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

* 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 situacion de necesidad, ya sea por enfermedad, desplazamiento,
carencias afectivas o econémicas.

¢ 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.

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

A pesar de las restricciones y dificultades que estd suponiendo para la Fundacién la pandemia del
Covid, durante el ejercicio 2021 tenemos intencién de seguir desarrollando todas las actividades
que hemos venido desarrollando durante estos afios en las siguientes lineas de actuacidn, 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 econdmicas, ha asumido el
compromiso con vocacidn de continuidad, de contribuir a promover el desarrollo de la investigacion
cientifica y de la formacién oncoldgica, directa o indirectamente en colaboracién con otras
organizaciones de investigacién médica y de apoyo al paciente de cdncer 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.

L1.- Proyecto V Curso de Enfermeria Oncoldgica sobre Sarcomas Oseos y de Partes Blandas:
“Una visién global desde la perspectiva de enfermeria” a celebrarse en el Hospital de La Fe de
Valencia

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

1.3- Proyecto “Inmunoterapia en Sarcomas: Combinacion 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

I.4.- Proyecto SARKOMA: Ensayo Clinico Fase I/II, 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.

L.5. Proyecto de Investigacion Trienal: “Estudio sobre el impacto en supervivencia y calidad de
vida del diagnéstico anatomopatolégico centralizado de sarcomas de partes blandas en el

Pag. n° 1



estado espafiol Investigador Principal Dra. Cleofe Romagosa del Hosp. Uni. Vall d'Hebron
Barcelona a desarrollar en VHIR

L1.6. Proyecto de Investigacion Trienal: “Anélisis genomico exhaustivo de alteraciones accionables
de la via Wnt y validacion de dianas terapéuticas en modelos celulares y organoides para
evaluacion de nuevas terapias en sarcomas de partes blanda.” del que el Dra. Antonio Obrador
es el investigador principal a desarrollar en el IDISBA

1.7. Proyecto Estudio observacional de investigacion retrospectivo titulado: “Eficacia y seguridad
del tratamiento con Imatinib genérico en paciente con tumores del estroma gastrointestinal
(GIST)” con los Dres. Daniel Pilco Janeta y Dr. César Serrano Garcia (Hospital Universitario Vall
d’Hebron, Barcelona) como Investigadores /coordinadores, con la participacién de 15 Centros

1.8. Proyecto investigacién Trienal: “Plataforma integral de determinaciones moleculares
para el diagnoéstico de precision y la atencidn personalizada a pacientes con sarcoma”, con el
Dr. Juan Diaz Martin como IP, a desarrollar en FISEVI

I1.- Actividades de Difusion y sensibilizacion:
La FMPIJC realizard actividades encaminadas a contribuir a la difusién, conocimiento Yy
sensibilizacién sobre un tipo de cancer como es el sarcoma y sus particularidades: tipologias, grupos

de afeccion, etc.

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

I1.1.- Organizacion, participacion y colaboracion con Asociaciones de Afectados de Sarcoma de
la Fundacién Mari Paz Jiménez Casado en las Jornadas/Encuentros médico-cientificas sobre el
Sarcoma, asi como coordinacién en acciones conjuntas de difusién y sensibilizaciéon con las

Administraciones Publicas de las diversas Comunidades del Estado Espaiiol.

I1.2.- Convenio de Colaboracion con Grupo Espaiiol de Investigacion de Sarcomas (GEIS)

II1.- 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 compresién iniciada por Mari Paz en la ayuda a los
desfavorecidos y necesitados”

II1.1 Colaboracion con las Asociaciones de Afectados por Sarcoma

I11.2.- Colaboracion con Entidades Deportivas sin Animo de lucro

1.- ACTIVIDADES DEFORMCION E INVESTIGACION

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 investigacidn cientifica, directa o indirectamente en
colaboraciéon con cualesquiera otras entidades publicas o privadas de dmbito nacional o
internacional.

A) Identificacion.
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Denominacién | 1.1 Proyecto V Curso de Enfermeria Oncoldgica sobre Sarcomas
de la actividad | Sarcomas Oseos y de Partes Blandas.

TIPO. de X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde se|Hosp. Univ. La Fe de Valencia

realizard la

actividad

Los sarcomas son un conjunto de neoplasias de comportamiento diverso y heterogéneo tanto por su
localizacién como por su biologia y clinica. Los pacientes con sarcoma son atendidos
fundamentalmente en servicios quirdrgicos, de radioterapia y de oncologia médica, pero en su
diagnéstico y manejo participan también otras especialidades como radiologia, anatomia patoldgica y
cirugia pléstica. 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 atencién a los pacientes con sarcoma en los
dltimos afios y a pesar de la reconocida capacitaciéon en la atencién a esta enfermedad por
profesionales de la salud de ambitos asistenciales diversos, la formaciéon y actualizacion de
conocimientos en sarcoma se ha restringido casi de modo exclusivo a un grupo reducido de
profesionales. No existe en Espafia un programa de formacion especifico sobre sarcomas
dirigido a enfermeria.

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

El Curso estaba previsto realizarlo en Mayo del 2020 pero como consecuencia de la pandemia
no se pudo celebrar. La intencion es poder celebrarlo de forma presencial en el curso del 2021
en el Hospital Universitario La Fe de Valencia — CSUR -

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

Se realizardn encuestas de valoracién de calidad docente y satisfaccion.
Se solicitardn créditos de Formacion Continuada y el auspicio de GEIS y asociaciones de enfermeria
y oncologia.

El “V 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 pedidtricos 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 firmard un convenio de colaboracién con el Hosp. Uni. Virgen del Rocio de Sevilla
donde se establecen las condiciones de la colaboracién para dotar de fondos al proyecto. La dotacién
total al seria de 6.000. €.

El Hospital La Fe de Valencia enviara un informe sobre el Curso a la FMPJC donde se recoja la
valoracion del mismo.

El Hospital La Fe de Valencia, serd la encargada de impartir, organizar, supervisar, fijar el programa
y el desarrollo del Curso el Curso. Pondrd los ponentes que impartirdn el curso, las salas, etc....

La financiacién de este proyecto serd 100% con aportaciones privadas siendo los profesionales de
enfermeria, los afectados y sus familiares los beneficiarios directos.
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B) Recursos humanos a emplear en las actividades previstas.

. Ndmero Nudmero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto

Personal asalariado 1,00 25,00
Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 2,00 80,00
SALDO FINAL .....cocevvrueceeernnnenes 3,00 105,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

) Numero
Tipo -
Previsto

Personas fisicas 50,00

Personas juridicas 8,00

SALDO FINAL .....ccccevtvrinennersnnnes 58,00
D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion

Puesta en marcha del V curso | Nimero de asistentes al Curso; | 50  asistentes en el

de formaciéon tedrico-practica | programa del mismo. curso. 15 Ponentes

especifica en sarcoma dirigida a | Se  realizaran  encuestas  de | Obtener una

personal de enfermeria. valoracion de calidad docente y | satisfaccion y calidad

No existe en Espafia un
programa de formacion
especifico sobre sarcomas para
enfermeria

satisfaccion.

del curso por encima de
4 enescalaentre 0y 5

Denominacion
de la actividad

I.2- Programa de BECAS de Formacion Clinica y de Investigacion de la
FUNDANCION MARI PAZ JIMENEZ CASADO para 2021

