PLAN DE ACTUACION

PARA EL EJERCICIO: 01/01/2018 - 31/12/2018

DATOS DE LA FUNDACION:
Fundaci6n: FUNCACION MARI PAZ JIM,ENEZ CASADO
C.LF.: G-86630852
N° 28-1708
Domicilio: Plaza Valparaiso, 4 5° G Esc. Dcha.
Localidad: Madrid
Codigo Postal: 28016
Provincia: Madrid

Correo electréonico:

tlardies@fundacionmaripazjimenez.or

Teléfono:

Fijo: 91344 1208 Movil: 677 451 146

Persona de contacto:

Teresa Tardies
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La Fundacion Mari Paz Jiménez Casado (FMPJC) persigue los siguientes fines, en los términos mas
amplios posibles, tanto a nivel nacional como internacional:

e Ayudar en todo tipo de limitaciones, pero particularmente en casos de emergencia, a
las personas y familias necesitadas para que puedan acceder a servicios educativos,
culturales, sociales y sanitarios con especial preferencia por las personas que, como
ella, sufran una situacién de necesidad, ya sea por enfermedad, desplazamiento,
carencias afectivas o econémicas.

e Fomentar la cultura del voluntariado e impulsar el ejemplo de vida y comprension
iniciada por Mari Paz en la ayuda a los desfavorecidos y necesitados.

e La investigacion en el ambito de la enfermedad humana, en particular, sin ser
excluyente, en el Aambito oncolégico, y de forma especial en el Sarcoma.

Durante el ejercicio 2018 tenemos intencion de seguir desarrollando y ampliando  actividades
incardinadas en las siguientes lineas de actuacion, todas ellas en cumplimiento de los fines propios:

INDICE DE ACTIVIDADES
L- Actividades de Formacion e Investigacion:

El Patronato de la FMPJC, consciente de las limitaciones existentes tanto desde las carencias en el
conocimiento cientifico del sarcoma como desde las limitaciones econdémicas, ha asumido el
compromiso con vocacién de continuidad, de contribuir a promover el desarrollo de la investigacion
cientifica y de la formacion oncoldgica, directa o indirectamente en colaboracién con otras
organizaciones de investigacion médica y de apoyo al paciente de céancer y en concreto de sarcoma

En consonancia con este reto, se encuadra nuestra estrategia de apoyar a los médicos/valores
emergentes y a la regeneracion de especialistas en sarcomas.

I.1.- Proyecto Il Curso de Enfermeria Oncolégica sobre Sarcomas Oseos y de Partes Blandas:
“Una vision global desde la perspectiva de enfermeria”

[.2.- Programa de Becas de Formacion e Investigacion de la Fundacion Mari Paz Jiménez
Casado

[.3- Proyecto “Inmunoterapia en Sarcomas: Combinacién del Anticuerpo anti CXCR4 y la
Terapia Celular NK” con el grupo investigador del Dr. Antonio Perez Martinez de la unidad de
cancer infantil en el Hospital La Paz

.4.- Proyecto SARKOMA: Ensayo Clinico Fase I/Il, multicéntrico, abierto, de infusion de
células NK activadas para el tratamiento de nifios, adolescentes y adultos jovenes con
sarcomas”. El promotor e investigador principal es el Dr. Antonio Pérez Martinez del Hospital La
Paz.

I.5. Proyecto de investigacion trianual: “Caracterizacion del potencial predictivo y terapéutico de
FBXO032 como mediador critico de la sefializacion oncogénica de KIT/PDGFRA en tumores
del estroma gastrointestinal”, investigador principal Dr. Don Cesar Serrano del Hospital Vall
D"Hebron
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II.- Actividades de Difusion y sensibilizacion:

La FMPIC realizard actividades encaminadas a contribuir a la difusién, conocimiento y
sensibilizacion sobre un tipo de cancer como es el sarcoma y sus particularidades: tipologias, grupos
de afeccion, etc.

La FMPIC realizara actividades encaminadas a conseguir donaciones que nos permitan abordar y
financiar los proyectos que tenemos previsto desarrollar

IL1.- Organizacion, participaciéon y colaboracion con Asociacion de Afectados de Sarcoma
(AEAS) de la Fundaciéon Mari Paz Jiménez Casado en las V Jornadas médico-cientificas sobre el
Sarcoma.

IL.2.- Convenio de Colaboracion con Grupo Espaiiol de Investigacion de Sarcomas ( GEIS)
IL 3 Proyecto de Difusion Cientifica. Colaboracion con Sociedad Espaiiola de Ortopedia Pediatrica

(SEOP) para edicién del libro: “Tumores del Aparato Locomotor en Nifios y Adolescentes” en
edad pediatrica por varios autores coordinado por el Dr. Ferran Forner.

II. 4 I Jornada de Difusién y Sensibilizacién sobre Sarcomas en Aragén con el objetivo de
concienciar sobre el sarcoma a afectados y familiares y motivar para establecer en Aragén un
nucleo

111.- Actividades de Cooperacion y Voluntariado:

En el cumplimiento de uno de los fines de la Fundacién, en concreto, “fomentar la cultura del
voluntariado e impulsar el ejemplo de vida y compresion iniciada por Mari Paz en la ayuda a los
desfavorecidos y necesitados”

IIL1 Colaboracién con la Asociacion Espaiiola de Afectados por Sarcoma

I11.2.- Colaboracién con entidades deportivas sin 4nimo de lucro

L 1.- ACTIVIDADES DEFORMCION E INVESTIGACION J

El patronato de la FMPJC, consciente de las limitaciones existentes, tanto desde perspectiva de las
carencias en el conocimiento cientifico del sarcoma como desde las limitaciones econdmicas, asume
el compromiso de contribuir al desarrollo de la investigacion cientifica, directa o indirectamente en
colaboracién con cualesquiera otras entidades publicas o privadas de 4mbito nacional o
internacional.

A) Identificacion.

Denominaciéon | 1.1 Proyecto III Curso de Enfermeria Oncolégica sobre Sarcomas
de la actividad | Sarcomas Oseos y de Partes Blandas.

TIPO. ge X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Clinica Universidad de Navarra de Madrid - Abril 2018

realizara la

actividad

Los sarcomas son un conjunto de neoplasias de comportamiento diverso y heterogéneo tanto por su
localizacion como por su biologia y clinica. Los pacientes con sarcoma son atendidos
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fundamentalmente en servicios quirdrgicos, de radioterapia y de oncologia médica, pero en su
diagnéstico y manejo participan también otras especialidades como radiologfa, anatomia patolégica y
cirugia plastica. Tampoco son ajenas a la atencién a pacientes con sarcoma la medicina general y otras
especialidades, que pueden verse implicadas, fundamentalmente en el diagndstico inicial, que es uno
de los mayores retos para la curacion de esta enfermedad.

