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Carta del prefidente

Este 2021 ha sido un afno marcado de principio a fin por la nueva normalidad que
nos ha obligado a convivir con la COVID-19. Sin embargo, hemos seguido cre-
ciendo y ayudando a aquellos que mas lo necesitan. Progresivamente, se han ido
retomando los principales retos que dieron paso al nacimiento de la fundacion
sin perder la esperanza y acompanada de una capacidad de adaptacion brillante.
En especial si se trata de los pacientes y sus familias, los cuales han podido reto-
mar y acceder a los tratamientos que en su momento les arrebatd la pandemia.

A pesar de haber sido un afio divergente, no ha supuesto un obstaculo para
continuar avanzado con nuestro proyecto de terapia génica. La fundacion, junto a
nuestra fundacion hermana EE. UU. Columbus Children's Foundation, ha lanzado
el programa Objetivo 10 con el propdsito de desarrollar y acelerar tratamien-
tos efectivos de terapia génica para diez enfermedades raras en diez anos. La
valoracion de estas enfermedades se realiza a través de un comité cientifico de
expertos y la manufactura a través del acuerdo de la Fundacién con Viralgen, lo
gue supone una reduccidn de costes y tiempo muy significativos.

Podemos decir con ilusidn que 2021 también ha sido un afio significativo para
los pacientes, ya que hemos garantizado la protonterapia en nuestro pais, pro-
vocando un descenso importante en el nimero de pacientes derivados al ex-
tranjero. Asi mismo, hemos firmado 24 convenios con empresas nacionales e
internacionales con el fin de facilitar el desarrollo y el acceso a los tratamientos
basados en terapia génica para determinadas enfermedades raras.

Gracias a todos por el esfuerzo efectuado a lo largo de 2021. Al equipo humano
de profesionales que estan haciendo posible avanzar en materia de investigacion
médica, a los artistas que han seguido fomentando la cultura musical a pesar
de las restricciones impuestas, a las entidades colaboradoras que apoyan pro-
fundamente el desarrollo de la cura de estas enfermedades raras, asi como a la
Columbus Children 's Foundation por compartir la misma pasion que nosotros.
iSeguimos imparables!



{ Quizhes somos?

Fundacion Columbus

La Fundacion Columbus es una organizacion privada, independiente
y sin animo de lucro constituida en 2017. Siendo conscientes de la
importancia que la innovacion y las nuevas tecnologias tienen en el
ambito de la salud, nuestra mision fundamental es la de facilitar el
acceso a las terapias mas avanzadas y efectivas a nifas y niflos con
cancer y enfermedades raras, con el objetivo de mejorar su esperan-
za y calidad de vida. Asimismo, trabajamos para promover y divulgar
la cultura, impulsando actividades que permitan su acercamiento a la
sociedad.

Columbus Children’s Foundation

Columbus Children’s Foundation fue creada en marzo de 2019 y tiene
su sede en Chapel Hill, Carolina del Norte (EE. UU.). Ambas entidades
trabajamos conjuntamente brindando apoyo financiero para acelerar
el avance de los ensayos clinicos de terapia génica para enferme-
dades genéticas raras, asi como para facilitar su acceso a todos los
ninos que puedan beneficiarse de ellas.
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€1 equipo de la Fundacion

Damia Tormo Javier Garcia Jude Samulski Krystof Bankiewicz Sheila Mikhail

Rosa Carulla Mercedes Calabuig Beatriz Sobrino Robert Long Matt Kane

Asesores cientificos:

Blanca Garin Jacoba Garcia Laura Hameed



Projecfo de terapia génica

La terapia génica es un tipo de tratamiento que utiliza genes para tratar o
prevenir enfermedades insertando un gen en las células de un paciente.

Esta técnica permite:

e Sustituir el gen causante del trastorno por uno sano.

e Agregar genes que ayudan a tratar o combatir la enfermedad.
e Desactivar genes que estan ocasionando problemas.



