concientizacion del GIST

Colaboramos con la campafia internacional organizada por The Life Raft Group:

“GIST Awareness Day”. Con el objeto de concientizar ala poblacion mundial acerca de las necesidades
de los pacientes con tumores del estroma gastrointestinal (GIST)

Dia de la Solidaridad con
el Paciente

Junto a representantes de agrupaciones
de pacientes con otros tipos de cancer,
apoyamos la campafa internacional:
“Acceso a la Salud, es un Derecho
Humano” organizadaporla International
Alliance of Patient Organizations IAPO
(Alianza Internacional de Agrupaciones
de Pacientes),

Dia de la Solidaridad €O
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DIFUSION EN MEDIOS

En el marco de la Ley Ricarte * €
Soto, fuimos entrevistados por A 2 EL semncin
diferentes medios. Las entrevistas FELP Juntos contra el cancer emol.
fueron transmitidas durante los
noticieros centrales de TVN y Canal

13, radio Bio-Bio y ADN. Asi mismo,

Participamos presencialmente an el TUIR [EL ESTROMA GASTROINTESTINAL {GIST)
noticiero de UC TV. El cancer poco conocido

5 de enero del 2015: del sistema digestivo —
o ot s it =
prensasenadora/ : o s,

status/552137114985709569

Las agrupaciones
de pacientes tenen un
rod muy impariante

L

 H i g g vt o gt
e L
T e v S 8 b e
R R e
o
S
e
g b 4 e o g
Somcrcics RN ) A
wrn e ———

I8 vl g g i i
vl o L i g T L
Kt s, 200 e N ey Ao e
R L T ———
s o W, WAk § e R P
PR TV R B R T
13 by L, e b g e v b
T ——
v i e b o Loy, i
o §4v o - . |, g 35 B
s b i o0 i g, M
-
[ - —
i s o e . L
v e T e | ree e b
e e T

S
- . e

plraeie s ol it w1 ¥ L i e et
T e e T e oy e b
[
T R G e e o A T
g AR e
L .
P
[ P T R SR
B L
B VL P B 8 i
[

RADIOTERAPLA ONCOLOGICA AVANZADA

i ha esouchado les siglas IMRT, |GRT, V-MAT o SERT g5 muy probable que no
sapa die gué tratamiento s tala. Son les mds recenbes modalidades tecnoligicas ¥
Icricas de alta procision, gue ofnecen segurided v mejor calidad de vida 2 piciente.
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Pilares estratégicos:

Prevencién
Prevencion y reduccion de la mortalidad por canceres
gastrointestinales.

Acompanamiento Y Educacion
Acompanar, informar y educar a los pacientes con canceres
gastrointestinales y a sus familiares.

Apoyo A La Comunidad Cientifica Y Futuros Profesionales De La
Salud
Colaborar con la investigacion en tépicos que se orienten
a mejorar la calidad de vida de los pacientes con canceres
gastrointestinales.

Abogacia
Abogacia dirigida a influir en las politicas publicas que impacten
en mejorar la prevencion, diagnostico temprano y tratamiento
oportuno.

Difusion
Difusion para que la sociedad perciba al cdncer como una
enfermedad que puede afectar a cualquiera, creando conciencia
gue hoy, cancer no significa muerte.

Colaboradores |
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WWW.GIST.CL | INFO@GIST.CL
+ 562 2207 5556