X Propia del fin fundacional

o Complementaria

o Otras actividades

Tipo de

actividad

Lugar donde se| Espafa
realizard la
actividad

En imprescindible confiar en la importancia de la formacién e
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 formacion oncologica,
directa o indirectamente de investigacion médica y de apoyo al paciente de cdncer y en concreto de

investigacién para construir un
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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 formacidén e investigacion surge nuestra colaboracién con
entidades como el Grupo Espaifiol de Investigacion de Sarcoma (GEIS); y los hospitales
Hospital del Vall d "Hebron de Barcelona , La Fe de Valencia, Gregorio Marafién y La Paz de
Madrid, concretdndose en las siguientes dreas de colaboracién y actuacién mediante una politica
especifica de Becas y Ayudas:

La Colaboracion consistiria en:

« BECA AREA FORMATIVA:

Su objetivo es fomentar la especializacion de profesionales residentes y médicos adjuntos
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 formacion oncoldgica mediante:

* Una Beca de la FMPJC de € 1.000 para aquellos alumnos que se inscriban en el IV
Master de Sarcoma que se celebrara en el Curso 2021/22 y que en concurso por méritos

sean propuestos por el GEIS y que obtengan la ratificaciéon de nuestro Patronato
* Premio a la mejor evaluacion del IV Master de Sarcomas del curso 2020/2021

*  Un premio de la FMPJC por € 500.- al alumno que obtenga la mejor evaluacion en el
Curso Avanzado de Sarcomas del GEIS

* Apoyo del GEIS para la celebracion del V Curso de Enfermeria Oncologica en
Sarcomas que se celebrard en Setiembre 2021 en el Hospital La Fe de Valencia

* Encuentro de EPAs para puesta en comin sobre la Enfermera Gestora de Casos en
Sarcoma que se celebrard en 2021 en el Hospital Gregorio Marafién de Madrid

e  Webinar Atencion Primaria

«  BECA AREA DE FORMACION CLINICA:

Su objetivo es fomentar y apoyar la formacion 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 formacién clinica en sarcomas de los médicos y enfermeros/as la
FMPJC convocard becas propias de formacién 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 8§ Edicion de la Beca de la FMPJC de Rotacion Clinica sobre

Sarcomas en centro de referencia Internacional

El Importe de la beca sera de € 15.000.- (brutos). La cuantia establecida se liberara del

siguiente modo:
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e Paralas rotaciones de 6 meses :

0 El 40% del total concedido sera abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

0 Otro 40% del total a los 15 dias desde él envi6 del informe parcial a la Fundacién

durante el primer trimestre de la rotacidon.

0 El restante 20 % del total tras finalizacién 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 podran presentar rotaciones de 1 a 6 meses como maximo
por lo que cada mes de rotacién tendrd 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 2021 que se cerrara a fin de Julio. La fecha

de la concesion 25.9.2021 una vez evaluados los proyectos por el Jurado independiente que
presentard una propuesta para aprobacién al Patronato de la Fundacién y tendra lugar su entrega
durante la jornada del VIII Encuentro Anual de la FMPJC para la difusion del sarcoma.

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

El becado si la rotacién es de 6 meses deberd 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 rotacién es inferior a 6
meses solamente se enviard la memoria final del trabajo realizado

e Convocatoria de la 6 Edicion de la Beca de la FMPJC de Rotacion de Enfermeria

Oncologica en Sarcomas en centro de referencia

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

modo:

e Para las rotaciones de 2/1 meses :

0 El 50% del total concedido sera abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

0 Elrestante 50 % del total tras finalizacién, 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 maximo por lo que cada mes de rotacién
tendrd una ayuda maxima bruta de € 1.785-. En el caso de quedar desierta la concesion de la beca de
los 2 meses completos, se podrd conceder becas por rotaciones inferiores.

Las Bases de la convocatoria se publicaran Marzo 2021. La fecha de la concesion serd el 25.9.2021
y tendré lugar su entrega durante la jornada del VIII 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
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La concesion y disfrute de esta Becas no implica relacion laboral alguna con la Fundacion

e 5° Becade Ayuda de Observador internacional por un importe de hasta € 2.000.

Beca/Ayuda sobre aquellos programas de rotacidn 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 :

0 El 75% del total concedido sera abonado en el mes anterior al del inicio de la

rotacion.

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

« BECA AREA DE INVESTIGACION:

Entendiendo que la investigacion es lo iinico que puede vencer el cdncer y que a través de la
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:

¢ Financiacion parcial de las Becas Jose M* Buesa de Investigacion en Sarcomas del
Grupo GEIS de 2021 por € 5.000

Contribuiremos en la financiacion de una de las Becas Jose M” Buesa de Investigacion del
Grupo GEIS en su 14° Edicion Ayuda a la Investigacion en Sarcomas.

Su objetivo es potenciar el desarrollo de proyectos de investigacion 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 esta dotada por un importe anual de EUROS 5.000 (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:

*  50% del total en el momento de la aprobacion del proyecto.
*  45% previo informe detallado tras la mitad del tiempo de ejecucién del proyecto (previa
presentacion y evaluacién de memoria en la primera anualidad), y el

* 5 9% del total al finalizar el proyecto y presentacion del informe final.
Se concederd en el XVIII Simposio Internacional Anual del Grupo GEIS que se celebra en
Octubre 2021.
Se financiaran 100% con aportaciones privadas por lo que dependerd de la nuestra capacidad de
captar fondos.

e V Edicion de la Beca Trienal de la FMPJC para Provectos sobre Investigacion en

Sarcomas.

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

0 A lafirma del Convenio una aportacién de € 12.500.-

0 4 aportaciones semestrales de € 12.500 cada una 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 El ultimo pago de 12.500 € se dividird en dos aportaciones semestrales de
€7.500.- y € 5.000.- contra 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.

Las bases se publicaran en Marzo 2021 que se cerrara a fin de Julio. La fecha de la concesion
25.9.2021 una vez evaluados los proyectos presentados por el Jurado independiente (Grupo GEIS)
que presentard una propuesta para aprobacién al Patronato de la Fundacién y tendrd lugar su
entrega durante la jornada del VIII Encuentro Anual de la FMPIC para la difusién del sarcoma

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

. Ndmero Nudmero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 25,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 4,00 350,00
SALDO FINAL .....covcueeverrrerrenneenns 5,00 375,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

i Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas 300,00
Personas juridicas 10,00
SALDO FINAL ......coeveeuereererennnnnn 310,00

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

de la sanidad para ayudar a la
investigacién y regeneraciéon de
especialistas en sarcomas

Objetivo Indicador Cuantificacion
Apoyo a la  formacién | Numero de proyectos seleccionados Nimero de becas
académica, clinica e concedidas que  se
investigaciéon de profesionales estiman 6/7
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Denominacion | L.3- Proyecto “Inmunoterapia en Sarcomas: Combinacion 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 cancer infantil en el Hospital La
Paz

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde| Grupo investigador del Dr. Antonio Prez Martinez en el Hospital La Paz
se realizard la | de Madrid a través de IDIPAZ
actividad

A pesar de los progresos alcanzados en el tratamiento de los sarcomas en la poblacién
pediétrica/adultos jovenes, la presencia de metdstasis asi como las recaidas implican sin embargo
una tasa de supervivencia de apenas el 20%, sin que dicho dato haya experimentado ninguna
mejoria en las tltimas 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 Pedidtrica del Hospital Universitario La Paz de Madrid- Grupo de
Investigacion de Inmunidad Innata, Instituto de investigacion Sanitaria La Paz.

