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MENSAJE DE

LA PRESIDENTE

En estas lineas, en la memoria del afio 2020, expresdbamos
cierta preocupacién por la bajada en los ingresos de fondos
que financian la investigacién del neuroblastoma. Si bien en
2021 la situacidon no ha mejorado demasiado en cuanto a
ingresos, durante los Ultimos meses del afilo hemos notado
una esperanzadora recuperacion.

En diciembre de 2021 se unié a nuestro proyecto nuestra
madrina, Tamara Gorro, influencer y empresaria, dando
visibilidad a la enfermedad a través de la nifia Valeria.
Estamos seguros de que juntas conseguirdn muchos fondos
para la investigacion.

En 2021 seguimos trabajando en proporcionar confianza d
nuestros socios y seguidores a través de:

- la transparencia, con todos los documentos que definen
nuestra actividad accesibles en la web de la fundacién,
incluida la auditoria anual.

- la garantia de que cada euro donado se destina a la
investigacion, pues los pocos gastos de gestidon que tiene la
Fundacién Neuroblastoma se sufragan con una parte de las
cuotas de socios.

Finalizamos 2021 con la seguridad de que a partir de ahora,
nos resultard mucho mds fdacil seguir trabajando en la
recaudacion de fondos y la informacién a las familias y el
2022 nos permitird avanzar mucho mds que en afos
anteriores hacia la cura del neuroblastoma.

PATRONO/PRESIDENTE

Shifaad




LA FUNDACION

ORIGEN MISION

La Fundacién Neuroblastoma, sin dnimo de Fomentar la investigacién del neuroblastoma
lucro, nace en 2016, creada por los padres de Consiguiendo fondos mediante la organizacién
Marta Pascual, una nifia con neuroblastoma que de eventos u otras actividades, colaboraciones
murié en 20N, luchadora, fuerte, alegre y con empresas Yy otras instituciones y donando
generosa. esos fondos a centros de investigacion
El ejemplo, la perseverancia y la sonrisa de espafoles que trabajan en ensayos clinicos de
todos los nifios que como Marta padecieron la neuroblastoma e investigan la enfermedad.
enfermedad impulsa las iniciativas dirigidas a

mejorar el prondstico de los nifios que se Informar a las familias

diagnostiquen ahora y en el futuro. Informar a los familiares de niflos enfermos

sobre tratamientos y opciones terapéuticas y
acercar la investigacion de la enfermedad a
todas las personas que conozcan un nifio que
padezca  neuroblastoma o que deseen
informarse para colaborar con la causa.

Crear un espacio de colaboracién

PATRONATO Crear un espacio de colaboracién entre los
familiares de nifios enfermos que deseen
contactar con otros familiares para compartir
experiencias o fomentar iniciativas para

Maite Ldzaro Alonso, presidenta
Marta Azpitarte Zemp, vicepresidenta conseguir fondos para la investigacién del
Alberto Pascual Martinez, secretario neuroblastoma

05 FUNDACION NEUROBLASTOMA MEMORIA 2021



LA FUNDACION

VISION

Lo mds importante, la vida

Lo mds importante para los padres es la vida de
sus hijos. Lo mds urgente es que todos los nifios
diagnosticados de neuroblastoma se mantengan
con vida, con las minimas secuelas posibles.

La cura del neuroblastoma

La cura del neuroblastoma se conseguird gracias
a la investigacién. Invertir en proyectos de
investigacién es la mejor forma de conseguir que
la enfermedad se cure gracias a terapias
efectivas para todos los casos.

Fondos para la investigacién

Por la baja incidencia de la enfermedad, ningun
gobierno ni ninguna empresa farmacéutica
destina suficientes fondos a la investigaciéon de
enfermedades minoritarias.

Los avances en enfermedades raras se producen
en muchos casos gracias al compromiso de las
familias afectadas.




LA FUNDACION

COMITE MEDICO CIENTIFICO

Los miembros del Comité Médico Cientifico asesoran a la Junta Directiva de la Fundacién Neuroblastoma
sobre asuntos relacionados con los tratamientos, diagndstico, ensayos clinicos, etc.
Estos son los especialistas que componen el comité:

Adela Cafiete, Jefe de Seccidon de la Unidad de Oncologia Pedidtrica del Hospital Universitario y
Politécnico La Fe de Valencia.