A pesar de la creciente especializacion y la mejora en la atencion a los pacientes con sarcoma en los
ltimos afios y a pesar de la reconocida capacitacién en la atencién a esta enfermedad por
profesionales de la salud de ambitos asistenciales diversos, la formacién y actualizacién de
conocimientos en sarcoma se ha restringido casi de modo exclusivo a un grupo reducido de
profesionales. No existe en Espafia un programa de formacién especifico sobre sarcomas
dirigido a enfermeria.

Creemos, por lo tanto, necesario apoyar esta carencia formativa, y con este objetivo es nuestra
intencién colaborar la puesta en marcha del III curso de formacién teérico-practica especifica en
sarcoma dirigida a personal de enfermeria.

El programa del curso contard una participacion multidisciplinar de especialistas y profesionales con
dilatada experiencia, para garantizar la integracion de todos los aspectos asistenciales y de
investigacion relevantes para la atencion y cuidados de pacientes con sarcoma.

El curso se llevaria a cabo en Abril de 2018.

Se realizaran encuestas de valoracion de calidad docente y satisfaccion.

Se solicitardn créditos de Formacién Continuada y el auspicio de GEIS y asociaciones de enfermeria
y oncologia.

El “IIlI Curso de formacion de enfermeria en sarcoma’ se dirige a personal de enfermeria con
experiencia o interés especial en la atencion a pacientes adultos y pediatricos con sarcomas 0seos y
de partes blandas. En casos adecuadamente justificados se admitird la participacion de profesionales
en formacion en otras especialidades como oncologia o quirdfano.

Se espera una participacion directa de 45/50 profesionales de enfermeria

La Fundacion firmara un convenio de colaboracion con la Clinica Universidad de Navarra (CUN),
donde se establecen las condiciones de la colaboracién para dotar de fondos al proyecto. La dotacién
total al seria de 6.000/6.500.€.

La CUN enviara un informe sobre el Curso a la FMPJC donde se recoja la valoracion del mismo.

La CUN, sera la encargada de impartir, organizar, supervisar, fijar el programa y el desarrollo del
Curso el Curso. Pondra los ponentes que impartiran el curso, las salas, etc....

La financiacion de este proyecto sera 100% con aportaciones privadas siendo los profesionales de
enfermeria, los afectados y sus familiares los beneficiarios directos.

B) Recursos humanos a emplear en las actividades previstas.

Numero Numero horas/afio
Tipo ; ;
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 30,00
Personal con contrato de servicios 0,00
Personal voluntario 2,00 90,00
SALDO FINAL ........cccccencencecenseee 3,00 120,00
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C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

: Numero

po Previsto
Personas fisicas 50,00
Personas juridicas 4,00
SALDO FINAL ......cccccvnvmsunsanines 54,00

D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Puesta en marcha del III curso | Nimero de asistentes al Curso; 50 asistentes en el
de formacion tedrico-practica programa del mismo. curso. 15 Ponentes
especifica en sarcoma dirigida a | Se realizarin encuestas de Obtener una
personal de enfermeria. valoracion de calidad docente y satisfaccion y calidad
No existe en Espaiia un satisfaccion. del curso por encima de
programa de formacion 3,5enescalaentre0y 5
especifico sobre sarcomas para
enfermeria

Denominacion | L2- Programa de BECAS de Formacién Clinica y de Investigacion DE LA
de laactividlad | FUNDANCION MARI PAZ JIMENEZ CASADO para 2018

Tipo de X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde se Espaiia

realizara la

actividad

En imprescindible confiar en la importancia de la formacién e investigacién para construir un
futuro lleno de esperanza para los pacientes de esta enfermedad.

Por ello, el Patronato de la FMPJC, ha asumido el compromiso, con vocacién de continuidad, de
contribuir a promover el desarrollo de la investigacion cientifica y de la formacién oncoldgica,
directa o indirectamente de investigacion médica 'y de apoyo al paciente de cancer y en concreto de
sarcoma.

En consonancia con este reto, se encuadra nuestra estrategia de apoyar a los médicos/valores
emergentes y a la regeneracion de especialistas en sarcomas.

De aqui, para contribuir a incentivar la formacion e investigacion surge nuestra colaboracion con
entidades como el Grupo Espaiiol de Investigacion de Sarcoma (GEIS); y los hospitales
Hospital del Vall d "Hebron de Barcelona y de La Paz de Madrid), concretandose en las siguientes
areas de colaboracién y actuacion mediante una politica especifica de Becas y Ayudas:

La Colaboracion consistiria en:

e BECA AREA FORMATIVA:

Su_objetivo es fomentar la especializacion de profesionales residentes y médicos adjuntos
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jovenes en una patologia tan variada y compleja como los sarcomas, para ello tenemos el
compromiso de apoyo a la investigacion cientifica y de la formacién oncolégica mediante:

e Una Beca de la FMPJC de € 4.000 para aquellos alumnos que se inscriban en el I
Master de Sarcoma que se celebrara en el Curso 2018/19 y que en concurso por méritos
sean propuestos por el GEIS y que obtengan la ratificacion de nuestro Patronato

¢ Un premio de la FMPJC por € 500.- al alumno que obtenga la mejor evaluacion en el

Curso Avanzado de Sarcomas

e Apoyo del GEIS para la celebracion del III Curso de Enfermeria Oncolégica en
Sarcomas que se celebrard en Abril 2018 en la Clinica Universidad de Navarra de Madrid

para el que se solicitaria su aval técnico.

e BECA AREA DE FORMACION CLINICA:

Su objetivo es fomentar y apoyar la formacién de Profesionales de la sanidad que revierta en el
avance de la terapéutica clinica y en el mejor conocimiento de los sarcomas

Para estimular y potenciar la formacion clinica en sarcomas de los médicos y enfermeros/as la
FMPJC convocard becas propias de formacion y movilidad de caracter especifico sobre la clinica
de sarcomas en instituciones nacionales e internacionales de prestigio dentro de las especialidades
correspondientes y con la finalidad de complementar la formacion recibida.

En el marco de nuestra estrategia de estimular y potenciar el desarrollo de proyectos de formacién
clinica en sarcomas se continuara con los siguientes

e Convocatoria de la 5" Edicion de la Beca de la FMPJC de Rotacién Clinica sobre

Sarcomas en centro de referencia Internacional

El Importe de la beca serd de € 15.000.- (brutos). La cuantia establecida se liberara del
siguiente modo:

e Para las rotaciones de 6 meses :

o El 40% del total concedido serd abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

o Otro 40% del total a los 15 dias desde él envié del informe parcial a la Fundacion
durante el primer trimestre de la rotacion.

o El restante 20 % del total tras finalizacion y previo envio a la FMPJC de una
memoria del trabajo realizado, con la conformidad del Jefe de Servicio del Centro
elegido para la rotacion.

La Beca MPJC de movilidad para rotaciones clinicas en centros de referencia de hasta 6 meses
(euros 2.500.- mensuales por beca) Se podrén presentar rotaciones de 1 a 6 meses como maximo
por lo que cada mes de rotacion tendré una ayuda méaxima bruta de € 2.500.-. En el caso de quedar
desierta la concesion de la beca de los 6 meses completos, se podrd conceder becas por rotaciones
inferiores entre los mejores candidatos evaluados hasta completar la oferta de los seis meses.