Las células NK son una poblacién 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 udltimos afos revelan que la modulacién 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 produccién celular pueden
proporcionar nuevos conceptos inmunoterdpicos 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 metdstasis en sarcomas.

Se pretende estudiar la relacién entre la expresién 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 combinacion con la terapia con células
NK para el tratamiento y prevencion de las metdstasis en pacientes Pedidtricos y adultos jévenes
afectos de sarcomas.

La investigaciéon ha llevado a cabo la experimentacién 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 realizacidn de
un Ensayo Clinico para el tratamiento de los sarcomas mediante inmunoterapia. Se tiene la
necesidad de prorrogar la realizacién de experimentacién preclinica adicional para la plena
justificacion de tal Ensayo Clinico asi como para la publicacién 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 Fundacién
La Sonrisa de Alex con la Fundacion para la Investigacion Biomédica del Hospital
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Universitario La Paz, se prorrogo el 11.12.2017 y el 19.12.2019 se firmé una nueva prérroga
de dos afios mas concretindose en un incremento de la financiacién inicial en una cuantia

adicional de SESENTA MIL EUROS (60.000€). El 1.9.2020 firmamos una adenda al Convenio
en la que se incrementaba las dos ultimas aportacién hasta € 18.000 cada una

La duracién total del mismo serd de 72 meses y el importe financiado asciende a € 186.000 entre
las dos entidades. Como aportacion a la financiacién parcial del proyecto. Siguiendo el siguiente

calendario:

Aportacion de €15 .000.-

20 de Marzo de 2016

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 2016

Aportacion de € 15.000

1 de Marzo de 2017

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 2017

Aportacion de €15 .000.-

28 de Marzo de 2018

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 2018

Aportacion de € 15.000

1 de Marzo de 2019

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 2019

Aportacion de €15 .000.-

28 de Marzo de 2020

Aportacion de € 15.000.-

1 de Septiembre de 2020

Aportacion de € 18.000

1 de Marzo de 2021

Aportacion de € 18.000.-

1 de Septiembre de 2021

Nota:
+ En color rojo: ya aportado.
+ En color negro: a aportar en 2021

El investigador principal enviard con cardcter semestral y con una antelacion de al menos 15 dias a
la realizacion de los pagos, un informe a la Fundaciéon Mari Paz Jimenez Casado y a la Fundacién
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

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

) Numero Namero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 40,00
SALDO FINAL .....ccoccerivrinennersnnnen 3,00 50,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
) Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma ewing
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ....cceeervvrnrnrericsnnnnne 3,00

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

Objetivo Indicador Cuantificacion

evaluar seguridad y eficacia | Certificacién del IdiPAZ de que ha | Entrega de € 15.000
preliminar de la infusién de | supervisado y aprobado la | anuales durante los 6
células NK  expandidas vy | informacién técnica sobre los | afios de duracién del
activadas en tratamiento de | informes periddicos que el equipo de | proyecto

sarcomas metastisicos en | investigacion entregard sobre la
pacientes Pediatricos/adultos | evolucion de ambos aspectos del
jovenes Proyecto

Denominacién | L.4- Proyecto SANKOMA 2017 (2 aiios): “Ensayo Clinico Fase I/II,
de la actividad | multicéntrico, abierto, de infusion de células NK activadas para el
tratamiento de nifos, adolescentes y adultos jovenes con sarcomas”

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde|En el 1 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 Pediatrica

El sarcoma metastésico 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 cirugia 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
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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 obtendrdn mediante co-cultivo ex-vivo, en
condiciones GMP (buenas précticas de fabricacion), con la linea celular modificada K562-mb15-
41BBL, actualmente el estimulo de proliferacion y activacién 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 tendrdn una influencia directa en las préximas terapias médicas en
la recaida y los tumores sélidos 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
pedidtricos con sarcoma refractario.

Objetivos secundarios:

2. Analizar la incidencia de episodios de neutropenia febril, bacteriemias, infecciones
(viricas, filingicas), recuperacién hematoldgica 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
s6lidos como en suero de los pacientes pedidtricos con sarcoma. Correlacionar estos
resultados con la progresion de su enfermedad para identificar nuevos biomarcadores
prondsticos.

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 progresién de la enfermedad o fallecimiento.

La fase de andlisis de datos y elaboracion del informe final se estima que tendrd una duracién de 3
meses desde la dltima visita de seguimiento del dltimo 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 firmé Convenio de Colaboracién con Fundacién Para La Investigacion Biomédica
Del Hospital Universitario La Paz (FIBHULP) y Fundaciéon 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 continuacién

Aportacion de € 25.990,50.- Al obtener la autorizacién de la AEMPS
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Aportacion de € 25.990,50.- A los seis meses de la autorizacién de la
AEMPS

Aportacion de € 25.990,50.- A los 12 meses de la autorizacién de la
AEMPS

Aportacién de € 25.990,50.- A los 18 meses de la autorizacion de la
AEMPS

Nota:
La Fundacion para la Investigacion Biomédica del Hospital Universitario La Paz remitird a
FMPIC y la FSA los certificados correspondientes a las aportaciones realizadas.

El 2542018 la Agencia Espafiola del Medicamento autorizé el Ensayo Clinico Fasel/II,
multicéntrico, abierto, de infusién de células NK activadas para el tratamiento de nifios,
adolescentes y adultos jévenes con sarcomas. y califico el medicamento NK cells, como producto
en fase de investigacion clinica, asigndndole el N° de PEI 17-129, con la indicacién: SARCOMA
con la siguiente condicién: “El ensayo clinico no podria iniciarse hasta que el Departamento de
Inspeccién y Control de la AEMPS haya aprobado las instalaciones”.

El 17.2.2019 firmamos la Adenda de prérroga de la duracion del Convenio de Colaboracién del 8
de Septiembre de 2017 desde el 17.2.2019 y hasta transcurridos dos afios desde que se obtenga la
aprobacién final de la AEMPS

La prérroga se concreta en incrementar el plazo inicial pactado, de forma que la primera
aportacion de la FMPJC tendria lugar dentro de los siguientes 15 dias a contar desde la
comunicacién de la autorizacién definitiva de Medio Ambiente y de la AEMPS. Posteriormente,
las siguientes aportaciones de la FMPJC se efectuaran con periodicidad semestral por los
importes inicialmente pactados hasta complementar la cuantia total de CIENTO TRES MIL
NOVECIENTOS SESENTA Y DOS EUROS (103.962 €) cuya distribucién y plazos de pago se
detalla en el Anexo I De la presente adenda

En la actualidad ya se han acabado las obras de adecuacion de la sala blanca de produccién celular
y el aislador lleg6 en la segunda semana de diciembre. También se tiene ya la estructura
organizativa de la misma identificada el director de la sala y al menos un técnico de produccion.

Se acaba el afio y no estd la sala blanca acabada que a principio de afio era estratégicamente
prioritaria.

Es poco lo que queda, pero es necesario tenerla activa cuanto antes, puesto que el retraso
acumulado ya es importante para los pacientes con enfermedad avanzada donde este proyecto
podria aportarle potenciales beneficios. Se espera tenerla lista en enero 2021 para pedir la
inspeccion a la AEMPS.

Tan pronto se tenga las validaciones necesaria procederemos a una actualizacién del calendario de
aportaciones.