Projccfo de terépia génica

Objetivol O

Creamos el Programa Obijetivo 10, con el proposito de desarrollar tratamientos efectivos de
terapia genica para diez enfermedades raras en diez anos.

C?U% n o

(4P ]j oV IRALGEN A

Valoracion Desarrollo Manufactura Paciente
enfermedad farmaco
A través de un comité Farmacos que no existen Reduccion de costes y Acceso al farmaco
cientifico de expertos. en el mercado. tiempo muy significativos. wlentpe-
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Projecfo de terépia génica

Programa(AADC) Niemann Pick C Niemann Pick A



Projecfo de terépia génica

Duchene Cure SPG50 (SPG50) CTNNB1



Testimonio

Candela, la ultima nina con Parkinson
infantil en Espana.

Andrés, padre de Candela, comenta que: “Entre los muchos
cambios que observamos tras la operacion de Candela se
encuentra uno de los mas deseados por nosotros: Candela
puede sostener su cabeza. Su continua irritabilidad ha desa-

parecido”.
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Pfojecfo de Ioro{tOﬂeS

La terapia de protones es una forma avanzada de radiote-
rapia externa que utiliza haces de protones de alta energia
para irradiar un tumor.

Se trata de un tratamiento especialmente indicado en situa-
ciones clinicas delicadas en las que el tumor se encuentra en
areas de dificil acceso y/o cercanas a érganos vy tejidos impor-
tantes, asi como en el caso de tumores pediatricos donde los
tejidos y 6rganos se encuentran en pleno desarrollo.



Projecfo de Ioro{tO?\eS

Debido a la apertura de los dos centros de protones en Madrid en 2019 y 2020, se
produjo un descenso importante en el nUmero de pacientes derivados al extranjero.

55 nuevos pacientes

&

11 pacientes 2 nuevos pacientes 17 consultas
de pacientes espanoles

Gracias a las ayudas econdmicas, los pacientes y sus
acompahantes pudieron desplazarse al centro de proton-
terapia para recibir el tratamiento.



Projecfo de Ioro{tOﬂeS

Debido a la apertura de los dos centros de protones en Madrid en 2019 y 2020, se
produjo un descenso importante en el nUmero de pacientes derivados al extranjero.

55 nuevos pacientes

5 £

19 pacientes 5 nuevas 1 familia
nuevos familias espanolas chilena

Gracias a las ayudas econdmicas, los pacientes y sus
acompanantes pudieron desplazarse al centro de proton-
terapia para recibir el tratamiento.



Projecto de Frotov\eS

Participacion en la tramitacion de ley
catalana para no derivar pacientes pro-
tonterapia al extranjero.

El Parlament de Cataluina aprueba garantizar la proton-
terapia en esa comunidad, y dar prioridad a la derivacion a
hospitales de otras comunidades autonomas. Sélo recurriran
a la derivacidn al extranjero como ultima opcion, cuando no
haya mas alternativa.

En el tramite de esta aprobacion, aportamos datos al debate
parlamentario y nuestro nombre se oyo en el Parlament apo-
yando y demostrando con nuestra actividad la necesidad de
esta aprobacion.
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Testimonio

Argenis, paciente venezolano con

cancer infantil.

El padre de Argenis, nos contaba ilusionado: “Muy contentos
Argenis y yo porque llego la hora de volar a Zurich a iniciar
el tratamiento de protonterapia para su cancer infantil. Un
nuevo recorrido nos espera, pero con la fé y la certeza de que
todo ira bien. De la mano de Fundacion Columbus apoyando-
nos en éste camino”.
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Otras acciones

La Fundacion Columbus organizd una gira de tres conciertos que
culminod en la Catedral de Santiago de Compostela el dia 30 de oc-
tubre.

Los conciertos presentaron un programa que se encuadro bajo el
titulo “Dolor y esperanza”. La gira se inicid el 26 de octubre en la
Catedral de Orense, continud el dia 27 en la Basilica de Santa Maria
la Mayor de Pontevedra y cerrd en la Catedral de Santiago de Com-
postela el 30 de octubre. Los eventos tuvieron como objetivo recau-
dar fondos para tratar a los niflos Meir y Yehudit, dos hermanos
israelitas que sufren parkinson infantil (AADC). El objetivo se con-
siguio y con el dinero recaudado se podra financiar la operacion de
terapia génica para los pequenos.