Las bases de la Convocatoria se publicaran en Marzo 2018 que se cerrara a fin de Julio. La fecha

de la concesién 22.9.2018 una vez evaluados los proyectos por el Jurado independiente que
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presentara una propuesta para aprobacion al Patronato de la Fundacion y tendra lugar su entrega
durante la jornada del V Encuentro Anual de la FMPJC para la difusion del sarcoma.

La concesion y disfrute de esta Becas no implica relacion laboral alguna con la Fundacion

El becado si la rotacién es de 6 meses debera enviar un informe parcial a la FMPJC durante el
primer trimestre del periodo de la rotacién y al finalizar la estancia se deberd remitir una memoria
final del trabajo realizado y justificacion de la actividad (publicaciones, comunicaciones generadas,
etc.) junto con una carta del Jefe del Servicio del Centro receptor. Si la rotacion es inferior a 6
meses solamente se enviard la memoria final del trabajo realizado

e Convocatoria de la 3" Edicion de la Beca de la FMPJC de Rotacién de Enfermeria

Oncoldgica en Sarcomas en centro de referencia

El Importe de la beca serd de € €3.750.- (brutos). La cuantia establecida se liberara del siguiente

modo:

e Para las rotaciones de 2/1 meses :

o El 50% del total concedido serd abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

o Elrestante 50 % del total tras finalizacion, previo envio a la FMPJC de la memoria
del trabajo realizado, con el V°B° del Jefe de Servicio del Centro de la rotacion.

Se podran presentar rotaciones de 1 a 2 meses como méaximo por lo que cada mes de rotacién
tendra una ayuda maxima bruta de € 1.785-. En el caso de quedar desierta la concesion de la beca de
los 2 meses completos, se podra conceder becas por rotaciones inferiores.

Las Bases de la convocatoria se publicaran Abril 2018, al finalizar el III Curso de Enfermeria

Oncolégica en sarcoma. La fecha de la concesion sera el 22.9.2018 y tendra lugar su entrega
durante la jornada del IV Encuentro Anual de la FMPJC para la difusién del sarcoma. una vez
evaluados las solicitudes presentadas por el Jurado independiente para aprobacién por el Patronato
de la Fundacién

La concesion y disfrute de esta Becas no implica relacion laboral alguna con la Fundacién

e 1l Beca de Ayuda de Observador internacional por un importe de hasta € 2.000.

Beca/Ayuda sobre aquellos programas de rotacion internacional como observador que obtengan

la mejor evaluacion del Jurado independiente

El Importe de la beca serd de € €2.000.- (brutos). La cuantia establecida se liberara del
siguiente modo:

e Para las rotaciones de 2/1 meses :

o El 75% del total concedido serd abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

El restante 25 % del total tras finalizacion y envio a la FMPJC de la memoria del trabajo realizado,
con la conformidad del Jefe de Servicio del Centro elegido

s BECA AREA DE INVESTIGACION:

Entendiendo que la investigacion es lo uinico que puede vencer el cincer y que a través de la
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investigacion se puede ir ganando tiempo para poder ir salvando cada vez mds vidas.

Por ello, para estimular y potenciar el desarrollo de proyectos de investigacion traslacional en
sarcomas colaboraremos con el Grupo GEIS en:

e Financiacion parcial de las Becas Jose M* Buesa de Investigacion en Sarcomas del
Grupo GEIS de 2018 por € 15.000.

Contribuiremos en la financiacion de una de las Becas Jose M“ Buesa de Investigacion del
Grupo GEIS en su 12° Edicion Ayuda a la Investigacion en Sarcomas.

Su objetivo es potenciar el desarrollo de proyectos de investigacién traslacional en sarcomas,

El propésito es tener propuestas originales de proyectos de investigacion que reviertan en el avance
de la terapéutica clinica y en el mejor conocimiento de los sarcomas

Cada Beca estéa dotada por un importe anual de EUROS 15.000.- (brutos)

El flujo de entrega de fondos de la FMPJC se realizada a la recepcion por la FMPJC de
escrito del GEIS certificando que se han cumplido los siguientes aspectos:

e 50% del total en el momento de la aprobacién del proyecto.
e 45% previo informe detallado tras la mitad del tiempo de ejecucion del proyecto (previa
presentacion y evaluacion de memoria en la primera anualidad), y el

e 5% del total al finalizar el proyecto y presentacion del informe final.
Se concedera en el XVI Simposio Internacional Anual del Grupo GEIS que se celebra en
Noviembre 2018.
Se financiaran 100% con aportaciones privadas por lo que dependera de la nuestra capacidad de
captar fondos.

e II Edicién de la Beca Trianual de la FMPJC para Provectos sobre Investigacion en

Sarcomas.

El Importe de la beca sera de € 75.000.- (brutos), esto es € 25.000.- anuales La cuantia
establecida se liberara del siguiente modo:

o Hasta € 25.000.- del total concedido sera abonado a la concesion de la

o En el segundo afio otros € 25.000.- con la entrega de un certificado del Grupo GEIS
al Patronato indicando que se estdn cumpliendo con todos los  términos
econdmicos, técnicos y cientificos del Proyecto.

o En el tercer afio otros € 25.000.- con la entrega de un certificado del Grupo GEIS al
Patronato indicando que se estan cumpliendo con todos los términos econdmicos,
técnicos y cientificos del Proyecto.

Las bases se publicaran en Abril 2018 que se cerrara a fin de Julio. La fecha de la concesion
22.9.2018 una vez evaluados los proyectos presentados por el Jurado independiente (Grupo GEIS)
que presentara una propuesta para aprobacion al Patronato de la Fundacién y tendra lugar su
entrega durante la jornada del V Encuentro Anual de la FMPJC para la difusion del sarcoma
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B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

Tipo Nﬁm.ero Numero h.oras/aﬁo
Previsto Previsto

Personal asalariado 1,00 30,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 4,00 450,00
SALDO FINAL iii i isiesisnssstannsss 5,00 480,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
Personas fisicas 300,00
Personas juridicas 10,00
SALDO FINAL ....cccovvinisuninenenens 310,00

D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

de la sanidad para ayudar a la
investigacion y regeneracion de
especialistas en sarcomas

Objetivo Indicador Cuantificacion
Apoyo a la formacién Numero de proyectos seleccionados Numero de becas
académica, clinica e concedidas que se
investigacion de profesionales estiman 7/8

Denominacién | L3- Proyecto “Inmunoterapia en Sarcomas: Combinacién del Anticuerpo
de la actividad |anti CXCR4 y la Terapia Celular NK” con el grupo investigador del Dr.
Antonio Perez Martinez de la unidad de ciancer infantil en el Hospital La

actividad

Paz
Tipo de X Propia del fin fundacional [ Complementaria [ Otras actividades
actividad
Lugar donde Grupo investigador del Dr. Antonio Prez Martinez en el Hospital La Paz

serealizard la | de Madrid a través de IDIPAZ

A pesar de los progresos alcanzados en el tratamiento de los sarcomas en la poblacién
pediatrica/adultos jovenes, la presencia de metastasis asi como las recaidas implican sin embargo
una tasa de supervivencia de apenas el 20%, sin que dicho dato haya experimentado ninguna
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mejoria en las Gltimas décadas.

