
ACELERAMOS LA 
ESPERANZA

Desarrollamos terapias 

avanzadas para niños con 

enfermedades ultrarraras
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Salud, cultura e innovación para 
llevar esperanza a los niños,
acelerando el acceso a terapias 
avanzadas para enfermedades 
ultrarraras.

Fundación Columbus* fue 
fundada en 2017, impulsando 
iniciativas pioneras en salud. Hoy, 
con un enfoque claro, la 
fundación trabaja para acelerar el 
desarrollo y el acceso a 
tratamientos basados en terapias 
avanzadas, como la terapia génica 
y la terapia celular, para niños con 
enfermedades genéticas 
ultrarraras, específicamente 
condiciones monogénicas, 
mejorando su esperanza y calidad 
de vida.

Convencidos de que la innovación 
y la tecnología son clave para 
transformar la atención sanitaria, 
asumimos el reto de llevar los 
avances científicos a quienes más

¿Quiénes 
y por qué 
somos? Salud

Cultura

Innovación

los necesitan, poniendo nuestros 
recursos y compromiso al 
servicio de proyectos que 
cambian vidas. Trabajamos para 
garantizar que ningún niño se 
quede atrás cuando existe una 
oportunidad real de tratamiento, 
conectando la investigación y a 
las personas para convertir la 
innovación médica en esperanza 
tangible.

Además, promovemos iniciativas 
que impulsan la cultura y la 
ciencia como herramientas de 
concienciación, cohesión social 
y solidaridad, a través de 
eventos que dan visibilidad a la 
causa y ayudan a generar 
fondos.
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*Fundación Columbus es una 
Fundación sin ánimo de lucro 
registrada en el Registro Nacional de 
Fundaciones de España n.º1930.
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Niños con enfermedades 
monogénicas ultrarraras en 
necesidad médica urgente. 

Trabajamos junto a fundaciones de 
pacientes y equipos de 
investigación para ofrecer una 
oportunidad a quienes tienen pocas 
o ninguna opción de tratamiento, a 
menudo debido a la falta de interés 
comercial.

Por eso dedicamos todos nuestros 
esfuerzos a cambiar sus vidas —y 
las de sus familias— impulsando 
nuevos programas clínicos que 
hagan los tratamientos más 
accesibles, más equitativos y más 
esperanzadores.

¿A quiénes 
ayudamos?
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Una alianza 
única que 
impulsa 
tratamientos 
para 
enfermedades 
ultrarraras

Un hospital pediátrico 
líder en Europa donde 
se realizan ensayos 
clínicos y los pacientes 
reciben terapias 
avanzadas.

Una organización 
biotecnológica sin 
ánimo de lucro 
impulsada por la 
misión de desarrollar 
medicamentos genéticos
y avanzar terapias hacia 
su aplicación clínica. 
Facilitando también la 
filantropia desde 
Estados Unidos.

Fundación que acelera la
esperanza para niños con 
enfermedades ultrarraras al 
aumentar la visibilidad y 
facilitar la investigación, el 
desarrollo y el acceso de los 
pacientes a terapias 
innovadoras. 

Juntas, Fundación Columbus, SJD y Elpida 
están haciendo posibles los ensayos clínicos, 
llevando nueva esperanza a los niños y 
familias afectados por enfermedades 
ultrarraras.
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SOBRE SANT JOAN DE DÉU

Un hospital
pediátrico de
referencia en
Europa

El SJD es uno de los principales hospitales
pediátricos de Europa y el centro más activo en
medicina infantil de España. El hospital atiende a 
más de 22.800 niños con enfermedades raras, lo 
que lo convierte en un centro de referencia 
nacional para afecciones pediátricas complejas y 
en un centro clave para la atención de 
enfermedades raras en Europa.