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

. Nuamero Namero horas/afio
Tipo - >
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SALDO FINAL ......ccceverrcrruiereenes 3,00 60,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
Numero
Tipo :
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 5,00
SALDO FINAL .....ccceoveurervenrnscnnnes 5,00
D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion
Aportaciéon  para financiacién | Certificacion del FIBHULP de que ha | Entrega de €
parcial del ensayo a través de | supervisado y aprobado la informacién | 25.990.50 una vez se
nuestra  aportaciébn a  la | técnica y econdmica sobre los informes | tengan las
Fundacién Para La | periddicos que el equipo de | validaciones
Investigacién Biomédica Del | investigacién  entregard sobre la | necesarias
Hospital Universitario La Paz | evolucion de ambos aspectos del | La FMPJC colabora
(FIBHULP) Proyecto con el 50% del

Proyecto

Denominacion
de la actividad

L.5- Proyecto TRIENAL “Estudio sobre el impacto en supervivencia y calidad
de vida del diagnéstico anatomopatoldgico centraliazado de sarcomas de partes
blandas en el estado espafiol”, dirigido como investigador principal por la Dra.
Cleofe Romagosa

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde se |se realizardn en el Grupo de Investigacién Traslacional en Sarcomas del Vall
realizard la | d’Hebron Instituto de Oncologia de Barcelona

actividad

Los sarcomas de partes blandas son un grupo de tumores relativamente poco frecuentes, pero
afectan segtin datos oficiales a mds de 2.000 pacientes/afio en Espafia La dificultad diagndstica de
estos tumores viene dada por la combinacién de: la necesidad de técnicas diagndsticas moleculares
no disponibles en la mayor de los laboratorios de anatomia patoldgica del pais; y la poca experiencia
que la mayoria de patdlogos tienen la oportunidad de generar dada su relativa baja incidencia. Se
trata de un conjunto de mis de 70 entidades distintas con prondsticos y caracteristicas
histopatoldgicas y moleculares absolutamente distintas.
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Existe una gran discordancia en el diagndstico de sarcomas de partes blandas, especialmente cuando
se comparan diagndsticos hechos por patélogos especializados, con experiencia y con acceso a las
técnicas moleculares e inmunohistoquimicas adecuadas y patélogos con menos experiencia que no
cuentan con dichas técnicas. El estudio mds importante realizado en esta direccién demostré hasta
un 40% de discordancia general y lo que es mds relevante, con hasta un 8% de discordancias
mayores que implican cambios de diagndsticos benignos a malignos y viceversa

Varios paises europeos cuentan en la actualidad con diferentes sistemas de centralizacion, tanto del
diagndstico anatomopatoldgico como del tratamiento de los Sarcomas. Concretamente en Francia,
se ha realizado un estudio retrospectivo del impacto de esta intervencién en el coste econémico que
supone para el sistema nacional de salud, y se ha demostrado que a pesar de aumentar el coste del
diagndstico anatomopatoldgico, se reduce el coste global del diagnéstico/tratamiento de los
sarcomas y sus secuelas.

La hipétesis del proyecto es que en nuestro pais el grado de discordancia serd comparable al de
otros paises en los que ya ha sido estudiado. Ademas, dichas discordancias tendrian impacto en la
supervivencia global de los pacientes y su calidad de vida, y se traduciria en un ahorro en el coste
global de diagndstico y tratamiento de estos tumores.

Objetivos del Proyecto.

1- Crear el primer registro espafiol de pacientes con sarcoma en la que se incluyan
prospectivamente todos los sarcomas o tumores de partes blandas de potencial maligno incierto
diagnosticados entre el 1 de Enero del 2019 y el 31 de Diciembre del 2021.

2- Organizar y establecer una red de “patélogos expertos” en todo el pais, que trabajarian
coordinados, compartirian casos y herramientas diagndsticas y revisarian el 100% de los
diagnosticos de sarcoma entre el 1 de Julio del 2020 y el 31 de Diciembre del 2021.

3- Implementar la utilizacién de la patologia digital al diagndstico de sarcomas en los centros
revisores, para agilizar la consulta de casos entre los distintos “patdlogos expertos”.

4- Comparar la supervivencia libre de enfermedad, la supervivencia global a los 5 afios y los items
de calidad de vida o secuelas quirdrgicas entre el grupo de pacientes en los que se realizé
revision centralizada (Julio 2019-Diciembre 2020) y los que no (Enero 2018-Junio 2019).

5- Realizar un estudio prospectivo de coste-eficacia de la centralizacion diagndstica

6- Utilizar la informacién obtenida de las discordancias diagnésticas para detectar los “errores
diagnodsticos” mds frecuentes y elaborar estrategias formativas dirigidas a patélogos ‘“no
expertos”, para mejorar el diagndstico inicial y la deteccion de estos pacientes.

El proyecto de investigaciéon se concreta en un Convenio de Colaboraciéon con la Fundacid
Hospital Universitari Vall D’hebron — Institut De Recerca que posee la infraestructura necesaria,
para abordar el proyecto, mediante el cual la FMPJC concede a VHIR la una ayuda econdémica de
75.000 € para la realizacién del Proyecto,

La cuantia establecida se liberard a razén de 25.000 € anuales que serdn distribuidos en los
ejercicios 2018, 2019, 2020 y 2021 como aportacion a la financiacién del proyecto referido.

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

50% de 25.000,-€ a la firma del presente | 12.750,-€ (doce mil setecientos cincuenta

Convenio y antes del 31.12.2018 euros)
50% de 25.000,-€ a los 10 meses de la firma, | 12.250,-€ (doce mil doscientos cincuenta
el 30.6.2019 euros)

50% de 25.000,-€ a los 12 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
el 31.12.2019
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50% de 25.000,-€ a los 22 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
el 30.6.2020
50% de 25.000,-€ a los 24 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
el 31.12.2020
30 %_de 25.000,€ a _los 30 meses de la | 7.500.-(siete mil quinientos mil euros)
firma, el 30.6.2021
20% de 25.000,-€ a los 36 meses de la firma, | 5.000-€ (cinco mil quinientos euros)
el 31.12.2021

Con caracter previo a las aportaciones antes citadas, con la excepcién de la primera entrega, la
FMPJC habri recibido, al menos con 15 dias de antelacién a cada aportacion, la certificacién de
GEIS de la evaluacion positiva de las memorias anuales del Proyecto correspondientes con los hitos
anteriores indicando que ha supervisado y aprobado la informacién técnica y econémica.

Para la tltima aportacidn, el 31 de Diciembre de 2021, la FMPJC deber4 recibir con al menos
con 15 dias de antelacion la certificacion de GEIS de la aprobacién de la memoria del informe
final del Proyecto.

Nota: En color negro: a aportar en 2021

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

Utilidad del proyecto:

El proyecto pretende demostrar el impacto de la centralizacién del diagnéstico anatomopatoldgico
en la supervivencia y calidad de vida de los pacientes con sarcomas, que a su vez representard la
primera evaluaciéon completa de pacientes con sarcoma es Espafia. Asi, esta informacién
representard una meta para el disefio de estrategias politicas en el tratamiento de sarcomas. Ademas,
los resultados podrian utilizarse para solicitar un cambio en las politicas actuales, y facilitar el
funcionamiento de la Reorganizacién Nacional de Diagndstico en Sarcoma.

