Memoria Anual 2025

Fundacion Santino Pizarro Carrizo

1. Presentacion

La presente Memoria Anual 2025 tiene por objeto dar cuenta de las principales actividades,
avances institucionales, gestiéon y resultados alcanzados por la Fundacién Santino Pizarro
Carrizo durante el ejercicio comprendido entre el 1 de eneroy el 31 de diciembre de 2025, en
conformidad con sus estatutos y con los principios de transparencia, probidad y
responsabilidad social que rigen su actuar.

La informacion aqui contenida se elabora sobre la base de los Estatutos de la Fundacion,
otorgados mediante escritura publica de fecha 17 de noviembre de 2023, y del quehacer
desarrollado por la organizacién en el periodo informado.

2. Informacién General
2.1 Actividad y objeto social

La Fundacion Santino Pizarro Carrizo es una fundacién de derecho privado, sin fines de
lucro, cuyo objeto principal es promover y desarrollar la educaciéon, prevencidn,
diagnoéstico precoz, investigaciony tratamiento del cancer en nifios en Chile, asi como
apoyar la innovacion en tratamientos oncoldgicos, incluyendo enfoques de medicina
integrativay complementaria, orientados a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias.

Asimismo, la Fundacion desarrolla acciones de apoyo social, educativo y de difusién,
contribuyendo a la concientizacion de la sociedad chilena en materias relacionadas con el
cancer infantil y sus tratamientos.

2.2 Domicilio social
El domicilio de la Fundacidn se encuentra fijado en la comuna de Vifia del Mar, Provincia de

Valparaiso, sin perjuicio de la facultad de establecer sedes, filiales u oficinas en otros puntos
del pais, conforme a lo dispuesto en sus estatutos.



2.3 Estructura organizativa

La administracion superior de la Fundacion esta a cargo de un Directorio, 6rgano colegiado que
ejerce la plena administracion y representacion de la institucion, de acuerdo con las
atribuciones conferidas por los estatutos.

La estructura organizativa se complementa con colaboradores, profesionales, voluntarios y
comisiones de trabajo, que apoyan la ejecucion de los programas y proyectos institucionales,
sin que exista vinculo juridico laboral obligatorio, salvo que el Directorio asi lo determine.

3. Actividad del Ejercicio 2025
3.1 Principales proyectos y programas

Durante el afio 2025, la Fundacidn centrd su actividad en el desarrollo y fortalecimiento de
iniciativas orientadas a:

« Apoyo integral a nifios diagnosticados con cancer y a sus familias.

« Promocion de instancias educativas y de difusién sobre diagnostico precoz y
tratamientos oncolégicos.

« Articulacion con profesionales de la salud, centros médicos y organizaciones afines
para el desarrollo de acciones conjuntas.

« Evaluacion y promocion de terapias complementarias que contribuyan al bienestar
fisico y emocional de los pacientes.

3.2 Hitos logrados
Entre los principales hitos del ejercicio 2025 destacan:

« Consolidacion institucional de la Fundacién y fortalecimiento de su modelo de gestion.

« Desarrollo de actividades de difusién y concientizacion en torno al cancer infantil.

« Establecimiento de redes de colaboracion con profesionales de la salud y entidades
vinculadas al ambito oncoldgico.

« Avances en la estructuracion de programas de apoyo social y acompafamiento a
beneficiarios.

3.3 Hitos de produccion y gestion
Durante el periodo se avanzéen la planificacion, disefioy ejecucion de actividades alineadas

con el objeto fundacional, priorizando la eficiencia en el uso de los recursos y la focalizacion del
impacto social.



3.4 Inversiones y estrategias de financiamiento

La Fundacion orient sus recursos principalmente a la ejecucion de actividades directamente
relacionadas con sus fines, financiandose a través de aportes, donaciones, cuotas de ayuda,
fondos publicos y privados, y otras fuentes permitidas por la normativa vigente.

Las estrategias de financiamiento se enfocaron en la sostenibilidad de la Fundacion,
resguardando el correcto uso y destino de los recursos, conforme a los estatutos y a la
legislacion aplicable.