El proyecto de investigacion se centra en financiar parcialmente la contratacion de un
investigador durante 4 afios para finalizar la preclinica y desarrollar el ensayo clinico con terapia
celular NK en sarcomas con el grupo investigador del Dr. Antonio Perez Martinez del Servicio
de Hemato-Oncologia Pediatrica del Hospital Universitario La Paz de Madrid- Grupo de
Investigacion de Inmunidad Innata, Instituto de investigacion Sanitaria La Paz.

Las células NK son una poblacion heterogénea de linfocitos con capacidad antitumoral citotdxica
y propiedades inmunomoduladoras. Son un componente importante del sistema inmune innato que
reconocen y destruyen las células trasformadas y las infectadas por virus respetando a las células
sanas. Estudios realizados en los ultimos afios revelan que la modulacion del equilibrio entre la
activacion y la inhibicién de las sefiales de las células NK, la sensibilizacion de células tumorales a
la citotoxicidad NK y el avance de los protocolos de biotecnologia y produccion celular pueden
proporcionar nuevos conceptos inmunoterapicos para el tratamiento de los sarcomas.

El objetivo del proyecto preclinico es el de evaluar la sinergia entre la terapiacelular con NK y la
inmunoterapia con el anticuerpo monoclonal antiCXCR4 (Ulocuplumab)(independiente de la
citotoxicidad mediada por anticuerpos - ADCC) como efectores antitumorales y a la hora de
impedir la aparicién de metéstasis en sarcomas.

Se pretende estudiar la relacion entre la expresion del receptor de quimioquinas CXCR4 en
muestras de sarcoma ( osteosarcomas, Sarcoma de Ewing, y raddomiosarcomas) de pacientes
diagnosticados y/o tratados en la Unidad de Hemato-Oncologia del Hospital Infantil de la Paz, y
la respuesta al tratamiento en términos de supervivencia global y supervivencia libre de
enfermedad.

La meta final del estudio es aportar datos que permitan el desarrollo de un ensayo clinico que
pudiera evaluar la efectividad del uso de Ulocuplumab en combinacién con la terapia con células
NK para el tratamiento y prevencion de las metéstasis en pacientes Pedidtricos y adultos jovenes
afectos de sarcomas.

La investigacion ha llevado a cabo la experimentacion pre clinica descrita en el proyecto
“Inmunoterapia en Sarcomas: Combinacion del Anticuerpo anti CXCR4 y la Terapia Celular NK”.
El objetivo final de este proyecto es establecer la base experimental que justifique la realizacion de
un Ensayo Clinico para el tratamiento de los sarcomas mediante inmunoterapia. Se tiene la
necesidad de prorrogar la realizacion de experimentacion preclinica adicional para la plena
justificacion de tal Ensayo Clinico asi como para la publicacion de los resultados obtenidos en
revistas cientificas de impacto elevado en el campo de la inmunoterapia.

El Convenio de Colaboracion firmado 15 de Marzo de 2016 conjuntamente con la Fundacion
La Sonrisa de Alex con la Fundaciéon para la Investigacién Biomédica del Hospital
Universitario La Paz, se prorrogo el 11.12.2017 concretindose en un incremento de la
financiacion inicial en una cuantia adicional de SESENTA MIL EUROS (60.000€)

En total FMPJC realiza una dotaciéon de 15.000 € (quince mil euros) anuales y la duracién del
mismo serd de 48 meses. Como aportacion a la financiacion parcial del proyecto. Siguiendo el
siguiente calendario:

Aportacion de €15 .000.- 20 de Marz de2016

Aportacion de € 15.000.- | de Septiembre de 2016
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Aportacion de € 15.000

| de Marzo de 2017

Aportacion de € 15.000.-

I de Septiembre de 2017

Aportacion de €15 .000.-

28 de Marzo de 2018

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 018

Aportacion de € 15.000

1 de Marzo de 2019

Aportacion de € 15.000.-

1 de Se tiembre de 2019

Nota:
+ En color rojo: ya aportado.
+ En color negro: a aportar en 2018 y posteriores

Se financiaran 100% con aportaciones privadas

El investigador principal enviara con caréacter semestral y con una antelacion de al menos 15 dias a
la realizacion de los pagos, un informe a la Fundacién Mari Paz Jimenez Casado y a la Fundacion
La Sonrisa de Alex y a la, en el que conste la evolucién del proyecto, y que cuente con el visto
bueno de la. Fundacién para la Investigacion Biomédica del Hospital Universitario La Paz

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

Tipo Nﬁm.ero NiUmero h'oras/aﬁo
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 3,00 80,00
SALDO FINAL ....oocieiienoneseissnsnse 4,00 90,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

Niumero

Tipo

Previsto

Personas fisicas

n? de enfermos por sarcoma ewing

Personas juridicas

3,00

SALDO FINAL ....coovrnvriirananrasanens

3,00}
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D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacién
evaluar seguridad y eficacia Certificacion del IdiPAZ  de que ha Entrega de € 15.000
preliminar de la infusion de supervisado y aprobado la informaciéon | anuales durante los 4
células NK expandidas y técnica sobre los informes periddicos afios de duracion del
activadas en el tratamiento de que el equipo de investigacion entregard | proyecto
sarcomas metastasicos en sobre la evolucion de ambos aspectos
pacientes Pediatricos y adultos | del Proyecto
jovenes

Denominacién | L4- Proyecto SANKOMA 2017 (2 afios): “Ensayo Clinico Fase V11,
de la actividad | multicéntrico, abierto, de infusién de células NK activadas para el
tratamiento de nifios, adolescentes y adultos jévenes con sarcomas”

Tipo de X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde | En el | Hospital Universitario de La Paz (Madrid), en el Hospital

se realizard la | Universitario Virgen de la Arrixaca (Murcia) y en el Hospital Universitario
actividad Cruces (Bilbao). Dirigido por el Dr. Antonio Pérez Martinez Hospital
Universitario La Paz. Unidad de Hemato-Oncologia Pedidtrica

El sarcoma metastasico se presenta predominantemente en nifios y adolescentes. Tiene una tasa de
supervivencia a 5 afios de menos del 20% y las terapias actuales, consistentes en cirugfa radical y
quimioterapia neo-adyuvante, siguen siendo ineficaces. En consecuencia, se requieren nuevos
abordajes terapéuticos.
El tratamiento con células Natural Killer (NK) es una nueva inmunoterapia celular en desarrollo
para el tratamiento del cancer. El ensayo clinico de Fase I/ II tiene el objetivo de determinar la
seguridad y efectividad de la infusién de células Natural Killer activadas y expandidas (NKAE) de
un donante haploidéntico en nifios, adolescentes y adultos jovenes que padecen sarcoma
refractario a la terapia convencional. Las NKAE se obtendran mediante co-cultivo ex-vivo, en
condiciones GMP (buenas practicas de fabricacion), con la linea celular modificada K562-mb15-
¢ 41BBL, actualmente el estimulo de proliferacion y activacion mas completo para las células NK.

