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Carta del Presidente
Como presidente de esta organización, un año más, me complace compartir con todos vosotros los logros y avances
que hemos alcanzado en nuestro incansable trabajo para que los niños y niñas con enfermedades raras y cáncer infantil
tengan acceso a las terapias más avanzadas y efectivas, brindándoles así esperanza y mejora en la calidad de vida a los
pequeños valientes y a sus familias.

Durante el último año, hemos logrado hitos significativos gracias al apoyo incondicional de nuestros socios, amigos y
donantes. Junto a nuestra fundación hermana en EE.UU. la Columbus Children´s Foundation, hemos sabido actuar con
rapidez creando la campaña Ucrania X2 para ayudar a los niños y niñas ucranianos con enfermedades raras para cubrir
las necesidades que la guerra de Ucrania les ha arrebatado. Al mismo tiempo, hemos seguido coordinar nuestro
programa de enfermedades raras y el nuevo programa de cáncer infantil, reconvertido en este último año, gracias a los
centros de protonterapia garantizados en nuestro país.

Pero nuestra misión social no se limita solo al ámbito de la salud y la investigación. También nos hemos enfocado en el
ámbito cultural, recaudando fondos a través de eventos de referencia a beneficio de la Fundación Columbus y de la
mano de nuestro peculiar embajador, Il Soldato. 

Quiero agradecer personalmente a todo el equipo de profesionales que están haciendo posible avanzar en materia de
investigación médica, a los artistas que han seguido fomentando la cultura musical en forma de solidaridad, a las
entidades colaboradoras que apoyan profundamente el desarrollo de los tratamientos para estas enfermedades raras,
así como a la Columbus Children ́s Foundation por compartir la misma pasión que nosotros. Cada página refleja el
impacto positivo que hemos logrado juntos y nos impulsa a seguir adelante con renovada determinación. 

¡Sigamos trabajando juntos para construir un mundo donde la esperanza sea una realidad para cada niño y niña
afectados por enfermedades raras y cáncer infantil!

DAMIÀ TORMO
Presidente
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Durante años hemos trabajado con el Hospital Bródno de Varsovia donde nuestro CEO Krystof
Bankiewicz, neurocirujano y polaco de nacimiento, ha tratado con terapia génica a niños y
niñas con parkinson infantil (deficiencia de AADC) de todo el mundo. 

Al estallar la guerra de Ucrania a finales de febrero y a través de esta fuerte conexión de
nuestra Fundación con Polonia, no podíamos quedarnos de brazos cruzados.

Lanzamos la campaña Ucrania X2, que consistía en duplicar la cantidad recaudada a través de
empresas solidarias como Columbus Venture Parters, Viralgen Vector Core y Global Omnium
para destinar la recaudación a organizaciones filantrópicas polacas que acogen a niños y niñas
ucranianos refugiados en Polonia con enfermedades rar﻿as.

Cuatro organizaciones polacas nos trasladaron sus necesidades, por las que trabajamos para
recaudar fondos, consiguiendo recaudar 55.000€.

UcraniaX2
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UcraniaX2
Fundacja Instytut Matki i Dziecka (Instituto de la Mujer y el Niño) de Varsovia ayuda a
los niños y niñas con trastornos metabólicos raros y a sus familias a acceder a la
atención y los alimentos especializados que necesitan mientras son refugiados en
Polonia. Se les proporciona:

Productos  básicos
de higiene

Ropa Alimentación Atención
psicológica

Asistencia de
traductor

Alojamiento Transporte

Krajowe Forum Orphan ayuda a proporcionar medicamentos y alimentos especiales
para los niños refugiados ucranianos en Polonia. También lleva medicamentos a
Ucrania para los niños y niñas que aún se encuentran en el país y que no tienen acceso
a los medicamentos o los alimentos que necesitan para sus necesidades específicas.
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Se suspenden los tratamientos en Polonia debido a la guerra de Ucrania. durante la primera mitad del
año. En la segunda mitad del año se retoman los tratamientos aunque a menor ritmo. Se tratan Ronja y
Omar.