A través de su colaboración con la Fundación
Columbus, el hospital desempeña un papel clínico
fundamental en el desarrollo y la administración de
terapias avanzadas para enfermedades ultrararas. 
El SJD se encarga de la identificación de pacientes, 
la gobernanza clínica, la administración de 
tratamientos y el seguimiento a largo plazo, 
garantizando que las terapias innovadoras puedan 
administrarse de forma segura y rigurosa a los 
pacientes pediátricos.
Juntas, ambas instituciones tienen como objetivo
transformar los avances científicos en opciones
terapéuticas reales para los niños con 
enfermedades ultrararas que actualmente no 
cuentan con alternativas terapéuticas, al tiempo 
que construyen un modelo sostenible y escalable 
para acelerar el desarrollo de futuras terapias.
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Irai, una de las pacientes
españolas afectadas por
párkinson infantil tratadas
con terapia génica.

¿Qué hemos 
logrado?
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+55
Niños con enfermedades 

raras tratados con 
terapia génica

6
Investigaciones 

innovadoras para 
desarrollar terapias 

génicas

1
Ensayo clínico 

en Europa 
(España, Italia, Alemania)

+70
Eventos culturales, 

deportivos y 
científicos para 

recaudar fondos

+1000
Apariciones en medios 

de comunicación

Ahora, la vida 
tiene un 
nuevo 
sentido para 
los niños y 
familias 
beneficiadas.
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SPG50

Aspiramos a desarrollar 
tratamientos efectivos para 10 
enfermedades raras

ACELERACIÓN
Acelerar la investigación.

ACCESIBILIDAD
Hacer accesible el tratamiento 
a quien más lo necesita.

ASEQUIBILIDAD 
Lograr tratamientos asequibles para
que la economía no sea una barrera.

ATENCIÓN
Garantizar que cada paciente reciba el 
cuidado y la atención que necesita.

Enfermedades con la que ya estamos trabajando

CTM4J

CLN7

CTNNB1

R&D PRECLÍNICA IND FASE I/II FASE II/III COLABORADORES

AADC

PIVOTAL BLA
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¿Cómo lo hacemos?

Valoración 
enfermedad

Desarrollo 
fármaco Manufactura Paciente

Comité científico de expertos Fármacos que no existen 
en el mercado

Reducción de costes 
y asegurar capacidad

Acceso al fármaco en el 
momento adecuado

Cubrimos todo el proceso



9

• Nace Fundación Columbus
• Primer concierto benéfico en 

Valencia.

Hitos 
destacados 
de nuestra 
historia

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
• Comienza programa de protonterapia. 

Primeros 15 pacientes con cáncer 
infantil.

• Comienza programa de terapia génica 
con resultados positivos para el 
tratamiento de AADC (párkinson 
infantil).

• Conciertos benéficos en Barcelona 
(Casa Batlló-Jarabe de Palo), Moscú 
(Rusia), Carolina del norte (EE.UU.)                   
y Washington DC (EE.UU.).

• Primera operación de terapia génica 
(AADC). Irai vuelve a nacer.

• Protonterapia. 50 niños con cáncer 
infantil tratados.

• Apertura Centro Protonterapia 
Quirón Salud (Madrid).

• Nace Columbus Children’s 
Foundation (USA).

• Conciertos benéficos en el Museo 
del Prado (Madrid), Pamplona, San 
Sebastián y Sevilla.

• Acuerdo con Viralgen para acceder a la 
producción de vectores AAV para terapia 
génica.

• Firma con diversas entidades para el 
tratamiento con terapia génica.

• 42 pacientes asistidos para el tratamiento 
con protonterapia.

• Conciertos benéficos en Amazon Pro 
bono week (streaming), San Sebastián, 
L’Oceanografic (Valencia. Por pandemia 
suspendidos varios eventos.

• Apertura Unidad de Protonterapia Clínica 
Universidad de Navarra.