También se propone determinar la expresion de ligandos activadores / inhibitorios para las células
NK en muestras tumorales de sarcoma de los pacientes participantes para correlacionar los
resultados con la evolucién clinica de los pacientes y para identificar posibles biomarcadores
prondsticos.

Los resultados de este proyecto tendran una influencia directa en las proximas terapias médicas en
la recaida y los tumores s6lidos refractarios en los nifios

Objetivo principal:

1. Evaluar la seguridad de la inmunoterapia con células NK alogénicas haploidénticas e IL-2,
tras quimioterapia linfoablativa y/o radioterapia (2Gy) en el tumor, en pacientes
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pediatricos con sarcoma refractario.
Objetivos secundarios:

2. Analizar la incidencia de episodios de neutropenia febril, bacteriemias, infecciones
(viricas, fungicas), recuperacion hematologica e ingreso hospitalario asociado al
tratamiento con las células NK + IL-2.

3. Evaluar la tasa de progresion de la enfermedad a cinco afios tras el tratamiento con las
células NK + IL-2.

4. Determinar la expresion de ligandos de las células NK, tanto en muestras de tumores
sélidos como en suero de los pacientes pediatricos con sarcoma. Correlacionar estos
resultados con la progresion de su enfermedad para identificar nuevos biomarcadores
pronoésticos.

El periodo de reclutamiento serd de 24 meses y el seguimiento de cada paciente serd de 5 afios (60
meses), o hasta que se observe progresion de la enfermedad o fallecimiento.

La fase de andlisis de datos y elaboracion del informe final se estima que tendrd una duracion de 3
meses desde la altima visita de seguimiento del ultimo paciente.

Se prevé que la duracion total del estudio pudiera extenderse hasta un total de aproximadamente 7
afios con lo que se asegura un seguimiento minimo de 5 afios para todos los pacientes.

El 8.9.2017 se firmd Convenio de Colaboracion con Fundacion Para La Investigacion
Biomédica Del Hospital Universitario La Paz (FIBHULP) y Fundacién La Sonrisa de Alex
para desarrollar el proyecto SANKOMA 2017. El total del importe del proyecto seria € 103.962
con cuatro aportaciones en Setiembre 2017/Febrero/2018/Setiembre/2018 y Febrero 2019.

Tanto la FMPJC como la FSA, aportaran cada una de ellas las cantidad de CINCUENTA Y UN
MIL NOVECIENTOS OCHENTA Y UN EUROS (51.981 €), esto es el 50% cada una, en las
fechas que se citan a continuacion

Aportacion de € 25.990,50.- 30 Septiembre de 2017

Aportacién de € 25.990,50.- 28 Febrero de 2018

Aportacion de € 25.990,50.- 30 Septiembre de 2018

Aportacién de € 25.990,50.- 28 Febrero de 2019
Nota:

+ En color rojo: ya aportado.

+ En color negro: a aportar en 2018 y posteriores

La Fundacién para la Investigacion Biomédica del Hospital Universitario La Paz remitird a
FMPJC y la FSA los certificados correspondientes a las aportaciones realizadas.

Una vez finalizado el Ensayo, el equipo de investigacion hara entrega de la correspondiente
memoria cientifica y econdmica del mismo con el visto bueno de FIBHUP.
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Se financiaran 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

: Numero Numero horas/afio
Tipo : -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 5,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SAIDOEINAL ....cc.iiovicainnsineses 3,00 55,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
Numero
Tipo ;
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 5,00
SALDOFINAL ......ccconvenciiiaiinisess 5,00}
D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.
Objetivo Indicador Cuantificacion

Aportacion para financiacién
parcial del ensayo a través de
nuestra aportacion a la
Fundacion Para La
Investigacion Biomédica Del
Hospital Universitario La Paz
(FIBHULP)

Certificacion del FIBHULP de que ha
supervisado y aprobado la informacion
técnica y economica sobre los informes
periodicos que el equipo de
investigacion entregara sobre la
evolucion de ambos aspectos del
Proyecto

Entrega de €
25.990.5 en 4 tramos
desde setiembre
2017 a Febrero 2019
La FMPIJC colabora
con el 50% del
Proyecto

Denominacién
de la actividad

I.5- Proyecto TRIANUAL “Caracterizacion del potencial predictivo y
terapéutico de FBX032 como mediador critico de la sefializacién oncogénica
de KIT/PDGFRA en tumores del estroma gastrointestinal.” dirigido como
investigador principal por el Doctor Don Cesar Serrano

Tipo de X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde | se realizaran en el Grupo de Investigacion Traslacional en Sarcomas del Vall
se realizard la | d’Hebron Instituto de Oncologia (VHIO) de Barcelona

actividad

El tumor del estroma gastrointestinal (GIST) constituye un paradigma clinico y bioldgico para
estudiar adiccion oncogénica y para validar conceptos preclinicos de sensibilidad y resistencia a
terapias dirigidas. La mayoria de los GIST dependen del estimulo oncogénico de KIT, y su
inhibicién con imatinib logra un gran beneficio en pacientes. La adiccién oncogénica a la
sefializacion de KIT se mantiene tras la progresion a imatinib, ya que el principal mecanismo de
resistencia es la emergencia de mutaciones secundarias en KIT. Por lo tanto, las estrategias
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terapéuticas basadas en la inhibicion de KIT, como sunitinib y regorafenib, son también efectivas
en enfermedad resistente. Sin embargo, nuestro grupo ha demostrado que su beneficio es limitado
dado que son Unicamente activos frente a determinadas mutaciones secundarias en KIT, lo que
conlleva el crecimiento de subpoblaciones con resistencia cruzada. Es, por lo tanto, necesario
identificar factores criticos en la biologia de los GIST que permitan conocer precozmente el
beneficio de los inhibidores de KIT y que a su vez puedan constituir dianas terapéuticas eficaces
independientemente de la heterogeneidad de las mutaciones en KIT.

Objetivos del Proyecto.

Todos los estudios previos demuestran que: 1) KIT es el elemento transformador inicial y esencial
a lo largo de toda la historia natural de los GIST; 2) la sefial oncogénica de KIT es conducida a
través de las vias de RAS/MAPK y PI3K/mTOR; 3) existe un subgrupo de mediadores criticos en
la sefializacién de KIT independientemente de la heterogeneidad intra e inter-tumural de
mutaciones primarias o secundarias, emergiendo FBX032 como un candidato potencialmente
relevante. Por lo tanto, la hipétesis de la presente propuesta es que la accion de FBXO32 puede ser
esencial en la regulacion del poder transformador de KIT, y por lo tanto constituir un biomarcador
universal de respuesta a la inhibicion de KIT y una potencial diana terapéutica.