Lanzamos la campaña #MillasparaAADC para recaudar fondos y facilitar el acceso al tratamiento de
terapia génica que requiere el transporte de los niños y niñas a EEUU o a Polonia. El transporte de niños
y niñas con deficiencias físicas requiere unas condiciones especiales y muy específicas que conllevan
unos costes muy elevados que muchas familias no se pueden permitir. Este coste es todavía más
elevado cuando los menores han de trasladarse desde Europa a EEUU.

Desarrollo de un nuevo vector para uso clínico en  
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Parkinson Infantil 
(Deficiencia de AADC)
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Parkinson Infantil 
(Deficiencia de AADC)
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OMAR
18 años, Países Bajos

RONJA
4 años, Noruega
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El neurocirujano Krystof Bankiewicz y su equipo médico, tanto en EE.UU. como en Polonia, ya han realizado esta
cirugía potencialmente transformadora en más de 30 niños con la enfermedad rara que presenta una deficiencia de

AADC o también conocida como parkinson infantil. Los resultados están demostrando cambios positivos y
significativos en los síntomas que causa esta enfermedad genética.
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Parkinson Infantil 
(Deficiencia de AADC)
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El acceso al tratamiento de terapia génica de AADC requiere el transporte de los niños a EEUU o a Polonia.
El transporte de niños y niñas con deficiencias físicas como las de Luke, el único niño de Irlanda
diagnosticado con la enfermedad rara AADC, requiere en ocasiones de unas condiciones especiales y muy
específicas que conllevan unos costes muy elevados que muchas familias no se pueden permitir. Este coste
es todavía más elevado cuando los niños han de trasladarse desde Europa a EEUU.

"Si Luke se opera, puede que el día de su octavo
cumpleaños pueda desenvolver los regalos por sí
mismo, soplar las velas e incluso comer una
porción de su propia tarta de cumpleaños".

Emma Styles, mamá de Luke.
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Comienza el estudio de viabilidad del vector para NPC gracias a los fondos de El viaje de Marta. 

Gracias a los fondos destinados por mediación de la Fundación Columbus, la UCL ha firmado un
acuerdo con                             para realizar el ensayo de la viabilidad, producción y caracterización básica
del vector para NPC1. Este vector será el vehículo que introducirá el gen correcto en los pacientes
consiguiendo así mejorar su calidad de vida y retrasar el progreso de la enfermedad. 

La producción que realizará                        todavía no se destinará a uso clínico, pero es un paso
necesario e imprescindible para llegar a los pacientes.

Niemann Pick C
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Inauguramos el Programa SPG5O para recaudar fondos para que menores con esta enfermedad puedan
acceder al tratamiento de terapia génica Melpida, fabricado en                               .

En concreto se apoya y recaudan fondos para uno de los tres casos españoles (Alberto) para que pueda
acceder al ensayo clínico del Centro Médico Southwestern de la Universidad de Texas que evaluará la
seguridad y eficacia pediátrica de Melpida en menores de 10 años. Alberto sería el primer niño de
España que padece SPG50 tratado con terapia génica.

Trabajamos en el desarrollo de un ensayo en España para tratar a los niños europeos afectados por
SPG50 mayores de 10 años.
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Paraplegia Espástica 50 
(SPG50)
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Paraplegia Espástica 50 
(SPG50)

Alberto es el paciente más pequeño de los tres casos de SPG50 que existen en
España y uno de los menos de sesenta casos documentados que existen en el
mundo. Nació en Carmona (Sevilla) en septiembre de 2019 y en 2020 sus padres,
María de Gracia y Alberto, recibían el diagnóstico.

No habla y tampoco puede caminar. Alberto va a terapias diarias para frenar los
efectos de la enfermedad: fisioterapia, logopeda, natación, equinoterapia. Aunque es
una enfermedad de progresión lenta “nuestro miedo es que, tarde o temprano,
empiece esa neurodegeneración”, se lamenta el padre de Alberto.