• Lanzamiento del programa Objetivo 10.
• 55 pacientes asistidos con 

protonterapia.
• Gestión para garantizar la protonterapia 

en España.
• Operación de Candela, última niña 

española con AADC.
• Avances en programas Niemann Pick C 

y A, Duchene, SPG50, CTNNB1.
• Conciertos en Catedrales de Santiago 

de Compostela, Orense y Pontevedra. 
Concierto ELE y Alex Ubago.

• Campaña Ucrania X2 para niños con 
enfermedades raras.

• Desarrollo de un nuevo vector para uso 
clínico en Viralgen.

• Finaliza con éxito el programa de 
protonterapia con 155 pacientes 
beneficiados.

• Concierto en Fundación Bancaja.  
Valencia.

• Nace el Festival RenHacer (Festival 
Arantzazu en su origen).

• III Jornadas neurocientíficas y 
educativas.

• Reconversión del programa   de 
protonterapia para el cáncer infantil.

• Programa CMT4J estudio en 
preclínica.

• Torneo benéfico de Golf  por Alberto 
(SPG50).

• Partido benéfico Real Sociedad vs 
Bayer L. “Métele un gol al SPG50”.

• Concierto de Navidad en la Parroquia 
San Nicolás. Valencia.

• II Festival RenHacer.

• Ensayo pionero en Europa SPG50.
• Primer tratamiento de SPG50 de un 

niño español, Alejandro.
• Avances para tratamiento del CMT4J, 

con colaboración de Elpida 
Therapeutics, entre otros.

• Alianza con CTNNB1 Foundation y 
Asociación CTNNB1 España para una 
terapia génica pionera.

• Noche benéfica, Teatro Real de 
Madrid.

• III Festival RenHacer.
• Alianza con Farmamundi por los 

afectados por la DANA de Valencia.

• Primer niño menor de 3 años 
tratado con terapia génica 
para SPG50 en España

• Concierto benéfico, Catedral 
de Valencia para Asoc. 
Culturales afectadas por la 
DANA.

• IV Festival RenHacer.
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2026
• Colaboración con 

Elpida.
• Acuerdo de 

colaboración con 
SJD.

• 5.º Festival 
RenHacer.

• Ensayo europeo 
de fase III.

• Fase I/II CMT4J y 
CLN7.

• Primer niño con 
CLN7 tratado.
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Promover y garantizar la salud y 
el bienestar con técnicas 
innovadoras para tratar a niños 
y niñas con enfermedades 
ultrarraras y mejorar su calidad 
de vida.

Objetivos de Desarrollo 
Sostenible y Agenda 
2030

La investigación e innovación 
científica están vigentes en 
todos los proyectos de la 
fundación con las últimas 
terapias más avanzadas para 
que los niños y niñas con 
enfermedades ultrarraras
puedan beneficiarse del 
progreso científico.

Cuando un tratamiento no es 
comercialmente viable, la 
fundación interviene acelerando 
la investigación de 
enfermedades ultrarraras y 
haciendo accesibles las terapias a 
los pacientes, 
independientemente del estatus, 
comunidad y nacionalidad.

En el desarrollo de su actividad 
la fundación crea alianzas y 
coopera con otras fundaciones, 
organizaciones y entidades 
científicas, así como hospitales 
y entidades del sector privado. 
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Mercedes Calabuig
Patrona

Pa
tr
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at

o

Damià Tormo Carulla
Fundador & Presidente

Beatriz Sobrino
Patrona

Ana López
Patrona

Javier García Cogorro
Fundador & Secretario

Garantizar que la innovación 
tenga un impacto real en la 
sociedad —y en quienes más la 
necesitan— es lo que nos unió, y 
sigue siendo nuestra mayor 
fuente de entusiasmo y 
motivación.Shiela Mameng

Directora

Marc Marco
Director financiero
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Fundación Columbus utiliza la cultura 
como un puente de solidaridad e 
integración social.

Organiza conciertos internacionales 
en escenarios emblemáticos, así 
como eventos deportivos y 
científicos, para recaudar fondos 
y difundir su mensaje de esperanza 
entre quienes más la necesitan.