Luis Madero, Jefe de Servicio de Oncohematologia y Trasplante Hematopoyético del Hospital Nifio Jesus
y Presidente de la Fundacion de Oncohematologia Infantil.

Leopoldo Martinez, Jefe de Secciéon del Servicio de Cirugia Pedidtrica del Hospital Universitario La Paz.

Jaume Mora, Coordinador del Laboratorio de Tumores del Desarrollo del Hospital Sant Joan de Deu
(HSJD) Barcelona.

Lucas Moreno, lidera el Servicio de Oncologia y Hematologia pedidtrica de Vall d’Hebrén desde 2019.

Rosa Noguera, Coordinadora del Laboratorio de Patologia Molecular (DP-UV) y del Centro de Referencia
Nacional de Estudios Bioldgicos del Neuroblastoma (DP-UV/INCLIVA).

Ricardo Pardal, dirige en el centro IBIS el Grupo de Investigacién de Fisiopatologia de Células Madre
Neurales.

Manuel Ramirez Orellana, Responsable del Laboratorio de Investigacidén del Servicio de Oncohematologia
Pedidtrica del Hospital del Nifio Jesus.
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EL
NEUROBLASTOMA

¢QUE ES EL NEUROBLASTOMA?

= Leucemias 30 %
El cdncer infantil o cdncer del desarrollo es un Sistema nervioso central 21,5 %
tipo de enfermedad rara que no tiene mucho en Linfomas 129 %
comun con el cdncer de los adultos. El cancer
infantil no tiene relacién con agentes externos ni = Neuroblastoma 8.8%
con hdbitos de vida y puede sobrevenir a ® Oseos 6,3 %
cualquier nifio. Se asemeja mds a una » Otros 20,5 %

malformacidon que no puede prevenirse que al
cdncer de adultos.

El neuroblastoma es un cdncer poco comun del
sistema nervioso simpdtico - la red nerviosa que
envia los mensajes desde el cerebro a través del
cuerpo. Es el tumor mds frecuente durante los 2
primeros afos de vida y, después de los tumores
del sistema nervioso central como conjunto, el
tumor sdélido mds frecuente del nifio. En total
representa el 8-10% de los tumores pedidtricos.
Su incidencia estimada es de 1 de cada 100.000
recién nacidos vivos, que se traduce en unos 100
casos diagnosticados al afio en nifios en Espafia.

Afecta principalmente a nifios menores de 4
afios y es el tumor sdlido mds frecuente en
lactantes. Desde el punto de vista histolégico, el
neuroblastoma deriva de las células de la cresta

El neuroblastoma es el tumor sdlido neural que emigran en el embrién para formar

extracraneal mds frecuente los ganglios simpdticos y la gldndula
suprarrenal. Puede tener, por tanto, diferentes

localizaciones anatémicas, asi como

caracteristicas clinicas muy variadas. Se ha

Se diagnostican unos 100 casos observado que la mayoria de tumores primarios
al afo en Espaiia se localizan en el abdomen (65%), pero es

frecuente también que aparezcan en el cuello, el
térax y la pelvis.
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EL
NEUROBLASTOMA

Se desconoce el origen o qué causa el
neuroblastoma. En cualquier caso se relaciona
con la presencia de células andmalas que no
evolucionaron desde su estado inmaduro en el
feto y persisten en el desarrollo adulto del
sistema nervioso simpdtico. No existe ninguna
evidencia actual que indique una asociacién
clara con ningun factor ambiental, quimico,
biolégico o por irradiacién y el desarrollo del
neuroblastoma.

El neuroblastoma presenta un amplio espectro
de comportamiento, ya que puede madurar e
involucionar en los casos perinatales, pero hay
otros casos metastdsicos con mala evolucién, a
pesar de agresivos tratamientos.

Por su prevalencia el neuroblastoma es una
enfermedad rara. Necesita ser investigada, pues
con frecuencia los casos de recaidas son
incurables. La tasa de mortalidad de la
enfermedad es el doble de la tasa de mortalidad
del cancer infantil en general.

Es urgente investigar la enfermedad.

Las empresas farmacéuticas no  estdn
interesadas en  financiar  proyectos de
investigacion de neuroblastoma. Siendo
insuficientes los fondos que llegan de las
administraciones publicas, la investigacion del
cdncer infantil se financia en Espaia
mayoritariamente por instituciones impulsadas
por familias de niflos enfermos.