3.5 Actividades desarrolladas por la Fundacion

Durante el afio 2025, la Fundacién Santino Pizarro Carrizo brindd acompafiamiento y apoyo
directo a dos nuevos casos diagnosticados con DIPG (Glioma Difuso Intrinseco de Tronco):
Laura Morales Salinas (RUT 25.544.182-5) y Martina Saez Saez (RUT 22.934.956-2), quienes
inicialmente fueron diagnosticadas en hospitales publicos y posteriormente acudieron a la
fundacién en busca de orientacién especializadafrente a esta enfermedad poco frecuente. Como
parte de su programa social, la fundacién coordind su evaluacion con el oncdlogo del Sanatorio
Aleman de Concepcion, Dr. Roberto Campos Jeldres (RUT 16.328.886-9), quien confirm6 el
diagnostico y prescribio el medicamento ONC201, tratamiento que en ese momento no se
encontraba disponible en Chile. La fundacion financi6 las consultas médicas necesarias y
gestiono la adquisicion del medicamento en Estados Unidos, cubriendo los costos de compra,
importacion a traves del Instituto de Salud Publica (ISP), transporte internacional e impuestos
aduaneros. Posteriormente, ambas pacientes fueron derivadas a la Clinica Universidad de
Navarra y Clinica Sant Joan de Déu (Espafa) para postular al ensayo clinico internacional con
ONC201, proceso realizado mediante la coordinacién médica del Dr. Campos. La fundacion
financid las consultas internacionales requeridas para la postulacién al ensayo —con un costo
aproximado de EUR 700 mas impuestos por paciente— y apoy6 a las familias en la preparacion
de los requisitos clinicos exigidos, tales como radioterapia previaen Chile, electrocardiograma y
examenes de laboratorio. Asimismo, a través del programa de viajes solidarios de LATAM, se
facilitd el acceso a pasajes aéreos para los grupos familiares, considerando que los pacientes
deben viajar acompariados por sus padres y, en muchos casos, sus hermanos. Aunque el ensayo
clinico en si es gratuito, la Clinica Universidad de Navarra y Clinica Sant Joan de Déu establece
un costo anual aproximado de EUR 22.000 destinado a cubrir controles médicos periodicos,
resonancias magnéticas mensuales, examenes de seguimiento y otros tratamientos
complementarios, lo que se suma a los gastos de estadia, alimentacion y, frecuentemente, la
pérdida temporal de ingresos de las familias en Chile, todo lo anterior de cargo de las familias.
En este contexto, la fundacion desempefio un rol clave en la visibilizacion de los casos para
facilitar la obtencion de donaciones de terceros para estas pacientes, en el acceso oportuno a
ensayos clinicos intemacionales, en la entrega de informacion especializada y contactos médicos
que permiten reducir tiempos criticos de diagndstico y tratamiento, en la difusién y educacion
sobre el DIPG dentro de la comunidad oncoldgica, y en la mejora de protocolos de derivacion
desde hospitales publicos.



Ademas, la fundacion financié la etapa inicial del tratamiento con ONC201, consultas médicas
en Chile y en el extranjero, asi como los primeros gastos asociados al proceso de ingreso a los
ensayos clinicos, contribuyendo de manera significativa al acompafiamiento integral de las
familias afectadas por esta enfermedad.

En resumen:

Fecha de actividades: Entre marzo y octubre 2025 para conseguir el medicamento en el
extranjero, ayudar con los examenes médicos en chile, coordinar las consultas médicas en
Espafia, y poner a las familias en contexto de lo que pasos a seguir.

Aun cuando las familias se van al extranjero, la fundacion continua en seguimiento de estos
casos promoviendo a través de RRSS sus casos para que puedan seguir recibiendo ayudas
economicas de terceros.

Nombre de la actividad: Luchando contra el Cancer Infantil DIPG.

https://www.fundacionspc.org/

Desarrollo: Ninguno de estos ensayosrepresenta una cura. Cada nifio es unico, y los resultados
varian. Algunos tratamientos pueden ser efectivos solo en un 30% de los casos, y su objetivo
principal es explorar nuevas opciones, mejorar la calidad de vida y ganar tiempo mientras la
ciencia avanza. Participar en un ensayo clinico es un acto de esperanza y valentia, que ayuda
no solo al nifio, sino también a construir el camino hacia una cura futura.

Cantidad de beneficiarios: en 2025, lafundacidn recibié dos casos de pacientes diagnosticados
con DIPG.