Los objetivos especificos

1. Determinar in vitro, in vivo y en muestras de pacientes con GIST si la inhibicion efectiva
de KIT conlleva un aumento inequivoco en la expresion de FBXO32.

2. Identificar el mecanismo biolégico que ejerce FBXO32 en GIST.

3. Validar la expresion plasmatica de FBXO32 como biomarcador predictivo de respuesta y
progresion a la inhibicion de KIT

El proyecto de investigacion se concreta en un Convenio de Colaboracién con la Fundaci6
Institut d'Investigacié Oncologica de Vall Hebron que posee la infraestructura necesaria, para
abordar el proyecto, mediante el cual la FMPJC concede a VHIO la una ayuda economica de
75.000 € para la realizacion del Proyecto,

La cuantia establecida se liberard a razon de 25.000 € anuales que seran distribuidos en los
ejercicios 2017, 2018, 2019 y 2020 como aportacion a la financiacion del proyecto referido.

Las aportaciones comprometidas deberan realizarse conforme al siguiente calendario e importes:

75% de€ 25.000 a la firma del presente | 18.750.- € (dieciocho mil setecientos

Convenio, (22.12.2017)

cincuenta euros)

25% de € 25.000 a los 10 meses de la firma.
el 31 Octubre 2018

6.250.- € (seis mil doscientos cincuenta
euros)

50% de € 25.000 a los 12 meses de la firma,
el 31 Diciembre 2018

12.500,00 (doce mil quinientos euros)

50% de € 25.000 a los 22 meses de la firma,
el 31 Octubre 2019

12.500,00 doce mil quinientos euros)

50% de € 25.000 a los 24 meses de la firma,
el 31 Diciembre 2019

12.500,00 (doce mil quinientos euros)

40% de € 25.000 a los 30 meses de la firma,
el 30 Junio 2020

10.000,00 (diez mil euros)

10% de € 25.000 a los 36 meses de la firma,
el 31 Diciembre 2020

2.500,00 (dos mil quinientos euros)

Con cardcter previo a las aportaciones antes citadas, con la excepcion de la primera entrega, la
FMPIJC habré recibido, al menos con 15 dias de antelacién a cada aportacion, la certificacion de
GEIS de la evaluacion positiva de las memorias anuales del Proyecto correspondientes con los
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final del Proyecto.
Nota:

+ En color rojo: ya aportado.

hitos anteriores indicando que ha supervisado y aprobado la informacién técnica y econémica.
Para la ultima aportacion, el 31 de Diciembre de 2020, la FMPJC debera recibir con al menos
con 15 dias de antelacion la certificacion de GEIS de la aprobacion de la memoria del informe

+ En color negro: a aportar en 2018 y posteriores

Una vez finalizado el Proyecto, el equipo de investigacion hara entrega de la correspondiente
memoria cientifica y econdmica final del mismo.

Se financiaran 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

; Numero Numero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 20,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SALDO FINAL ..i.cccoiiisanssnsssssnanss 3,00 70,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
g Numero
Tipo 3
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 3,00
SALBDOEINAL ... ....ciiiinmnnsensnes 3,00}
D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.
Objetivo Indicador Cuantificacion

Aportacién para financiacion
parcial del proyecto de
investigacion a través de
nuestra aportacion a Fundacio
Institut d'Investigacio
Oncologica de Vall Hebron

Certificacion del VHIO de que ha
supervisado y aprobado la informacién
técnica y econdmica sobre los informes
periédicos que el equipo de
investigacion entregara sobre la
evolucion de ambos aspectos del
Proyecto

Entrega de € 75.000
en tres anualidades de
€ 25.000.-
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| IL- ACTIVIDADES DE DIFUSION Y SENSIBILIZACION ]

La FMPJC realizaré actividades encaminadas a dar a conocer sus fines y actividades entre las que se
encuentra el de contribuir a la difusién, conocimiento y sensibilizacién sobre un tipo de cancer como
es el sarcoma, asi como de las particularidades, tipologias, grupos de afeccion, etc.

La FMPJC realizar4 actividades que nos permitan abordar y financiar los proyectos que tenemos
previsto desarrollar

A) Identificacion.

Denominacién | IL1.- Organizacién, participacion y colaboracién de la Fundaciéon Mari Paz
de la actividad | Jiménez Casado en las V Jornadas médico-cientificas sobre el Sarcoma

Tipo de X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizara la

actividad

Los Estatutos de la Fundacién concretan como una de sus principales actividades para desarrollo
de nuestros fines el

“Colaborar e impulsar aquellos proyectos presentados por la Asociacion Espafiola de
Afectados por Sarcoma”.

Desde FMPJC no sélo apoyamos la lucha de la Asociacion Espafiola de Afectados por Sarcoma
(AEAS), sino que tenemos el compromiso de contribuir a la difusién, conocimiento y
sensibilizacion de este tipo de cancer.

En este sentido, junto con AEAS (Asociacién Espafiola de afectados de Sarcoma) organizaremos el
20 de Septiembre de 2018, coincidiendo con el Dia Nacional del Sarcoma (creado e impulsado por
la FMPIC y AEAS), las V Jornadas sobre la Deteccién Precoz del Sarcoma que, entre otros
objetivos, pretende difundir y concienciar sobre la importancia que tiene el diagnostico precoz para
los pacientes de esta patologia.

El principal objetivo es el de lograr que los médicos de atencién primaria, que suelen ser los
primeros en encontrar signos de la enfermedad, tengan un conocimiento exhaustivo de los
principales pardmetros de identificacion de esta enfermedad, para asi poder gestionar una rapida y
\ pronta derivacion hacia el médico especialista y la intervencion de un equipo multidisciplinar, para
\ establecer desde el diagndstico precoz del sarcoma una atencién multidisciplinar del paciente, en la
que se combinen todas las especialidades con la coordinacién de un experto en sarcomas, evitando
de esta forma amputaciones y/o empeoramiento de los enfermos.

La jornadas, contaran con el aval de GEPAC y GEIS y esperamos convocar entre 70 y 100
asistentes entre los siguientes colectivos de pacientes, cuidadores, médicos de atencion primaria,
personal de enfermeria y estudiantes de medicina que por la naturaleza de La Jornada seran también
los principales beneficiarios trasladandose atodos los potenciales pacientes.

Se financiara 100% con aportaciones privadas
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B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

: Numero Numero horas/afio
Tipo : s
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 4,00 100,00
SALDO FINAL ....ccovnnniunnnnsnsninises 5,00 110,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
) Numero
ipo
P Previsto
Personas fisicas 75,00
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ..ccccovenniinnnnansnsanass 78,00|
D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.
Indicador Cuantificacion

Objetivo

Sensibilizacion del médico para
el diagndstico precoz del
Sarcoma

N° de médicos asistentes; personal de
enfermeria y cuidadores

75 asistentes entre
profesionales de la
salud y afectados de
sarcomas

A) Identificacion.