Bill Oxford Unsplash
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LOS SOCIOS

La Fundacidon Neuroblastoma cuenta con 114
socios repartidos por toda Espafia al finalizar el
afio 2021. Los socios establecen en el formulario
de la web de la fundacién la cuota que desean
pagar trimestralmente o anualmente,
permitiéndose una cuota minima anual de 20 €.
La cuota anual media por socio es de 121 €.

Aproximadamente la mitad de los socios son
familiares de un nifio enfermo de
neuroblastoma.

Aquellas personas que desean hacer una
aportacién menor pueden donar 1 € al mes a
través de la plataforma de crowdfunding
Teaming en la pdgina "el neuroblastoma se cura
investigando”.

La pdgina web de la Fundaciéon Neuroblastoma
permite realizar donativos al instante con tarjeta
de crédito o mediante transferencia.

HeIenaLes Usplash



CAMPANAS

Durante el afio 2021 no se celebraron eventos
debido a la situaciéon de alerta sanitaria. Sin
embargo si se recaudaron fondos a través de
campafias y colaboraciones.

REGALOS PARA INVITADOS DE EVENTOS,
BODAS, BAUTIZOS Y COMUNIONES

Como en afios anteriores, se enviaron unos 50
pedidos de detalles para eventos (pulseras,
jabones, chocolates, aceite de oliva, boligrafos).
Se trata de regalos simbdlicos que recaudan un
75% de su importe en forma de donativo. En su
mayor parte los pedidos fueron realizados por
particulares. Algunas empresas optaron por
regalar detalles solidarios como sorpresa
navidefa a sus empleados.

CUMPLEANOS Y COMUNIONES SOLIDARIAS
Varios socios y amigos de la Fundacién
Neuroblastoma decidieron reunir fondos para la
investigacion  del neuroblastoma en  sus
celebraciones en lugar de recibir regalos
materiales.

LOTERIA DE NAVIDAD
Como en afos anteriores, numMerosos
colaboradores repartieron suerte con los
décimos y papeletas.




CAMPANAS

LIBRO "LA NINA QUE BUSCABA UNA ESTRELLA"
Durante el afio 2021 culmind la campafia de
lanzamiento del libro infantil "La nifa que
buscaba una estrella”, trabajo donado por el
autor Carlos Ferndndez Casares a la Fundacion
Neuroblastoma.

LIBRO "EL TIEMPO OCULTO"

La autora de la novela "El tiempo oculto”,
Angeles Barrios, madre de una superviviente de
neuroblastoma, cedié generosamente
ejemplares de su maravillosa novela, que estd a
la venta en la tienda online de la Fundacién
Neuroblastoma.

CAMPANA "CUANDO DUERMEN LOS HEROES"

La Fundacién Neuroblastoma se unié a la
campafia solidaria del libro "Cuando duermen los
héroes”, del autor Juan Manuel Gallardo, que
promovié la venta de libros a través de
asociaciones y fundaciones con el fin de
recaudar fondos para cada una de ellas.

TAMARA GORRO, UNA PIZCA DE MAGIA

La madrina de la Fundacién, Tamara Gorro,
empresaria e influencer, comenzé sus campanas
con la iniciativa "Una Pizca de Magia”, que en
diciembre de 2021 recaudé fondos gracias a la
adquisicidon de bolsas de tela por parte de sus
seguidores.

Tamara Gorro conoce muy cerca el caso de
Valeria, una nifia que ha sufrido dos recaidas y
ha pasado por muchos tratamientos de
neuroblastoma.




COLABORACIONES

ELS XOGLARES DIERON VOZ AL LIBRO "LA NINA
QUE BUSCABA UNA ESTRELLA

El duo musical de Santiago de Compostela puso
musica al libro infantil de la Fundacién
Neuroblastoma con la "Nana de estrellas”. En el
marco de este proyecto musical y educativo se
fomenté la venta del libro a comienzos de 2021.

GALA "INSEPARABLES DE HSJdD

Al igual que en 2021, la Fundacién
Neuroblastoma participd en la Gala Inseparables
del grupo de investigacién oncolégica del
Hospital de Sant Joan de Déu. La organizacién
permitié la inscripcién de asistentes en nombre
de la Fundaciéon Neuroblastoma, donando los
fondos de las entradas de la Fundacién
Neuroblastoma a la investigacion de la
enfermedad.