La familia de Laura Morales Salinas se contacta con la fundacion el 10-03-2025 y el 24-06-2025
se fueron a Espafia al ensayo a Clinica Sant Joan de Déu de Barcelona.

La familia de Martina Séez Saez se contacta con la fundacion el 01-04-2025y el 07-10-2025 se
fueron a Espaiia al ensayo a Clinica Universidad de Navarra.

Beneficios entregados: La fundacion tramitd la compra e importacion del medicamento
ONC201 indicado para dar tratamiento inicial a ambas pacientes diagnosticadas (ver anexo 1),
luego se gestiona con el doctor Campos una segunda opinidn y derivacion a los programas de
ensayo con costo a la fundacion, luego se hace la gestion con la clinica Universidad de Navarra
y Clinica Sant Joan de Déu para comenzar los tramites de preparacion para el ensayo, lo que
incluye una primera consulta internacional telematica que tiene costo y que asumid la fundacion.
También la fundacion entrega una guia de todos los tramites y examenes médicos que las
familias deben hacer en chile antes de ir al extranjero pararecibir el ensayo clinico. A través de
la misma fundacién, y como parte de una alianza con Latam, se entrega de forma gratuita al
paciente y su grupo familiar, pasajes aéreos para viajar al pais de ensayo.


https://www.fundacionspc.org/

Forma en que se inscriben los pacientes: Hoy en dia no contamos con un area de
comunicaciones para recibir los casos diagnosticados con DIPG, sin embargo, como esta
fundacion nace del dolor por la pérdida de Santino, a través de diferentes referidos, los padres
de las dos nifias diagnosticadas llegaron a la fundacién contactando al papa de Santino, quien
amablemente les brinda este primer y tan dificil contacto para que logren llegar a los ensayos
clinicos.

Como fundacidn, buscamos crecer en 2026 para poder tener areas de comunicaciones que
permitan generar estos contactos en unared protegiday contenedora, y que nos permita también
llegar a los diferentes hospitales de Chile en que se tenga registro de un nuevo caso
diagnosticado para que la fundacion pueda ir en su ayuda en el menor tiempo posible.

Actividades pagadas y gratuitas: En esta etapainicial, las actividades de pago que financiala
fundacidn son cuatro: 1) compra del medicamento ONC201, 2) pago de una consulta médica con
el Dr. Campos en Sanatorio Aleman en Chile, 3) pago de examenes médicos en chile y 4) pago
de la consulta internacional previo viaje al ensayo. El ensayo como tal en Espafiaes gratuito para
el paciente, sin embargo, la Clinica Universidad de Navarra y Clinica Sant Joan de Déu de
Barcelona establecen un costo anual aproximado de EUR 22.000 con cargo a las familias para
garantizar una serie de examenes de seguimiento y evolucion.

Donde se realizan las actividades: los primeros contactos son a través de whatsaap al papa
de Santino, o bien, a través de la paginaweb de la fundacion. Esto sigue con visitas del papa de
Santino a las familias de los pacientes para hacer contencién, explicarles lo que viene, las
multiples actividades médicas que deben hacery basicamente estar con ellos. Desde el proximo
afio (2026) la fundacion contara con un equipo de psicologos para fortalecer esta contencion y
ayudarlos desde una perspectiva profesional con visitas en terreno.

Cuando se entregaron las ayudas: Entre marzoy octubre 2025 para conseguir el medicamento
en el extranjero, ayudar con los examenes medicos en chile, coordinar las consultas médicas en
Espafia, y poner a las familias en contexto de lo que pasos a seguir.

Quien indica el medicamento como tratamiento: Dr. Roberto Campos Jeldres (RUT
16.328.886-9), oncdlogo del Sanatorio Aleman de Concepcion. La fundacion trabaja con el doctor
Campos, porque es el médico oncoélogo que mas sabe del cancer de DIPG en Chile.

Hospital del primer diagnéstico: en el caso de Martina Saéz, primer diagnostico lo realiza el
hospital de Talca, para el caso de Laura Morales, el primer diagnéstico lo realiza la Clinica Rio
Blanco de Los Andes, quienes derivan el caso al hospital San Camilo de San Felipe. (ver en
seccion anexos).



3.6 Fundaciones en Apoyo

En nuestra misidén de brindar apoyo integral a las familias, colaboramos con diversas
fundaciones internacionales que comparten nuestro compromiso con la lucha contra
el DIPG. Conoce mas sobre ellas:

Fundaciones en EE.UU.