Denominacion |1L2.- Convenio de Colaboracién con Grupo Espaifiol de Investigacion de
de la actividad | Sarcomas ( GEIS)

Tipo de X Propia del fin fundacional O Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizard la

actividad

actividades estamos realizando

beneficio de todos los afectados.

a)

b)

acciones conjuntas con GEIS

y clinica en materia oncolégica en el sarcoma.

actividad sea de interés para los fines de la Fundacion.

Entre nuestras actividades esta la de fomentar, promover y colaborar en la prevencion, la
investigacion y la formacién en el dmbito de la enfermedad humana, en particular, sin ser
excluyente, en el &mbito oncoldgico, y de forma especial en el Sarcoma. Para desarrollar estas
en pos de promover avances

cientificos en éste area y la transferencia del conocimiento cientifico a la practica clinica en

En concreto en la colaboracion con GEIS se enmarca en acciones encaminadas a:

Promover en Espafia la prevencion, investigacion cientifica y la formacion académica

Dotar de oportunidades de formacién a graduados, licenciados, investigadores, cuya
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¢) Fomentar la transferencia de resultados de la investigacion a la practica clinica

Todo ello en aras de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de un sarcoma.

En el punto 1.2- Seleccion y concesion de BECAS de Formacién Académica y Clinica y de
Investigacion de la FMPJC para 2018 dentro de la Actividad Formacion e Investigacion se
describen las Becas/Ayudas que vamos a promover en 2018 como colaboracién bajo el auspicio del
GEIS en sus programas de actuacion en los que vamos a colaborar

El GEIS, como grupo especializado en sarcomas y de reconocido a nivel internacional como
plataforma en el &mbito de la asistencia, investigacion docencia e innovacién en sarcomas, tiene
como objetivo estratégico un papel de dar a conocer la investigacion, prevencion, diagndstico y
tratamiento de los sarcomas a las administraciones, los profesionales sanitarios, la comunidad
cientifica, la industria, los pacientes y a la sociedad en general.

Coincidiendo con el GEISC es nuestra intencion maximizar la colaboracion de forma que estamos
presentes con un stand y con intervenciones de la FUNDACION en los eventos que desarrollan
en Espaiia durante el afio 2018 como son: el II Master de Sarcoma; XVI Simposio Internacional
del GEIS; Jornadas sobre difusion y trasmision del conocimiento del Sarcoma, etc....

También, junto con el GEIS y otras asociaciones de pacientes de sarcoma estamos impulsando
una plataforma para mantener reuniones con autoridades de las diferentes Comunidades y exponer
la preocupacion y traslado de las diferencias sobre el acceso a farmacos , asi como para solicitar la
creacion del Registro Nacional de Sarcomas

Nuestro vinculo con el Grupo Espaiiol de Investigacion de Sarcoma (GEIS), se plasma en un
Acuerdo Marco y posteriores Convenios Anuales donde se establecen las condiciones de
colaboracion asi como las actividades a realizar para cada afio.

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

- Numero NiUmero horas/afio
ipo < x
Previsto Previsto

Personal asalariado
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 5,00 350,00
SALDO FINAL ......coonc0000 cesossseseses 5,00 350,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

: Numero

Tipo :
Previsto

Personas fisicas 300,00
Personas juridicas 3,00
SALDEO EINAL ...ciicvicecssssisossssse 303,00
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D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Difundir el conocimiento, la Becas de formacion académica y 7/8 Becas de la
investigacion, prevencion, clinicas e investigacion concedidas por | FMPJC
diagnéstico y tratamiento del la FMPJC en colaboracion con GEIS
Sarcoma Asistencia de al
Posicionar a la FJMJC como | Asistenciaa Cursos/Jornadas menos 3 eventos
agente en el mundo del organizadas por GEIS organizados por
Sarcoma GEIS

A) Identificacion.

Denominaciéon |I1.3.- Jornada sobre la Difusion y Sensibilizacion del Sarcoma en Aragén

de la actividad
Tipo de X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades

actividad

Lugar donde se |Caixa Forum de Zaragoza
realizara la
actividad

Dentro de nuestras labores esta la de contribuir a la difusion y sensibilizacion sobre los sarcomas
promoviendo la visibilidad en la sociedad en este tipo de cancer y apoyo a los pacientes y
familiares

La incidencia de los sarcomas en Aragén (con una poblacion de 1.317.076 habitantes
representando el 2,83% del total nacional) es de aproximadamente 66 nuevos pacientes anuales y
no existe ni organizaciéon ni asociacion que los atienda de forma que puedan poner en comiin sus
necesidades y solicitud de ayudas.

25 de Enero de 2018, junto con afectados de sarcoma y médicos oncdlogos de Zaragoza
celebraremos una Jornada sobre la Difusion y Sensibilizacion del Sarcoma en Aragén con el
objetivo de concienciar sobre el sarcoma a afectados y familiares y motivar para establecer en
Aragoén un nucleo de apoyo, con el siguiente programa:

Jornada de Difusién y Sensibilizacién sobre Sarcomas en Aragén
AUDITORIO CAIXAFORUM ZARAGOZA

e  18.00-18.10: Presentacion y objetivos de la Jornada. FMPJC.
e 18.10-18.20 EXPERIENCIA FUNDACION MPJC. Fundacién MPJC.

e 18.20-18.45: ;Que es un Sarcoma, porque se produce, que implicaciones tiene? problemas
asociados a padecer un sarcoma? Dr. Javier Martinez Trufero ( Hosp /Dra. Claudia Valverde (

Hosp. Vall"de Hebrén de Barcelona)
. 18.45-19:40 Testimonios y experiencias de pacientes y familiares
e 19.40-20.30: ;Como seguir? PROPUESTAS DE FUTURO. PREGUNTAS Y COMENTARIOS.

e  20.30-21.30: Contactos.

Se financiara 100% con aportaciones privadas
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B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

Tipo Numero Nimero horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 6,00 175,00
SALDO FINAL ......covesrrrrrrenerenns 6,00 175,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
Tipo Nﬁm.ero
Previsto
Personas fisicas 200,00
Personas juridicas
SALDOEINAL .o 200,00

D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion

Difundir el conocimiento del N° de Personas que asisten al evento 150
Sarcoma en Aragén
Posibilidad de formar un
colectivo de pacientes de
actuacion en Aragén

Denominacién |IL4.- Proyecto de Difusién Cientifica. Colaboracién con Sociedad Espaiiola
de la actividad |de Ortopedia Pedidtrica (SEOP) para edicién del libro: “Tumores del
Aparato Locomotor en Nifios y Adolescentes” en edad pedidtrica por varios
autores coordinado por el Dr. Ferran Forner.

Tipo de X Propia del fin fundacional O Complementaria LJ Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizard la

actividad

Para ayudar a la difusion y conocimiento sobre el Sarcoma en la comunidad médica y en
especial en pediatria, el 1.9.2017 firmamos un Acuerdo de Colaboracién con la Sociedad
Espafiola de Ortopedia Pediétrica (SEOP) y el Dr. Ferran Torner Director de la Unidad de
Tumores del aparato locomotor del Hospital de San Juan de Deu (Barcelona) para desarrollo del
Proyecto de edicién limitada del libro “Tumores Oseos Malignos en la Infancia y Ia
Adolescencia”.