Se financiaran 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

) Namero Namero horas/afio
Tipo - :
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 20,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SALDO FINAL ......cccuueueeeeeneeneeenes 3,00 70,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

. Nidmero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ....ccceveveercnerccanens 3,00
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D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacién
Aportaciéon  para financiacion | Certificacion del VHIR de que ha | Entrega de € 75.000
parcial del proyecto de | supervisado y aprobado la informacién | en tres anualidades de
investigacion a través de | técnica y econémica sobre los informes | € 25.000.-
nuestra aportacion a | periddicos que el equipo de
FUNDACIO HOSPITAL | investigaciéon  entregard  sobre la
UNIVERSITARI VALL | evoluciéon de ambos aspectos del
D’HEBRON - INSTITUT DE | Proyecto
RECERCA

Denominacién |1.6. Proyecto de Investigaciéon Trienal: “Andlisis gendmico exhaustivo de
de la actividad | alteraciones accionables de la via Wnt y validacién de dianas terapéuticas en
modelos celulares y organoides para evaluacion de nuevas terapias en sarcomas
de partes blanda.” del que el Dra. Antonio Obrador es el investigador principal a
desarrollar en el IDISBA

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde | se realizard con La Fundacién Instituto de Investigacion Sanitaria de Illes Balears
se realizard la|( IDISBA) en el Hospital Son Espases
actividad

El mal prondstico de los sarcomas de partes blandas (SPB) (supervivencia a los 5 afios de solo el
16%) hace que el desarrollo de nuevos enfoques terapéuticos basados en la medicina personalizada
con biomarcadores claramente definidos sea una necesidad primordial. En este contexto la via de
sefializacion Wnt surge como una posible diana terapéutica que podria complementar a los
tratamientos actuales de los SPB, a pesar de esto su implicacién en sarcomagenesis no se ha
estudiado todavia de manera exhaustiva.

En los ultimos afios el grupo de investigacion de IDISBA ha podido demostrar la activacién
constitutiva de la via candnica Wnt/B-catenina en un amplio set de lineas celulares de SPB y la
sinergia entre la combinacién de inhibidores de la via con agentes quimioterapéuticos
convencionales como la doxorubicina. En estos momentos, el interés del grupo se ha enfocado en
el estudio de nuevos mecanismos de regulacién de la via y hemos podido identificar, alteraciones a
nivel transcripcional del eje Rspondin/Lgr5/Rnf43, el cual resulta critico para el mantenimiento de
las células cancerosas. En este proyecto proponemos estudiar de manera exhaustiva la
desregulacion de la via de Wnt en SPB, en una amplia serie de muestras de pacientes. Por otro
lado, algunas de las alteraciones halladas podrian resultar ser biomarcadores predictivos de
respuesta a determinados farmacos. La deteccién de estas alteraciones supondria la seleccion de
los pacientes para determinados tratamientos dirigidos contra esta via de sefializacién, los cuales
en la actualidad se encuentran en fase de ensayo clinico para diferentes tipos de tumores sélidos.
Por este motivo, el presente proyecto pretende testar los fairmacos dirigidos contra la via de Wnt,
que actualmente se encuentran en fase de ensayo clinico, en organoides derivados de pacientes de
SPB y en lineas celulares comerciales y primarias.

Los resultados obtenidos podrian abrir nuevas vias de intervencion terapéutica en SPB.

El proyecto de investigacion se concreta en un Convenio de Colaboracién con la La Fundacién
Instituto de Investigacién Sanitaria de Illes Balears (IDISBA) que posee la infraestructura
necesaria, para abordar el proyecto, mediante el cual la FMPJC concede a ISISBA la una ayuda
econdmica de 75.000 € para su realizacion.

La cuantia establecida se liberard a razén de 25.000 € anuales que serdn distribuidos en los
ejercicios 2019, 2020, 2021 y 2022 como aportacion a la financiacion del proyecto referido.
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Las aportaciones comprometidas deberdn realizarse conforme al siguiente calendario e importes:

50% de 25.000,-€ a la firma del presente
Convenio y antes del 31.12.2019

12.500,-€ (doce mil setecientos cincuenta
euros)

50% de 25.000,-€ a los 6 meses de la firma, y
antes del 30.6.2020

12.500,-€ (doce mil doscientos cincuenta
euros)

50% de 25.000,-€ a los 12 meses de la firma,
y antes del 31.12.2020

12.500,-€ (doce mil quinientos euros)

50% de 25.000,-€ a los 18 meses de la firma,
y antes del 30.6.2021

12.500,-€ (doce mil quinientos euros)

50% de 25.000,-€ a los 24 meses de la firma,
y antes del 31.12.2021

12.500,-€ (doce mil quinientos euros)

30 % de 25.000,-€ a los 30 meses de la firma,

7.500.-(siete mil quinientos mil euros)

y antes del 30.6.2022
20% de 25.000,-€ a los 36 meses de la firma,
y antes del 31.12.2022

5.000-€ (cinco mil quinientos euros)

Nota: En color negro: a aportar en 2021 y posteriores

Con cardcter previo a las aportaciones antes citadas, con la excepcion de la primera entrega, la
FMPIJC habri recibido, al menos con 15 dias de antelacién a cada aportacion, la certificacion de
GEIS de la evaluacién positiva de las memorias anuales del Proyecto correspondientes con los
hitos anteriores indicando que ha supervisado y aprobado la informacion técnica y econémica.
Para la tltima aportacion, el 31 de Diciembre de 2022, la FMPJC debera recibir con al menos
con 15 dias de antelacién la certificaciéon de GEIS de la aprobacion de la memoria del informe
final del Proyecto.

Utilidad del proyecto:

El proyecto pretende demostrar el impacto de la centralizacién del diagnéstico anatomopatolégico
en la supervivencia y calidad de vida de los pacientes con sarcomas, que a su vez representara la
primera evaluacién completa de pacientes con sarcoma es Espafia. Asi, esta informacién
representard una meta para el disefio de estrategias politicas en el tratamiento de sarcomas.
Ademds, los resultados podrian utilizarse para solicitar un cambio en las politicas actuales, y
facilitar el funcionamiento de la Reorganizacién Nacional de Diagnéstico en Sarcoma.

Se financiaran 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

) Numero Namero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 20,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SALDO FINAL .....ccourerverrenrernnnes 3,00 70,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
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. Numero
Tipo :
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ....ccccevveerrineriianens 3,00

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

Objetivo Indicador Cuantificacion
Aportaciéon  para financiacion | Certificacion del IDISBA de que ha | Entrega de € 75.000
parcial del proyecto de | supervisado y aprobado la informacién | en tres anualidades de
investigacion a través de | técnica y econémica sobre los informes | € 25.000.-

nuestra aportaciéon a Fundacién | periddicos que el equipo de
Instituto de  Investigacion | investigacién  entregard  sobre la
Sanitaria de Illes Balears | evolucion de ambos aspectos del
(IDISBA) Proyecto

Denominacién | 1.7 Proyecto Gist: “Eficacia y Seguridad del Tratamiento con Imatinib Genérico
de la actividad | en Pacientes con Tumores del Estroma Gastrointestinal (Gist)”

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde se| Grupo investigador del Dr. Cesar Serrano en el Hospital Vall d 'Hebron de
realizara la | Barcelona
actividad

El Tumor del Estroma Gastrointestinal (GIST) es el subtipo més frecuente de sarcoma, con una
incidencia de 1,3 a 1,5 por cada 100.000 habitantes. Imatinib es el tratamiento oncoldgico aprobado

para los pacientes con GIST localizado de alto riesgo de recaida tras reseccién quirdrgica completa.