Otras acciones

La Fundacion Columbus organizé un concierto con el fin de
conseguir financiacion para la operacion de Candela, ultima
paciente espanola afectada por parkinson infantil.

En Julio de 2021 se celebrd un concierto solidario con el ob-
jetivo de conseguir financiacion para la operacion de Candela,
la dltima nina espanola diagnosticada con AADC, que tuvo
lugar en diciembre. El concierto se celebrd en los Jardines de
Chillida Leku en el que participaron los artistas ELE y Alex
Ubago. El objetivo se consiguid y con el dinero recaudado se
pudo financiar la operacion de terapia génica en diciembre.



Jtras acciones

Firma de un acuerdo de colaboracion
para ayudar a recaudar fondos para
ninos con AGU:

La Fundacion Columbus y los padres de Jor, un nino de 5
afnos afectado por una enfermedad rara llamada Aspartilglu-

cosaminuria (AGU) para la que actualmente no existe trata-
miento y que afecta a unos 150 pacientes en el mundo.
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Fusion con la y publicacion del
, escrito por la madre de Irai.

Irai es la primera paciente espafiola tratada con terapia génica para
parkinson infantil. Una vez tratada Irai, la Associacid Irai nos tras-
fiere todos sus fondos que se destinan integramente al programa
de AADC para seguir tratando al resto de nin@s en el mundo con
esta enfermedad. Lo que recauden a partir de ahora lo destinaran
a la Fundacion.

También participamos en la publicacidn del libro consiguiendo que
la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) escriba el
prologo para el mismo. Un porcentaje de la venta de los libros se
destinara a la Fundacion para el programa de AADC. El libro es
una guia para acompanar el proceso de aceptacion con hij@s con
enfermedades raras.
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Amiﬂos de la Fundacion

Detras de Fundacion Columbus hay un universo de personas y entidades que nos apoyan poniendo a disposicion
de nuestra causa sus recursos, esfuerzo e ilusion. GRACIAS a la generosidad de todos ellos podemos seguir
avanzando en nuestra misidn de acercar la innovacidn a quienes mas lo necesitan.



A [)a nciones en medios
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Trahlparehcia

Las cuentas anuales de la Fundacion Columbus correspondientes a 2021 han sido auditadas
por 3e Auditores. Durante el presente ejercicio, hemos obtenido y empleado los recursos de la
siguiente manera:

Origen de los fondos Destino de los fondos

Personal, comunicacion
y administracion

Donaciones (socios y ® Organizacion de eventos
amigos) y campanas
® Eventos Programa de cancer
infantil
Programa de enfermeda-
des raras

* El estudio de la situacion financiera de la Fundacién Columbus realizado por
los auditores y correspondiente a 2021 esta a disposicion de quien lo solicite.



Trahlparehcia

Origen de los fondos 2020

K*

Origen de los fondos 2021

En personal, comunicacion y administracion
hemos conseguido reducir los gastos a la mitad
(-37,2%). Estamos orgullosos de estar a medio
camino de reducir los gastos estructurales de la
Fundacién para cumplir el objetivo que nos pro-
pusimos para 2022.

En 2021 aumenta la organizacion de eventos y
campanas (+14,1%) debido al descenso de res-
tricciones durante la pandemial. Esto lleva a au-
mentar la recaudacion de fondos en un 58%.

En 2021 reducimos el gasto destinado al progra-
ma de cancer infantil (- 2,9%) debido a la aper-
tura de centros de protones en Espana y la ley
catalana que reduce el envio de pacientes de pro-
tonterapia al extranjero.

Se retoma la inversion en el programa de enfer-
medades raras (+26%) que se paralizo en el ano
2020.

Destino de los fondos 2020

Destino de los fondos 2021
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