SPG50 es un trastorno neurodegenerativo de progresión lenta que, generalmente,
presenta retraso del desarrollo global, discapacidad intelectual moderada o grave,
habla alterada o ausente, microcefalia o tamaño reducido de la cabeza, convulsiones
y síntomas motores progresivos. Los problemas en el tono muscular conducen con el
tiempo al paciente a depender de una silla de ruedas. Esta espasticidad puede
extenderse a las extremidades superiores, lo que puede derivar en una tetraplejía o
pérdida parcial o total del uso de las cuatro extremidades y el torso.
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Se encuentra en proceso el informe de patología.

Construcciones de los vectores AAV2 y AAV9.

Niemann Pick A
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La enfermedad rara Mucopolysaccharidosis type IIIC se encuentra en fase de fabricación.

Administración intratecal única de terapia de sustitución génica mediada por vector AAV9 para el
tratamiento del síndrome de Sanfilippo tipo C o MPS IIIC.

MPSIIIC



Concluye con éxito el Programa de Protonterapia habiéndose conseguido el objetivo del mismo: que los
niños españoles con cáncer infantil y sus familias ya no tengan que desplazarse al extranjero para recibir
este tratamiento. Un total de 155 familias se han beneficiado del Programa de Protonterapia. 

Actualmente, tratándose la inmensa mayoría de pacientes en nuestro país, la Fundación Columbus realiza
una labor de asesoramiento en materia de protonterapia a las familias que lo soliciten como organización de
referencia en esta materia.

Ahora que hemos conseguido que los niños y niñas con cáncer puedan acceder a la protonterapia en
nuestro país, reconvertimos el programa de protonterapia, buscando dar acceso a los pacientes a nuevas
terapias innovadoras que consigan curar cánceres raros para los que no existe tratamiento hoy en día.

MEMORIA 2022 | Programa de cáncer infantil
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Programa de cáncer infantil
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Concierto camino de la curación
Concierto organizado junto a la Fundación Bancaja con motivo del día europeo de la música. Todo ello a
beneficio de tratamientos de enfermedades raras y de menores ucranianos con enfermedades raras
desplazados en Polonia.
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Participamos en el Festival a beneficio de la Fundación para recaudar fondos destinados a tratar a menores
con enfermedades raras mediante terapia génica. El festival, que tuvo lugar los días 8, 9 y 10 de
septiembre, contó con 4 conciertos y varios escenarios, entre ellos el Santuario de Arantzazu (Gipuzkoa,
País Vasco), San Sebastián y Bilbao.
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I Festival de Arantzazu
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Concierto de Navidad por SPG50
Inauguración del programa SPG50 con un concierto benéfico navideño en la emblemática parroquia de San
Nicolás en Valencia en el que se consiguen recaudar fondos para el tratamiento con terapia génica de
Alberto en el ensayo clínico de EEUU.
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III Jornadas Neurocientíficas y educativas
Organizamos junto con la Fundación Querer las III Jornadas Neurocientificas y Educativas enfocadas a
enfermedades neurológicas infantiles y trastornos del lenguaje. La Jornadas tienen lugar en la Fundación
Rafael del Pino. Además el Dr. Samulski (fundador y director científico de la CCF) recibió el premio
Columbus Hero Award, un premio recibido por sus más de 40 años de experiencia en el campo de la
terapia génica en la III Gala Solidaria de la Fundación Querer.
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Human Gene Therapy
Organizamos una charla científica titulada Human Gene Therapy impartida por el Dr. Richard Jude
Samulski en la sala magna del CSIC. Samulski es Ph.D. Professor of Pharmacology, Director de Gene
Therapy Center en UNC, Chapel Hill (USA) y fundador y director científico de Columbus Children’s
Foundation. Es uno de los líderes mundiales en el desarrollo de la terapia génica y todos los desarrollos que
están en el mercado o en ensayos clínicos se benefician de sus investigaciones y patentes.

https://youtu.be/IOqvjHBQBtA
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Celebramos el 5º aniversario desde el nacimiento de La Fundación Columbus en 2017 hasta 2022, haciendo
balance de los últimos cinco años y dejando constancia a través de un video corporativo.

MEMORIA 2022 | 5º Aniversario

5 aniversario 0

https://youtu.be/Sn3Gc3ray5I
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Detrás de Fundación Columbus hay un universo de personas y entidades que nos apoyan poniendo a
disposición de nuestra causa sus recursos, esfuerzo e ilusión. GRACIAS a la generosidad de todos ellos
podemos seguir avanzando en nuestra misión de acercar la innovación a quienes más lo necesitan.
Actualmente contamos con 20 empresas amigas de la Fundación y durante 2022 firmamos 7 convenios de
colaboración. 

