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CHILE

Este afio iniciamos la campaiia por redes sociales el 6 de julio para crear expectativa y “preparar el

terreno para nuestra actividad del 13 de julio.

Solicitamos a los pacientes, familiares y amigos que nos enviaran fotos con un mensaje que

completar la frase: “Colaborando y trabajando juntos, hagamos posible ...”.

Montamos las fotos en los marcos disefiados para la ocasion y los fuimos publicando en orden de
Ilegada en Facebook, Instagram y Twitter.

La iniciativa tuvo una gran acogida, y hasta la fecha hemos recibido aproximadamente 80 fotos, las
que seguiremos publicando hasta el 10 de agosto dia del VV Aniversario de Fundacion GIST Chile

WacamosLc® A
Aprovechamos la campafia para apoyar la gestion de GHOSIBLE. 1) 13 DE JULIO 2019
abogacia que hemos estado realizando para lograr tener en
Chile una Ley Nacional de Cancer don financiamiento

estatal, que proteja a las personas con cancer.

"Por una Ley ﬁaclonal del Cancer con financiamiento
asignado que proteja a las personas con cancer”




El 13 de julio, junto a la psicéloga que asesora a la fundacion, Andrea Fernandez, realizamos nuestra
reunion mensual con pacientes y familiares. Como siempre una instancia de compartir nuestras
alegrias y preocupaciones; una instancia de entregar informacion relacionada a las distintas vias de
acceso a los medicamentos, especialmente sobre la Ley Ricarte Soto que cubrira el imatinib y sunitinib
para GISTs metastésicos y / o irresecables. Asi mismo, fue una instancia de crear conciencia sobre la

necesidad de una Ley Nacional del Cancer que cubra las necesidades de los pacientes con cancer.

Siguiendo con nuestro interés de entregar a los pacientes y sus familiares herramientas para tener una
mejor calidad de vida, nos acompafi6 Magdalena Vergara, psicdloga con experiencia en
“Mindfulness®, quien nos ensefid lo que es esta practica de meditacion y relajacion. Aprendimos
ejercicios sencillos que nos ayudaran a conectarnos con nosotros mismos y con nuestras emociones,

asi como a tomar conciencia "del aqui y el ahora". jFue una gran reunioén, muy enriquecedora!




COLOMBIA

Pacientes y familiares de Bogota se reunieron en la fundacién SIMMON con el propdsito de celebrar
la fiesta de los GISTER’s: “El dia de la concientizacion del GIST”. La celebracion no fue completa,
nos faltaron nuestros hermanos de otras ciudades, quienes estuvieron acompafiandonos de corazon y

desde aqui les hacemos extensivos nuestros afectos; “Ah falta que nos hicieron”.

Hablamos de todo un poco, las camparias méas recordadas fueron cuando en el 2014 nos pusimos ha
hacer barcos de papel con mensajes de los pacientes con el propésito de contribuir a romper el
“Guinness record” de barcos de origami, el cual nunca supimos si lo rompimos porque fue imposible
enviar la cantidad de botes de papel que nos llegaron de todas partes del pais. O en el 2016 cuando
pusimos a todo el mundo a pensar cual habia sido el mejor regalo que el tiempo les habia dado. Y que
decir de la campafia del 2017: “Descubre el héroe que hay en ti”, donde las fundaciones de América
latina hicieron un video con los mensajes enviados por los pacientes; hoy vemos ese video y no
podemos evitar que las lagrimas afloren. Finalmente le dimos el valor a la que este y el afio pasado
hemos hecho: “Hagdmoslo posible” encontrando todas las realidades que queremos ver a nivel de

pacientes, médicos, investigacion, sistemas de salud y paises.

Dejando a un lado la nostalgia pasamos a hablar de la alianza realizada con la fundacion SIMMON
cancer, entidad que a partir de este afio se hara cargo de manera formal, de la atencion a los pacientes

GIST, quedando la Fundacion GIST Colombia con labores de educacion y divulgacion.

Finalmente hablamos del proyecto “Salud con datos” y la necesidad de contar con datos que ayuden a
soportar las investigaciones. Los pacientes son conscientes de la importancia de estos datos y se
ofrecen a iniciar el proceso con sus datos, aportando de esta forma la semilla inicial de lo que seré la
base de datos GIST de Colombia, asi como a dejar registros con sus respectivos oncélogos para

hacerlos llegar a sus pacientes y contribuir en estos registros.

Nos despedimos con la promesa de encontrarnos mas a menudo y hacer realidad, en un futuro no muy

lejano, el suefio de muchos pacientes, como es el tener una reunién nacional de pacientes GIST.

Desde este, nuestro terrufio, enviamos un saludo fraternal a todos los Gister’s del mundo, quienes en
cada uno de sus paises se encuentran reunidos, mostrandole al mundo que no somos raros, que, a pesar
de ser una enfermedad poco frecuente, si es diagnosticada a tiempo y es tratada adecuadamente, deja

de ser una enfermedad mortal para convertirse en una enfermedad cronica.
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MEXICO

SESIONES ACADEMICAS

Se llevo a cabo una sesion académica en el IMSS en la Unidad de Medicina Familiar N° 31, ubicada
en Ciudad de México. Estan programadas dos sesiones mas, una que se llevara a cabo el 24 de julio
en el Hospital Central N° 13 en Matamoros y la otra el 31 de julio en la Unidad de Medicina

Familiar N° 67 de Ciudad Victoria, Tamaulipas.