Believen Organization
Brain Tumor Foundation
Noah Brave

Live Like Bella

Parker Project

DIPG Warriors

Fundaciones en Espaia

« Martin Alvarez Muelas

4. Gestion y Gobierno Corporativo
4.1 Carta del Presidente

ElPresidente del Directorio destaca el afio 2025 como un periodo de consolidaciony
aprendizaje institucional, reafirmando el compromiso de la Fundacidn con su misién social y con
la transparencia en la gestion.

Se enfatiza la importancia del trabajo colaborativo, el profesionalismoy la vocacion de servicio
como pilares fundamentales para seguir avanzando en el cumplimiento de los objetivos
fundacionales en beneficio de los nifios y sus familias.

4.2 Composicion del Directorio

Durante el ejercicio 2025, la Fundacion Santino Pizarro Carrizo contd con el siguiente
Directorio vigente, responsable de la administracion superiory del cumplimiento de los fines
institucionales, conforme a los estatutos:

Presidenta: Sofia Alejandra Carrizo — RUT 24.991.524-6
Vicepresidente: Javier Ignacio Alvarez Gallardo — RUT 15.829.683-7
Secretario.  Ramon Andrés Martinez Villanueva — RUT 14.037.230-7
Tesorera: Alejandra del Carmen Calderén — RUT 26.769.621-7

Las y los directores ejercen sus funciones en forma gratuita, sin perjuicio del reembolso de
gastos debidamente acreditados, de conformidad con lo establecido en los estatutos de la
Fundacién.


https://www.believen.org/
https://braintumorfoundation.org/
https://www.noahbravefoundation.org/
https://www.livelikebella.org/
https://www.theparkerproject.org/
https://dipgwarriors.org/
https://martinalvarezmuelas.org/

El Directorio fue elegido con fecha 28 de noviembre de 2025, manteniéndose vigente por
un periodo de dos afos, conforme a lo dispuesto en los estatutos de la Fundacion,
extendiendo su mandato hasta el 28 de noviembre de 2027.

4.3 Politica de recursos humanos y colaboradores
Politica de recursos humanos y colaboradores

La Fundacién promueve una politica de colaboracion basada en la ética, el compromiso social
y la transparencia. Durante 2025, se contd con el apoyo de colaboradores y profesionales que
contribuyeron al desarrollo de las actividades institucionales, bajo modalidades flexibles y
acordes a la naturaleza sin fines de lucro de la organizacion.

5. Informacién de Impacto y Sostenibilidad

5.1 Acciones concretas de apoyo a familias durante 2025

Durante el ejercicio 2025, la Fundacion Santino Pizarro Carrizo ejecutd acciones directas y
verificables de apoyo a familias de nifios diagnosticados con Tumor Difuso Intrinseco de
Tronco (DIPG) y otraspatologias oncoldgicas de alta complejidad, destacando las siguientes:

a) Imputacion y financiamiento del medicamento ONC 201 (Dordaviprone)
La Fundacion gestiono, financié e importd el medicamento ONC 201 para dos casos clinicos
en Chile, medicamento que no se encuentra disponible en el pais y que fue prescrito por
especialista oncohematologo.

Las acciones incluyeron:

« Recepcion y respaldo de recetas médicas emitidas en Chile.

« Gestidn ante el Instituto de Salud Publica (ISP) para la autorizaciéon de uso
provisional e importaciéon para uso individual, quedando la Fundaciéon como
responsable del producto importado.

o Pago internacional del medicamento a proveedor en Estados Unidos.

Durante 2025 se autorizaron e importaron 114 capsulas de ONC 201 (100 mg) y 25
capsulas de ONC 201 (25 mg), conforme a resolucion sanitaria vigente, asociadas a la
factura internacional correspondiente.

b) Apoyo integral a familias visibles en la plataforma web de la Fundacién
La Fundacion brindd apoyo transversal a todas las familias de nifios cuyos casos fueron
difundidos a través de la web institucional, incluyendo:

« Digitalizacion de antecedentes médicos: transformacion de archivos fisicos e
imagenes en formatos digitales estandarizados, permitiendo su uso y comprension en
hospitales y centros médicos de cualquier pais.