En 2006, la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) aprobd el primer biosimilar y en 2017 se
aprob¢ el primer biosimilar para el tratamiento del cdncer, con el fin de reducir los gastos sanitarios
y permitir un mayor acceso al tratamiento de los pacientes oncoldgicos. Sin embargo, la evidencia
cientifica existente para el uso de biosimilares no llega a tener la misma exhaustividad que la

exigida para la aprobacién de un firmaco comercial.

La patente de imatinib ha caducado recientemente para la indicacién de Leucemia Mieolide Crénica

(LMC) y su tratamiento se efectia actualmente con imatinib genérico.

Aunque la patente estd vigente para el tratamiento de los pacientes GIST hasta 21 Octubre de 2021,
la introduccion del tratamiento con imatinib genérico para la LMC ha fomentado su uso en GIST en

diversos hospitales, teniendo como principal argumento la optimizacién de recursos econémicos.

Existen escasos estudios en LMC que comparen el imatinib comercial respecto al genérico en
términos de eficacia y efectos adversos, siendo los resultados son controvertidos. Tampoco existe

ningun estudio de estas caracteristicas en GIST.
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Actualmente se desconoce si existen diferencias en el tratamiento de los pacientes con GIST entre

Imatinib genérico y el Imatinib comercial en términos de eficacia y seguridad.

El Proyecto consiste en un estudio descriptivo se realizard un estudio observacional, retrospectivo y
prospectivo de los pacientes con diagndstico de GIST que hayan recibido o que reciban tratamiento

con Imatinib genérico en centros espafioles desde Enero de 2018 hasta Diciembre 2021.

Se utilizaran métodos tedricos, empiricos y estadisticos en la obtencién y procesamiento de los

datos.

Se confeccionard un eCRF (electronic Case Report Form) para la recogida de toda la informacién
necesaria para la investigacion con participacién activa de los miembros del Grupo Espafiol de

Investigacién en Sarcomas (GEIS).
Se realizard una comparacion con grupos de controles histéricos.

El pasado 26 de Noviembre de 2019 firmamos Convenio de colaboracion con AEAS, GEIS y el
Colectivo GIST para el desarrollo del Estudio observacional de investigacion retrospectivo
descrito con los Dres. Daniel Pilco Janeta y Dr. César Serrano Garcia (Hospital Universitario
Vall d’Hebron, Barcelona) como Investigadores /coordinadores, con la participacion de 15

Centros y 15 pacientes

Calendario del Estudio
* 36 meses 24 meses de recogida de datos , y
* 12 meses de andlisis
* Dotacién : € 3.500 conjunta

Se financiara100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

) Numero Numero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 30,00
SALDO FINAL ......ceveveerrneecrenennes 3,00 40,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas n?2 de enfermos por sarcoma ewing
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ........cccoceeueeruencenen. 3,00
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D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.

Objetivo Indicador Cuantificacion

Objetivo General: Evaluar la eficacia y la | Certificacién del GEIS  de que | Entrega de €
seguridad del tratamiento con imatinib | ha supervisado y aprobado la | 3.500 durante
genérico en pacientes con GIST en | informaciéon técnica sobre los | los 3 afios de
Espaia. informes periddicos que el equipo | duracién  del

de investigacion entregard sobre | proyecto
Objetivos Especificos: I) Determinar la

actividad clinica de imatinib genérico en
comparacion con glivec. II) Evaluar la
toxicidad del tratamiento con imatinib

la evolucién de ambos aspectos
del Proyecto

genérico en comparacién con glivec. III)
Estudio comparativo de los niveles
plasméticos de imatinib genérico en
comparacion con glivec

Denominacion |1.8. Proyecto investigacion Trienal: “Plataforma integral de
de la actividad | determinaciones moleculares para el diagnéstico de precision y la
atencion personalizada a pacientes con sarcoma”, con el Dr. Juan
Diaz Martin como IP, a desarrollar en FISEVI.

Tipo de | X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde|se realizard con La Fundacién Puablica Andaluza para la Gestion de la
se realizard la | Investigacion en Salud de Sevilla (FISEVI) en el IBiS (Instituto de
actividad Biomedicina de Sevilla) Hospital Universitario Virgen del Rocio ( HUVR)
Sevilla

Los sarcomas de hueso y partes blandas constituyen un grupo muy heterogéneo (més de 100
tipos) de neoplasias raras y agresivas que a menudo presentan caracteristicas histomorfoldgicas
similares, y que tienen pocas opciones de tratamientos dirigidos. Alcanzar el diagndstico correcto
y preciso para estos tumores sigue representando un desafio muy complejo, con consecuencias
especialmente adversas para estos pacientes, en los que las cirugfas y/o tratamientos inadecuados
pueden causar efectos muy perjudiciales. Las determinaciones moleculares son imprescindibles
para realizar un diagnéstico preciso de estos tumores. Sin embargo, las técnicas tradicionales
tienen una capacidad limitada para resolver el diagnéstico diferencial en muchos casos, y tampoco
revelan informacidn sobre potenciales dianas terapéuticas.

IBiS (Instituto de Biomedicina de Sevilla) lidera en Espaiia el desarrollo e implementacién de

tecnologia innovadora para el diagnéstico molecular de los sarcomas, que ya ha demostrado su
utilidad en ensayos clinicos y en la rutina asistencial de la UGC Anatomia Patoldgica del HUVR.
El objetivo del proyecto es desarrollar e implementar, junto a empresas colaboradoras, una
plataforma integral de ensayos moleculares (CDx) para el diagnéstico de precision, la deteccion
de alteraciones accionables y el seguimiento de los pacientes con sarcoma. Estos ensayos se
integrardn en un algoritmo diagndstico cuyo flujo considera las caracteristicas genéticas de los
sarcomas.

Aproximadamente 1/3 (mayoritariamente pedidtricos, de adolescentes y adultos jovenes) presenta
translocaciones cromosOmicas caracteristicas que producen genes de fusién (GF) recurrentes y
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especificos de cada subtipo de sarcoma, considerados driver de la enfermedad. La deteccion de
estos GF es obligatoria, y en muchas ocasiones es necesario testar una gran variedad de GF
diferentes cuando el diagndstico diferencial es incierto. Se propone  reemplazar las
determinaciones convencionales (uniplex: FISH, RT-PCR) por un método multiplex como test
diagnéstico de primera linea, que reducird sustancialmente el tiempo de respuesta, el consumo de
muestra y el coste econémico. En colaboracién con NanoString se disefia un ensayo que cubrird
més de 180 GF, basado en quimica no enzimatica compatible con 4cidos nucleicos degradados.
Como test de segunda linea, aplicaremos un panel RNA-seq basado en la quimica Anchored
Multiplex PCR (AMP), que permite identificar GF y variantes no descritas. Este panel RNA-seq
forma ya parte de la cartera de servicios de la UGC, pero seré reconfigurado en colaboracién con
ArcherDX para actualizarlo con los tltimos hallazgos en el campo a los que hemos contribuido
directamente.

El seguimiento de los pacientes se realizard con ctRNA mediante PCR digital utilizando sondas
especificas para cada GF.

El grupo de sarcomas sin translocaciones (2/3 de los sarcomas) se caracteriza por un cariotipo mas
complejo pero sin GF recurrentes. Recientemente se ha descrito que hasta un 50% de estos
sarcomas podrian presentar mutaciones accionables. Para este subgrupo se propone realizar
determinaciones con un panel NGS desarrollado por ArcherDX, que también se adaptara para el
seguimiento de los pacientes utilizando ctDNA. Los acuerdos de colaboracién y confidencialidad
ya se han establecido. Todas las innovaciones técnicas serdn transferibles de forma inmediata a
IMPERAS y SELNET, iniciativas para la atencién personalizada a los pacientes con sarcoma,
obteniendo asi evidencia clinica para la eventual aprobacion regulatoria (IVD) de los ensayos
desarrollados.