DIA DE LA CONCIENTIZACION DEL GIST

El 12 de julio, en Monterrey, se realizé un dia de aprendizaje sobre GIST, con la participacion de un
cirujano oncologo, una psicéloga y una asistente social, quienes estuvieron presentes para responder
las dudas de 15 pacientes y familiares. El 16 de julio se realizard una reunion en Ciudad de México
para conmemorar el Dia de la Concientizacion del GIST, en la que también participara un cirujano

oncologo, una psicéloga y una asistente social.




INCIDENCIA EN POLITICAS PUBLICAS

Tres diputados de diferentes partidos que son parte de la Comision de Salud del Congreso Local,

compartieron en redes sociales videos con mensajes a nuestra comunidad de pacientes.
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BRASIL

El instituto Oncoguia que hace parte de q) Instituto Oncoguia
13 de julio a las 08:06 - @

Alianza GIST, hizo presencia en redes

El 13 de julio se conoce como dia de atencién a los tumores
gastrointestinales - gist. Conoces este tipo de cancer? Mira la explicacion
del oncologo tulio pfiffer En Brasil, no hay estimaciones de la enfermedad.
#GistDolt #GIST #TumorGastrointestinal #Oncoauia

sociales para celebrar el “Dia de la
concientizacion del GIST”. Entrevisto al
oncélogo Tulio Pfifer del hospital Sirio
Libanés, para que diera una explicacion

sobre este tipo de cancer poco frecuente.

También recordd a sus pacientes que en su
sitio web cuentan con un completo manual

que explica la enfermedad y su diagndstico

y publico la historia de vida de uno de sus

Dr. Tulio Pfifer
cologista do Hospital Sirio Libanés e ICESP

pacientes.
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eﬁ@ Instituto Oncoguia
13 de julio alas 11:01 - Q

Sin signos y sintomas, el gist - tumor gastrointestinal estromal - puede ser
identificado durante investigacion después de que la persona siente algin
malestar digestivo. Los exdmenes de imagen ayudan a identificar el tumor
que se confirma con biopsia.

Mas informacion sobre este tipo de tumor en nuestro portal:
http://bit.ly/GISTOncoguia

#GistDolt #GIST #TumorGastrointestinal #Oncoguia
#VocéNaoEstaSozinho

Oncoguia®d

Carlos Alberto descobriu um tumor gastrointestinal aos 52 anos. Os Unicos
sinais que apresentava eram tosse seca, febre e anemia e foi quando
procurou um clinico geral. Confira o depoimento na integra e conhega a
jornada do Carlos.

http://bit.ly/depoimentoGIST

#GistDolt #GIST #TumorGastrointestinal #Oncoguia #VocéNaoEstaSozinhc

Carlos Alberto descubrié un tumor gastrointestinal a los 52 afios. Las
unicas sefales que presentaba eran tos seca, fiebre y anemia y fue
cuando buscé un clinico general. Mira el testimonio completo y conoce el
viaje de Carlos.

http://bit.ly/depoimentoGIST

#GistDolt #GIST #TumorGastrointestinal #Oncoguia
#VocéNaoEstaSozinho
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ESPANA

Colectivo GIST Espafia, miembro de Alianza GIST publico en sus redes sociales la historia de como
nace el “Dia de la concientizacion del GIST” y el objetivo final que se pretende. En uno de sus apartes
dicen: “Queremos que sea como la cumbre anual de nuestros esfuerzos de educacion, sensibilizacion
y defensa, y brinda a quienes estan afuera de la comunidad GIST la oportunidad de aprender y prestar

Su apoyo a esta importante causa’.
poy p

La campana de “Hagamoslo posible” estd centrada en la equidad en el tratamiento de todos los

pacientes:

e Equidad para diagnosticos rapidos y correctos

e Equidad para recibir los tratamientos necesarios

e Equidad para el acceso a los centros de referencia

e Equidad para el acceso al arsenal de todos los farmacos disponibles

e Equidad para el acceso a los ensayos clinicos
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Destacan el trabajo que esta desarrollando el grupo espafiol de investigacion del sarcoma, GEIS y la

sociedad espafiola de anatomia patoldgica, SEAP IAP, quienes lideran un proyecto que pretende
propiciar la mejora del diagnostico y el tratamiento del sarcoma para mejorar la calidad de vida de los
pacientes. El proyecto presenta los criterios de alerta en la atencion primaria, criterios de derivacion a

un centro de referencia y el impacto de la red de patélogos como solucién a los problemas actuales.



OTROS PAISES

Nuestros compafieros de las fundaciones de Argentina, Guatemala, Honduras, Peri y Republica
Dominicana estuvieron muy activos en redes sociales contribuyendo con la divulgacion del “Dia de la
concientizacion del GIST” fieles a nuestros objetivos de divulgacion y sensibilizacion del GIST en la
poblacion de cada uno de sus paises. La replicacion de las campafas realizadas a nivel mundial logra

el efecto multiplicador que queremos. Abrazo fraternal para todos ellos.
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Dia internacional de la
concientizacion del GIST:

13 DE JULIO 2019

Colaboremos para lograr tener diagnoésticos
oportunos y tratamientos adecuados para los
pacientes con GIST