La FMPIC se compromete a realizar una aportaciéon econdmica al tinico efecto de sufragar los
gastos de la primera edicioén en papel del libro tumores 6seos en edad pediétrica
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El importe méximo de la aportacién seria de € 5.000 para la impresién de 300/500 ejemplares.
Se presentara y entregara el libro en el Congreso Anual de la SEOP que se celebrara el 8 y 9 de
Junio 2018.

La edicion y distribucién del citado libro se realiza sin 4nimo de lucro, siendo la propiedad
intelectual del libro sera propiedad de la SEOP, siendo ésta quien se responsabiliza de la obtencion

del ISBN correspondiente.

Se financiara 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

i Numero Numero horas/afio
ipo s .
p? Previsto Previsto
Personal asalariado
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 40,00
SALDO FINAL ......ccuoveerneenesnnene. 2,00 40,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
¥ Ndmero
1po
P Previsto
Personas fisicas 300,00
S Personas juridicas
= SALDO FINAL «.cvovorerrereee.. 300,00

D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Difundir el conocimiento de los | N° de Personas que asisten al Congreso | Edicién de 350
tumores 6seos en pediatria de SEOP y su posterior difusién en ejemplares

hospitales y centro de salud del
territorio nacional

i IIL- ACTIVIDADES DE COOPERACION Y VOLUNTARIADO B

A) Identificacion.

Denominacién | IIL1 Colaboracién con el desarrollo de la Asociacién Espaiiola de Afectados
de la actividad | de Sarcoma

Tipo de
actividad

X Propia del fin fundacional [0 Complementaria [ Otras actividades
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Lugar donde se | Madrid
realizara la
actividad

AEAS (Asociacion Espafiola de afectados por Sarcoma), entidad no lucrativa de ambito nacional,
por sus caracteristicas y estructura no dispone de medios ni de recursos (humanos/financieros)
para poder desarrollar los distintos fines y objetivos que establezca su Junta Directiva.

La FMPJC intentara facilitar logistica y personal (principalmente voluntario) para ayudar a AEAS
en su difusién y darse a conocer y desarrollar los fines y objetivos que le son propios segtin sus
estatutos.

En este sentido AEAS y la FMPJC estan firmando un documento de colaboracién que regird los
alcances y campos de colaboracién.

La V Jornada sobre la Deteccion Precoz del Sarcoma que en el apartado anterior se describe y se
desarrollara el 20 de Septiembre de 2018 coincidiendo con el Dia Nacional del Sarcoma se
realizard conjuntamente y en estrecha colaboracion entre AEAS y la Fundacion.

También la Fundacién pone a disposicion de AEAS el buzén del paciente para ayuda en aspectos
legales a aquellos afectados en sarcomas en necesidad y sin medios. Se realizaria a través del
acuerdo de probono que se mantiene con una prestigiosa firma de abogados.

Los costes para la Fundacién se financiaran con aportaciones  privadas, teniendo como
beneficiarios los pacientes actuales o potenciales con céncer de sarcoma.

B) Recursos humanos a emplear en las actividades previstas.

: Numero Numero horas/afio
Tipo : :
Previsto Previsto
Personal asalariado
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 4,00 350,00
SALDOFINAL iccccoovcvviioninnnesioneons 4,00 350,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

Tipo Nam.ero
Previsto
Personas fisicas 100,00
Personas juridicas
SALDOEINAL ....cocovoviinincinanes 100,00

D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Apoyo a afectados de Sarcoma | N° de afectados atendidos 100 personas
afectadas
Apoyo logistico a AEAS N° de voluntarios dedicas al proyecto 4 voluntarios
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A) Identificacion.

Denominacién |IIL2.- Convenio de Colaboracién con Entidades Deportivas para difusion
de la actividad | de la Fundaci6n y del sarcoma

Tipo de X Propia del fin fundacional [ Complementaria [ Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizara la

actividad

Dentro del Programa de Difusién “Colaboracién con Entidades Deportivas” dirigido al fomento
del deporte como actividad que contribuye a mejorar la calidad de vida de las personas tenemos
un convenio de colaboracién con la Agrupacion Recreativa Concepcién Ciudad Lineal y el Club
Ciclista Chamartin asi como con otras entidades deportivas, sin 4nimo de lucro.

El proyecto pretende ser, ademas de una llamada de atencion respecto al céncer de sarcoma y un
apoyo a su lucha, un impulsor de la conciencia sobre los valores del deporte, respeto al individuo,
etc...

Consiste en:

Contribuir a difundir, dar visibilidad, incrementar el conocimiento y sensibilizacion en la poblacién
del ambito deportivo de la sociedad en este tipo del cancer de sarcoma.

Colaboracion en los eventos deportivos que se organicen donde se pondra un stand de la FMPJC
acompaiando el evento con informacion de la FMPJC y difusién del sarcoma.

Los equipos de sénior de la AR Concepcion Ciudad Lineal y los maillot de los socios del Club
ciclista Chamartin llevaran en sus equipaciones los logos de la FMPJC

En los eventos organizado por la Agrupacion Recreativa Concepcion Ciudad Lineal y el Club
Ciclista Chamartin u otra entidad deportiva se pondra un stand de la FMPJC acompaiando el
evento con informacién sobre el sarcoma para contribuir a difundir, dar visibilidad y sensibilizar
en el ambito deportivo de la sociedad este tipo de cancer.

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

- Nimero Numero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 20,00 450,00
SALDO FINAL ....c.coureervsnncsrsnenses 20,00 450,00
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C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

+ Nidmero
ipo
? Previsto

Personas fisicas 500,00

Personas juridicas

SALDD PINAL o.covcisiisisnsisirises 500,00
D) Objetivos e indicadores de realizacién de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Difundir el conocimiento del N° de Personas que asisten al evento 500

Sarcomay de la F JIMJC
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|_3.- PREVISION DE LOS RECURSOS ECONOMICOS A OBTENER POR LA ENTIDAD |

3.1) Previsién de ingresos a obtener por la entidad
INGRESOS IMPORTE TOTAL
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ventas y prestaciones de servicios de las actividades 0,00
Ingresos ordinarios de las actividades mercantiles 0,00
Subvenciones del sector publico 0,00
Aportaciones privadas 193.850,00
Otros tipos de ingresos 0,00
3.2) Prevision de otros recursos econémicos a obtener por la entidad
OTROS RECURSOS IMPORTE TOTAL

Deudas contraidas 25.000,00
Otras obligaciones financieras asumidad

TOTAL ........... 25.000,00

Madrid a 23 de Diciembre de 2017

El Secretario:

Fdo.: D.
ﬁ ON
@Fmégf ‘J\ ENEZ CAQA({O
g 0.5%
Vi \‘:: Andres pelaunae nel
ctor AT
21‘3016 MA? R“Qae,sz
c.l.k G-8663
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