Seguimos haciendo amigos
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Le damos forma al Programa de empresas solidarias
La Fundación Columbus forma parte la Responsabilidad Social Corporativa de Empresas que comparten
los mismos principios y valores éticos que la Fundación, apoyando y colaborando con la Fundación en todas
sus actividades. 

Rossana García Castro
Fundadora, Directora General y 

Técnica de Gradocell SL.

“Para Gradocell, como consultora
especializada en el desarrollo de
medicamentos de Terapias Avanzadas, la
Fundación Columbus supone una realidad
en la aplicación de este tipo de
medicamentos en enfermedades raras. Es
el espejo que nos hace ver cada día que
nuestro granito de arena contribuye a
mejorar la vida de pacientes concretos y da
sentido a todo lo que hacemos. Sería
imposible no implicarse en esta realidad”.

Julen Oyarzabal
Partner & CEO 

en Syngoi.

La Fundación Columbus pone continuamente en valor la
misión de Syngoi, además de ser una gran motivación para
todos los integrantes de la empresa ya que sus productos
son utilizados para tratar a niños con enfermedades raras.
Además, su trabajo no sólo permite tratar a pacientes con
enfermedades raras, que de otra forma difícilmente podrían
hacerlo, y mejorar su vida sino que también incentiva a la
comunidad científica, agencias reguladoras, asociaciones de
pacientes, a apostar por Terapias Avanzadas mostrando su
impacto real en la sociedad. 

Mónica Laso García
Executive Assistant & 

Office Manager de Viralgen.
"Explicar los motivos por los cuales
colaborar con Fundación Columbus no es
tarea fácil. Es difícil resumirlos o quedarse
con uno sólo, ya que son innumerables.
Gracias a su gran trabajo hay niños y niñas
que pueden acceder a terapias avanzadas
que les brindan una nueva oportunidad,
una nueva vida y una nueva esperanza. En
pocas palabras, para mí, Fundación
Columbus es sinónimo de Esperanza.”
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Programa de enfermedades raras
71%

Programa cultural 
20%

Administración, comunicación y personal
9%

Transparencia
Las cuentas anuales de la Fundación Columbus correspondientes a 2022 han sido auditadas por 3e
Auditores. Durante el presente ejercicio, hemos obtenido y empleado los recursos de la siguiente manera:

81%

19% Donaciones de socios, amigos
y donaciones puntuales

Captación de fondos a
través de programa cultural

9%

71%

Origen de fondos Destino de fondos

* El estudio de la situación financiera de la Fundación Columbus realizado por los auditores y correspondiente a 2022 está a disposición
de quien lo solicite. Ver cuentas anuales y auditoría de cuentas.

Durante el presente ejercicio, hemos destinado los recursos un 91% en misión social y un 9% en estructura. 

Estructura

Programa cultural

Programa de enfermedades
raras

20%
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9%

Transparencia
19%

81%

Donaciones de socios, amigos y donaciones puntuales

Captación de fondos a través de programa cultural

9%

71%

Origen de fondos 2022

Destino de fondos 2022

Estructura

Programa cultural

Programa de enfermedades raras

20%
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32%

67%

Origen de fondos 2021

29%

38%

26%

7%

Destino de fondos 2021

Programa de cáncer infantil



OBJETIVO REDUCCIÓN GASTOS ESTRUCTURALES CONSEGUIDO
Estamos orgullosos de haber conseguido el objetivo que nos propusimos en 2020 de reducir los gastos  estructurales de
manera que no superen el 15 % de los fondos obtenidos. Hemos conseguido nuestro objetivo con éxito ya que este año no
han superado el 9%.

COBERTURA SEGURO MEDICO
Dentro del destino de fondos para enfermedades raras, tenemos en cuenta el seguro médico que cubre la Fundación para los
tratamientos de terapia génica. Sin la cobertura de este seguro los tratamientos no podrían llevarse a cabo. Se trata de un
amplio remanente de fondos (125.000€) que debe mantener la Fundación en sus cuentas para cubrir los seguros médicos en
caso de ser necesario. 