Cultura que une y 
genera esperanza

8 años de 
inspiración e 
impacto real
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13 La Beneficencia. Valencia. Diciembre, 2017.
Primer concierto benéfico
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Programa de mano del primer 
concierto. 
La Beneficencia. Valencia. 
Diciembre, 2017. 14
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Concierto benéfico de Jarabe de Palo
Casa Batlló, Barcelona. Febrero, 2018. 
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Concierto 
benéfico.
Conservatorio de 
Música 
de Moscú,
Rusia. 
Septiembre, 2018. 
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Gira de conciertos benéficos en EE.UU.
Washington D. C., Carolina del Norte. 
Noviembre, 2018. 
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Concierto 
benéfico. 
San Sebastián.
Enero, 2019.
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Concierto solidario en el Acuario de 
Sevilla. Febrero, 2019. 
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Conferencia científica del Dr. Krystof Bankiewicz 
de la Universidad de Ohio (EE.UU.) en Fundación 
Telefónica, Madrid.  Febrero, 2019.

Excursión benéfica al 
Círculo Polar Ártico. 
Febrero, 2019.
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Concierto 
benéfico en el 
Museo del Prado.
Diciembre, 2019.
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Para visibilizar la enfermedad rara Niemann Pick C, se realizó 
una campaña que, gracias a la colaboración de la Fundación 
Telefónica, logró el apoyo de más de 1200 celebridades en 
RR.SS., que compartieron un selfie con el gesto que simulaba 
un catalejo que ve la cura de la enfermedad. Septiembre, 2019.

También se realizó un concierto benéfico singular de chelos, 
liderados por “Il Soldato”, chelo de 1800 propiedad de 
Fundación Columbus e interpretado por Ángel Luis Quintana.
Febrero, 2020.

Reto: “El viaje de Marta”
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Concierto 
benéfico. 
San Sebastián.
Octubre, 2020.
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Concierto de Navidad. 
L’Oceanografic, Valencia.
Diciembre, 2020.
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Concierto benéfico en Fundación Bancaja. Valencia. Junio, 2022.
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En sus inicios, se denominó “Festival de Arantzazu”.
En las siguientes ediciones, se le bautizó con su actual 
denominación, más acorde al propósito del festival. 
Septiembre, 2022.

En poco tiempo se ha convertido en un clásico de la 
cultura, la solidaridad y la ciencia. Además de los 
conciertos de primer nivel, se organizan encuentros 
y conferencias científicas.

Nace el Festival RenHacer
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En agradecimiento por la gran labor 
del hospital de Brodno de Varsovia 
(Polonia) en favor de los niños con 
párkinson infantil, la fundación le 
obsequió una menina creada por la 
artista Begoña Fernández-Castaño.
También, junto a Viralgen, la fundación 
apoyó el concierto de la Euskadiko 
Orkestra de Bilbao en Varsovia. Marzo, 
2023.
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I Torneo benéfico de Golf. 
Mayo, 2023.
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Partido benéfico 
entre la Real 
Sociedad y el Bayer 
04 Leverkusen.
Julio, 2023.
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Concierto de Navidad en la 
Parroquia de San Nicolás de 
Bari,Valencia. Diciembre, 2023.
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Cena benéfica en el Teatro Real 
de Madrid. Abril, 2024.
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III Edición del festival con 
Joaquín Achúcarro. Los 
conciertos se realizaron en 
Donostia, Bilbao y Arantzazu. 
Septiembre, 2024.
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Concierto de Navidad. 
Parroquia de San Nicolás 
de Bari, Valencia. 
Diciembre, 2024.

33



34

Concierto en la 
Catedral de Valencia a 
beneficio de dos 
asociaciones 
culturales afectadas 
por la DANA. 
Marzo, 2025.
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Juntos, 
aceleramos la 
esperanza a 
través de 
terapias para 
enfermedades 
ultrarraras.

fundacioncolumbus.org