« Orientacion para acceso a ensayos clinicos en Espafna: elaboracion de una guia
practica con pasos, requisitos y documentacion necesaria para postulaciona ensayos
clinicos internacionales.

« Contacto directo con equipos oncolégicos en Espaia, logrando que los nifios
asistidos ingresaran efectivamente a ensayos clinicos.

« Apoyo en difusion ycampaias de recaudacion de fondos, facilitando la visibilidad de
los casos y el acceso a redes de apoyo.

« Pago de consultas médicas internacionales, permitiendo segundas opiniones
especializadas fuera de Chile.

c) Canales de contacto y derivacion
El contacto con las familias se realizé a través de dos vias principales:

« Redes sociales oficiales de la Fundacion.
« Derivaciones directas realizadas por hospitales y clinicas que diagnosticaron el DIPG.

Adicionalmente, la Fundacion gestioné contactos con LATAM - Vuelos Solidarios,
permitiendo que las familias accedieran a pasajesaéreos para viajes médicos internacionales.

d) Incidencia en politicas publicas

Como hito relevante del afio, la Fundacién contribuyé activamente a que el DIPG fuera
incorporado en la lista de enfermedades poco frecuentes contempladasenla nuevaley de
Enfermedades Poco Frecuentes promulgada en marzo de 2024, generando un impacto
estructural de largo plazo para los pacientes y sus familias.

5.2 Responsabilidad Social Corporativa (RSC)

Las acciones desarrolladas durante 2025 reflejan el compromiso de la Fundacién con una RSC
activa, centrada en el acompafamiento humano, el acceso equitativo a tratamientos
innovadores y la articulacién de redes médicas nacionales e internacionales.

6. Cierre

La Memoria Anual 2025 refleja el compromiso de la Fundacion Santino Pizarro Carrizo con su
mision social, la correcta administracion de sus recursos y la generaciéon de un impacto
concreto y verificable en beneficio de nifios y familias afectadas por cancer infantil.

El Directorio reafirma su voluntad de continuar fortaleciendo la Fundacion, promoviendo el
acceso equitativo a tratamientos innovadores, la articulacion con redes médicas nacionales e
internacionales y la incidencia en politicas publicas que mejoren la calidad de vida de los
pacientes.



7. Aprobacion y Firma

La presente Memoria Anual 2025 ha sido revisaday aprobada por el Directorio de la
Fundacién Santino Pizarro Carrizo, dejando constancia de que la informacion contenida en este
documento refleja fielmente la gestion, actividades y acciones desarrolladas por la
Fundacion durante el ejercicio 2025.

En sefial de conformidad, firma la Representante Legal de la Fundacion:

/

Sofia Alejandra Carrizo
Presidenta y Representante Legal

Fundacion Santino Pizarro Carrizo
RUT: 24.991.524-6



Anexos

Anexo 1: diagnostico y recetas
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Anexo 2: Compra medicamento

INVOICE

ISSUED TO: INVOICE NO: 1009
Fundacién Santino Pizarro Carriza DATE: 04/20/2025
2 Poniente 420 Vina Del Mar DUE DATE: 04/20/2025
RUT: 65140609-09

PAY TO:

Mariana Hernandez

Read4Eze

1046 Tia Dr Bethlehem GA 30620

DESCRIPTION PACKAGE qQTy PRICE TOTAL

aMC201
dordaviprone
100mg

Blister 1 capsule 114 $17 $1538

ONC201

gg_[:;"'pm"e Blister 1 capsule 20 $17 #425

TOTAL 52363

/d

Anexo 3: Diagnstico y hospital









Terapias Laura Morales Salinas

mi 09:04 @ e e
para mdiazv@unav.es v

Bueno dias;

Hace unas semanas tuvimos una segunda
opinién con la Dra Elena Panizo para evaluar el
caso de Laura Morales Salinas de 8 afios
diagnosticada con DIPG.

Somos una familia de Chile y queremos optar
por el uso compasivo del ensayo clinico
onc201.

Laurita actualmente esta a 4 radioterapias de
terminar su tratamiento y aca en la clinica Las
Condes estan a plena disposicion de lo que se
necesite para poder apoyar en esta solicitud.

Quedo atento a cualquier informacion o
documentacion que se necesite.

Atentamente
Leonardo Arturo Morales Salinas (hermano de
Laura Morales Salinas)