AÑO DE RECAUDACIÓN DISTINTO AL AÑO DE DESEMBOLSO
A veces sucede que la recaudación de fondos no coincide con el año en el que se desembolsan dichos fondos. Esto ha
sucedido este año en el caso del tratamiento para SPG50 o la campaña #millasparaaadc. Los fondos recaudados en 2022 no
se desembolsarán hasta el próximo año, que será cuando se realice el tratamiento con terapia génica para esta enfermedad.

NUEVA ETAPA EN CÁNCER INFANTIL
Este año hemos concentrado nuestros fondos en enfermedades raras mientras reconvertimos el programa de protonterapia
que concluimos con éxito. Ahora buscamos dar acceso a los pacientes a nuevas terapias innovadoras que consigan curar los
cánceres para los que no existe tratamiento hoy en día.
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Transparencia

22



MEMORIA 2022 | Impacto en medios 

Impacto en medios de comunicación
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Impacto en las redes sociales

Instagram: +496
Total: 3.778
Dirección:
https://www.instagram.com/fundacioncolumbus/

Facebook: +112
Total: 1.785
Dirección:
https://www.facebook.com/FundacionColumbus/

Twitter: +75
Total: 486
Dirección:
https://twitter.com/FundaColumbus

Linkedin: +267
Total: 735
Dirección:
https://es.linkedin.com/company/fundaci%C3%B3n-
columbus

Nº de seguidores total: +950 

https://www.instagram.com/fundacioncolumbus/
https://www.facebook.com/FundacionColumbus/
https://twitter.com/home
https://www.linkedin.com/company/18361345/admin/
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Promovemos y garantizamos la
salud y el bienestar con técnicas
innovadoras para tratar a niños
y niñas con enfermedades raras
y mejorar su calidad de vida.

Estamos comprometidos
Integramos los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) dentro de nuestra cultura fundacional. Trabajamos
en el desarrollo de los objetivos de la Agenda 2030 para el desarrollo sostenible generando un impacto
directo en la sociedad, especialmente en los niños y niñas con enfermedades raras y cáncer infantil.

9
La innovación científica está
garantizada en todos nuestros
proyectos para que los niños y
niñas con enfermedades raras
puedan beneficiarse del
progreso científico.

10
Cuando un tratamiento no es
comercialmente viable, la
fundación interviene acelerando
la investigación y haciendo
accesibles las terapias a los
pacientes.

11
Creamos alianzas y cooperamos
con otras fundaciones,
organizaciones y entidades
científicas, así como hospitales y
entidades del sector privado
como Viralgen Vector Core .

MEMORIA 2022 | Estamos comprometidos
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Ha sido un año lleno de desafíos, aprendizajes y momentos compartidos, y ahora nos
encontramos en el umbral de despedirnos del año 2022 y dar la bienvenida a un nuevo
capítulo en la Fundación Columbus. 

A lo largo de estos meses, hemos superado obstáculos, hemos celebrado algunos hitos
y hemos caminado juntos en este viaje. El futuro está lleno de posibilidades y
oportunidades. Cada día es una nueva página en blanco en la que podemos escribir la
historia de muchos niños y niñas con enfermedades raras para que puedan beneficiarse
del progreso científico y hacer accesibles las terapias  más avanzadas a los pacientes,
independientemente del estatus, comunidad y nacionalidad. 

De hecho, hemos estado trabajando duro para centrar todos nuestros esfuerzos en
conseguir los fondos necesarios para los niños y niñas que van a venir en el futuro.
Como podéis ver, siempre vamos un paso por delante. Todos juntos hemos conseguido
mejorar la calidad de vida de niños y niñas con enfermedades raras y sus familias.

La Fundación Columbus está lista para enfrentarse a nuevos retos, nuevas experiencias
y aventuras la vida tiene reservadas para nosotros. 

Queridos amigos y amigas, nos vemos en 2023.
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Despedida

38%

6%

46%
48%

26%

7%
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Muchas gracias