El proyecto de investigacidon se concreta en un Convenio de Colaboracién con la Fundacién
PUBLICA ANDALUZA PARA LA GESTION DE LA INVESTIGACION EN SALUD DE
SEVILLA -en adelante FISEVI Instituto de Investigacién Sanitaria de Illes Balears (IDISBA) que
posee la infraestructura necesaria, para abordar el proyecto, mediante el cual la FMPJC concede a
ISISBA la una ayuda econémica de 75.000 € para su realizacion.

La cuantia establecida se liberard a razén de 25.000 € anuales que serdn distribuidos en los
gjercicios 2019, 2020, 2021 y 2022 como aportacion a la financiacién del proyecto referido.
Las aportaciones comprometidas deberdn realizarse conforme al siguiente calendario e importes:

50% de 25.000,-€ a la firma del presente | 12.500,-€ (doce mil setecientos cincuenta

Convenio y antes del 31.12.2020 euros)
50% de 25.000,-€ a los 6 meses de la firma, y | 12.500,€ (doce mil doscientos cincuenta
antes del 30.6.2021 euros)

50% de 25.000,-€ a los 12 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
y antes del 31.12.2021
50% de 25.000,-€ a los 18 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
y antes del 30.6.2022
50% de 25.000,-€ a los 24 meses de la firma, | 12.500,-€ (doce mil quinientos euros)
y antes del 31.12.2022
30 % de 25.000,-€ a los 30 meses de la firma, | 7.500.-(siete mil quinientos mil euros)
y antes del 30.6.2023
20% de 25.000,-€ a los 36 meses de la firma, | 5.000-€ (cinco mil quinientos euros)
y antes del 31.12.2023

Nota: En color negro: a aportar en 2021 y posteriores

Con caricter previo a las aportaciones antes citadas, con la excepcioén de la primera entrega, la
FMPJC habré recibido, al menos con 15 dias de antelacién a cada aportacion, la certificacion de
GEIS de la evaluacién positiva de las memorias anuales del Proyecto correspondientes con los
hitos anteriores indicando que ha supervisado y aprobado la informacién técnica y econdmica.
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final del Proyecto.

Para la tltima aportacion, el 31 de Diciembre de 2023, la FMPJC debera recibir con al menos
con 15 dias de antelacion la certificacion de GEIS de la aprobacién de la memoria del informe

El Proyecto tiene como objetivos principales:
1.- Desarrollar herramientas moleculares innovadoras para

a.- Realizar un diagnoéstico mas rapido y precisoque ayude a ajustar
adecuadamente el tratamiento

b.- Realizar un seguimiento no invasivo de los pacientes para evaluar la
enfermedad minima residual y anticipar posibles recaidas

2.- Caracterizar y reclasificar tipos de sarcomas con nuevas alteraciones genéticas.

Se financiaran 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

. Namero Namero horas/afio
Tipo - .
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 20,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 2,00 50,00
SALDO FINAL «.coreeeeeeesrereceenns 3,00 70,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas n2 de enfermos por sarcoma
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL .......cceuveererurncnneee 3,00
D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.
Objetivo Indicador Cuantificaciéon
Aportaciéon  para financiacién | Certificacion del FISEVI de que ha | Entrega de € 75.000
parcial del proyecto de | supervisado y aprobado la informacién | en tres anualidades de

investigacion a través de
nuestra aportacién a Fundacién
Piblica Andaluza para la
Gestion de la Investigacion en
Salud de Sevilla (FISEVI)

técnica y econdmica sobre los informes
periddicos que el equipo de
investigacién  entregard  sobre la
evoluciéon de ambos aspectos del
Proyecto

€ 25.000.-
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IL.- ACTIVIDADES DE DIFUSION Y SENSIBILIZACION

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

A) Identificacion.

Denominacion de la | II.1.- Organizacién, participacion y colaboracion de la Fundacion

actividad Mari Paz Jiménez Casado en las Jornadas médico-cientificas
sobre el Sarcoma

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

Lugar donde se realizard la | Madrid

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
Espaiiola de Afectados por Sarcoma’.

Desde FMPJC no s6lo apoyamos la lucha de las Asociaciones de Afectados por Sarcoma, sino que
tenemos el compromiso de contribuir a la difusién, conocimiento y sensibilizacién de este tipo de
cancer.

En este sentido, junto con otras Asociaciones de Sarcoma organizaremos alrededor 20 de
Septiembre de 2021, coincidiendo con el Dia Nacional del Sarcoma Jornadas/Encuentros con los
objetivos de difundir y concienciar sobre el Sarcoma y la importancia que tiene el diagnostico
precoz para los pacientes de esta patologia dando una mayor visibilidad al SARCOMA en la
sociedad

Los sarcomas pueden aparecer en cualquier parte del cuerpo y los sintomas son dificiles de
identificar, hasta que los tumores estdn en un estadio avanzado, lo que dificulta el acceso a un
rdpido y eficaz tratamiento, algo de vital importancia a la hora de lograr superarlo. El tumor no se
manifiesta de forma visible y no da sintomas, hasta que es demasiado tarde para tratarlo de forma
eficaz.

El principal objetivo es buscar concienciar a la sociedad, impulsar el papel de los profesionales,
incentivar su formacién y la implicacion de todos y las Administraciones Publicas para cambiar la
realidad de los pacientes con sarcoma

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 rdpida y pronta derivacion hacia el médico
especialista y la intervenciéon 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/encuentros , contarian con el aval de GEIS y esperando convocar asistentes entre los
colectivos de pacientes, cuidadores, médicos de atencidén primaria, personal de enfermeria,
estudiantes de medicina y otros agentes sociales

El 25.9.2021 celebraremos el VIII Encuentro Anual de la FMPJC para Difusién y Sensibilizacion
sobre el Sarcoma.
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Se financiara 100% con aportaciones privadas

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

; Numero Numero horas/afio
Tipo . :
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 4,00 100,00
SALDO FINAL ....coovvvevvenvreneneene 5,00 110,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

. Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas 400,00
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ....ceceeeeerercrerrnneenes 403,00

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

Objetivo Indicador Cuantificacion
Sensibilizaciéon de los agentes | N° de médicos asistentes; personal de | 400 asistentes entre
sociales para el diagnéstico | enfermeria y cuidadores , agentes | profesionales de la
precoz y tratamiento del | sociales salud y afectados de
Sarcoma sarcomas

A) Identificacion.

Denominaciéon |IL.2.- Convenio de Colaboracion con Grupo Espaiiol de Investigacion de
de la actividad | Sarcomas ( GEIS)

Tipo de| X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizara la

actividad

Entre nuestras actividades estd la de fomentar, promover y colaborar en la prevencién, la
investigaciéon y la formacidon en el ambito de la enfermedad humana, en particular, sin ser
excluyente, en el &mbito oncolégico, y de forma especial en el Sarcoma. Para desarrollar estas
actividades estamos realizando acciones conjuntas con GEIS en pos de promover avances
cientificos en éste drea y la transferencia del conocimiento cientifico a la practica clinica en
beneficio de todos los afectados.