ACTIVIDAD

ECONOMICA

La  Fundacion  Neuroblastoma no tiene En el recuadro se muestra la procedencia de los
empleados ni sede social, de modo que los ingresos que la Fundacién Neuroblastoma
gastos se limitan al pago de los servicios de recibié en 2021.

gestoria y garantia de la ley de proteccién de
datos, seguros, publicidad, auditoria y gestiones
bancarias. A esos gastos se afaden los
impuestos pagados por la actividad econdmica
llevada a cabo con la venta de productos
solidarios. En total estos gastos suponen un 11 %
de los ingresos totales. DONATIVOS PARTICULARES 7214,86 €
DONATIVOS EMPRESAS 11985,75 €
CUOTAS Y TEAMING 13314,00 €
CAMPANAS FUNDACION NEUROBLASTOMA 10833,63 €
CAMPANAS TAMARA GORRO 19962,17 €

TOTAL 63310,41 €

El 89 % de lo recaudado por la Fundacién
Neuroblastoma en 2021 se dedicé a financiar tres
proyectos de investigacién cuya colaboracién
estd acordada en los convenios firmados con los
laboratorios de investigacion. Los ingresos
proceden de las cuotas de socios, donativos de
particulares, eventos y campafias de la
fundacién y de familiares de nifios enfermos de
neuroblastoma, donativos y eventos de
empresas.

Gastos de gestion 11 %

® Investigacion 89 %



PROYECTOS

QUE APOYAMOS

La Fundacién Neuroblastoma, en su cuarto afo
de vida, ha apoyado econdmicamente tres
proyectos de investigacion con una dotacién
total de 45.756 €. A continuaciéon se enumeran
los proyectos de investigacién que la Fundacién
Neuroblastoma apoya a través de convenios de
colaboracion.

Celyvir: Viroinmunoterapia para pacientes con
neuroblastoma refractario. Laboratorio del
Servicio de Oncohematologia de la Fundacién
para la Investigacién Biomédica. Hospital
Universitario Niflo Jesus de Madrid. El ensayo en
fase I, se puso en marcha en 2019. Hasta ahora
se han tratado con este ensayo y en uso
compasivo decenas de pacientes. Dirige este
proyecto el Dr. Manuel Ramirez Orellana.

Espacio intercelular. Instituto de Investigacién
Sanitaria INCLIVA. Valencia. Este grupo estudia
la matriz extracelular y las tensiones fisicas que
intervienen con la intencién de buscar dianas
terapéuticas dirigidas a debilitar la estructura
que sostiene las células del tumor. Dirige este
proyecto la Dra. Rosa Noguera.

Nuevas dianas terapéuticas en neuroblastoma:
el receptor-sensor de «calcio y PTHrP.
Laboratorio de Tumores del Desarrollo del
Hospital de Sant Joan de Déu de Barcelona. En
este proyecto de investigacién se estudia el
potencial terapéutico del CaSR (sensor receptor
de calcio), en modelos in vitro e in vivo, con la
intencion de llegar a desarrollar un ensayo
clinico.

National Cancer Institute Unsplash

Perfiles de inmunosupresién tumoral en
neuroblastomas con delecién 11g. Grupo de
Investigacién Clinica y Traslacional en Cdncer
del Instituto de investigacién Sanitaria. Hospital
La Fe de Valencia. La Fundacién Neuroblastoma
ha contribuido a la realizacion de una
publicacién relacionada con este estudio.



PROYECTOS
QUE APOYAMOS

La Fundacion Neuroblastoma ha colaborado en Esperamos que el 2022 sea mds favorable,
2021 con tres laboratorios de investigacién en los retomando algunos eventos que en afos
proyectos mencionados. La cantidad total anteriores contribuian a reunir una cifra mayor,
donada es de 45 756 €. y poniendo en marcha nuevas campafias.

? _.r.x':';

FUNDACION

PROYECTO LABORATORIO APORTACION

O3

Celyvir: viroinmunoterapia Laboratotio del servicio de onca-hematologia.

la Investigacion Biomédica

para pacientes con Fundacion para
neurcblastoma refractario Hospital Nifio e 10000 €

nacio intercelular

NCLIVA - Valencia
ILaboratorio de Oncologia 18000 €

sdanitaria

45756 €
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