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

a)  Promover en Espafa la prevencion, investigacion cientifica y la formacién académica

y clinica en materia oncoldgica en el sarcoma.
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b)  Dotar de oportunidades de formacién a graduados, licenciados, investigadores, cuya

actividad sea de interés para los fines de la Fundacién.
c¢) Fomentar la transferencia de resultados de la investigacién a la préctica clinica

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

En el punto 1.2- Seleccién y concesion de BECAS de Formacion Académica y Clinica y de
Investigacion de la FMPJC para 2021 dentro de la Actividad Formacién e Investigacion se
describen las Becas/Ayudas que vamos a promover en 2021 como colaboracion bajo el auspicio del
GEIS en sus programas de actuacién en los que vamos a colaborar

El GEIS, como grupo especializado en sarcomas y de reconocido a nivel internacional como
plataforma en el dmbito de la asistencia, investigacién docencia e innovacién en sarcomas, tiene
como objetivo estratégico un papel de dar a conocer la investigacion, prevencidn, 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 intencién maximizar la colaboracién de forma que estamos
presentes con un stand y con intervenciones de la FUNDACION en los eventos que desarrollan
en Espafia durante el afio 2021 como son: el IV Master de Sarcoma; XIX Simposio Internacional
del GEIS; Jornadas sobre difusién y trasmisiéon del conocimiento del Sarcoma, Jornadas de
Atencién Primaria : Al primer toque”, 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
colaboracién asi como las actividades a realizar para cada afio.

B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

i Numero Numero horas/afio
Tipo - -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 5,00 350,00
SALDO FINAL ....cccoevurrrrrnererennnnes 6,00 360,00

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

. Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas 300,00
Personas juridicas 3,00
SALDO FINAL ....cccoereveerernrcnnenens 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 formacién académica y | 6/7 Becas de Ila
investigacion, prevencion, | clinicas e investigacién concedidas por | FMPJC
diagnodstico y tratamiento del | la FMPJC en colaboracién con GEIS
Sarcoma Asistencia de al
Posicionar a la FJMJC como | Asistencia a Cursos/Jornadas | menos 3  eventos
agente en el mundo del | organizadas por GEIS organizados por GEIS
Sarcoma

‘ IIL- ACTIVIDADES DE COOPERACION Y VOLUNTARIADO

A) Identificacion.

Denominacién |III.1 Colaboracion con el desarrollo de Asociaciones de Afectados de
de la actividad | Sarcoma: AEAS, VYDA, APSATUR, ASC. CANDELA RIERA, LA

SONRISA DE ALEX, etc......
Tipo de . . . . .
. X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad
Lugar donde se| Madrid.
realizard la
actividad

AEAS / VYDA/ APSATUR, ASC. CANDELA RIERA, LA SONRISA DE ALEX, ETC..,
entidades no lucrativas de ambito nacional, con las que uniremos esfuerzos dentro de nuestras
limitaciones para poder desarrollar los distintos fines y objetivos que se establezcan de forma
individual y coordinada para difundir y sensibilizar sobre el Sarcoma.

La FMPIC intentarfa facilitar logistica y experiencia principalmente voluntarias para ayudar en su
difusién y darse a conocer las actividades y actuaciones a realizar y desarrollar los fines y objetivos
que le son propios seguin sus estatutos.

En este sentido tenemos firmando Convenios que regirdn los alcances y campos de colaboracién.

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

B) Recursos humanos a emplear en las actividades previstas.

) Numero Numero horas/afio
Tipo : -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 15,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 4,00 350,00
SALDO FINAL ....ccceveueeceeereeennnne 5,00 365,00
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C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.

. Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas 100,00
Personas juridicas
SALDO FINAL ....ccccevvrrerreerennnenns 100,00

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

Objetivo Indicador Cuantificacion
Apoyo a afectados de Sarcoma N° de afectados atendidos 200 personas afectadas
Apoyo logistico a AEAS N° de voluntarios dedicas al | 4 voluntarios

proyecto

A) Identificacion.

Denominacion |IIL.2.- Convenio de Colaboracion con Entidades Deportivas para difusion
de la actividad | de la Fundacién y del sarcoma

Tipo de| X Propia del fin fundacional o Complementaria o Otras actividades
actividad

Lugar donde se | Madrid

realizard la

actividad

Dentro del Programa de Difusion “Colaboracion 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 Agrupacién Recreativa Concepcién Ciudad Lineal y el Club
Ciclista Chamartin, AD Corebo y otras entidades deportivas, sin dnimo de lucro.

El proyecto pretende ser, ademds de una llamada de atencién respecto al cdncer 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 4mbito deportivo de la sociedad en este tipo del cancer de sarcoma.

Colaboracién en los eventos deportivos que se organicen donde se pondrd un stand de la FMPJC
acompafiando el evento con informacién de la FMPJC y difusién del sarcoma.

Los equipos de sénior de la AR Concepcién 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 Agrupacién Recreativa Concepcion Ciudad Lineal y el Club
Ciclista Chamartin u otra entidad deportiva se pondrd un stand de la FMPJC acompafiando el
evento con informacién sobre el sarcoma para contribuir a difundir, dar visibilidad y sensibilizar
en el &mbito deportivo de la sociedad este tipo de cancer.
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B) Recursos humanos a emplear en la actividad prevista.

) Ndamero Namero horas/afio
Tipo ; -
Previsto Previsto
Personal asalariado 1,00 10,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 20,00 450,00
SALDO FINAL ......cccvveeererinrnnenens 21,00 460,00
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad previstos.
. Numero
Tipo -
Previsto
Personas fisicas 500,00
Personas juridicas
SALDO FINAL ......cccccevvvcrennercnnens 500,00
D) Objetivos e indicadores de realizacion de la actividad previstos.
Objetivo Indicador Cuantificacion
Difundir el conocimiento del | N° de Personas que asisten al evento 500
Sarcomay de la F JMIC
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| 3.- PREVISION DE LOS RECURSOS ECONOMICOS A OBTENER POR LA ENTIDAD

3.1) Prevision 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 208.640,00
Otros tipos de ingresos 0,00

3.2) Prevision de otros recursos economicos a obtener por la entidad
OTROS RECURSOS IMPORTE TOTAL
Deudas contraidas 25.000,00

Otras obligaciones financieras asumidad
TOTAL............ 25.000,00

Madrid a 22 de Diciembre de 2020

El Secretario:

Firmado digitalmente por GARCIA

GARCIA g;;r;\glg:/\:w SOLEDAD
Nombre d
MARTIN MARIA """
5-05234094F,
SOLEDAD - oo
MARTIN MARIA SOLEDAD -

05234094F 05234094

Fecha: 2021.03.03 14:17:39 +01'00"

to (ON):

Fdo.: D.
Ve. B°.:
El Presidente

Firmado digitalmente por 51119518V
DAVID MARTINEZ (R:
o

51119518V
DAVID

i
givenName=DAVID, sn=MARTINEZ
MARTl N EZ (R. JIMENEZ, cn=51119518V DAVID

« MARTINEZ (R: G86630852),
25.4.97=VATES-G86630852,

G86630852) 222,”\3375!?? MARI PAZ JIMENEZ

Fecha: 2021.03.03 14:19:51 +01'00'

Fdo.: D.

Pag. n°® 32



		2021-03-03T14:17:39+0100
	GARCIA MARTIN MARIA SOLEDAD - 05234094F


		2021-03-03T14:19:51+0100
	51119518V DAVID MARTINEZ (R: G86630852)




