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Cerramos este peculiar año 2020, marcado por la pandemia
del COVID 19 y el confinamiento de varios meses en toda la
geografía española. Las familias de niños enfermos de
neuroblastoma han vivido con muchas más dificultades de
las habituales los duros tratamientos de sus pequeños.
Muchas de las familias que han pasado hace tiempo por el
duro trance del diagnóstico y tratamiento nos han
transmitido cómo han vivido sensaciones parecidas a las
sufridas durante la  enfermedad, estableciendo un
paralelismo con las sensaciones experimentadas por todos
en este año 2020: inseguridad, ansiedad, preocupación,
impotencia, incertidumbre, miedo...
Aunque teníamos una gran preocupación por la
vulnerabilidad de los niños que han padecido
neuroblastoma en plena pandemia, estudios realizados en
niños en tratamiento de cáncer infantil han demostrado que
no ha empeorado gravemente el cuadro clínico de aquellos
niños con neuroblastoma que han sido contagiados de
COVID19.
En cuanto a la actividad de la Fundación Neuroblastoma, la
ausencia de eventos y otras actividades ha provocado una
bajada de los ingresos. Puesto que en los próximos años no
va a ser posible recaudar fondos continuando con la
operativa de los últimos tiempos, será necesario explorar
nuevas formas de conseguir fondos para la investigación
del neuroblastoma.   
 

MENSAJE DE
LA PRESIDENTA
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Maite Lázaro
P A T R O N O / P R E S I D E N T A



ORIGEN

La Fundación Neuroblastoma, sin ánimo de
lucro, nace en 2016, creada por los padres de
Marta Pascual, una niña con neuroblastoma que
murió en 2011, luchadora, fuerte, alegre y
generosa.
El ejemplo, la perseverancia y la sonrisa de
todos los niños que como Marta padecieron la
enfermedad impulsa las iniciativas dirigidas a
mejorar el pronóstico de los niños que se
diagnostiquen en el futuro.
 

LA FUNDACIÓN

PATRONATO

Maite Lázaro Alonso, presidenta
Marta Azpitarte Zemp, vicepresidenta
Alberto Pascual Martínez, secretario
 

MISIÓN

Fomentar la investigación del neuroblastoma
Consiguiendo fondos mediante la organización
de eventos u otras actividades, colaboraciones
con empresas y otras instituciones y donando
esos fondos a centros de investigación
españoles que trabajan en ensayos clínicos de
neuroblastoma e investigan la enfermedad.

Informar a las familias
Informar a los familiares de niños enfermos
sobre tratamientos y opciones terapéuticas y
acercar la investigación de la enfermedad a
todas las personas que conozcan un niño que
padezca neuroblastoma o que deseen
informarse para colaborar con la causa.

Crear un espacio de colaboración
Crear un espacio de colaboración entre los
familiares de niños enfermos que deseen
contactar con otros familiares para compartir
experiencias o fomentar iniciativas para
conseguir fondos para la investigación del
neuroblastoma
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LA FUNDACIÓN

VISIÓN

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

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

Fondos para  la investigación
Por la baja incidencia de la enfermedad, ningún
gobierno ni ninguna empresa farmacéutica
destina suficientes fondos a la investigación de
enfermedades minoritarias.
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COMITÉ MÉDICO CIÉNTIFICO

Los miembros del Comité Médico Científico asesoran a la Junta Directiva de la Fundación Neuroblastoma
sobre asuntos relacionados con los tratamientos, diagnóstico, ensayos clínicos, etc.
Estos son los especialistas que componen el comité:

Adela Cañete, Jefe de Sección de la Unidad de Oncología Pediátrica del Hospital Universitario y
Politécnico La Fe de Valencia.

Luis Madero, Jefe de Servicio de Oncohematología y Trasplante Hematopoyético del Hospital Niño Jesús
y Presidente de la Fundación de Oncohematología Infantil.

Leopoldo Martínez, Jefe de Sección del Servicio de Cirugía Pediátrica 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 Oncología y Hematología pediátrica de Vall d’Hebrón desde 2019.

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

Ricardo Pardal, dirige en el centro IBIS el Grupo de Investigación de Fisiopatología de Células Madre
Neurales. 

Manuel Ramírez Orellana, Responsable del Laboratorio de Investigación del Servicio de Oncohematología
Pediátrica del Hospital del Niño Jesús.

 

LA FUNDACIÓN
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¿QUÉ ES EL NEUROBLASTOMA?

El cáncer infantil o cáncer del desarrollo es un
tipo de enfermedad rara que no tiene mucho en
común con el cáncer de los adultos. El cáncer
infantil no tiene relación con agentes externos ni
con hábitos de vida y puede sobrevenir a
cualquier niño. Se asemeja más a una
malformación que no puede prevenirse que al
cáncer de adultos.
El neuroblastoma es un cáncer poco común del
sistema nervioso simpático – la red nerviosa que
envía los mensajes desde el cerebro a través del
cuerpo. Es el tumor más frecuente durante los 2
primeros años de vida y, después de los tumores
del sistema nervioso central como conjunto, el
tumor sólido más frecuente del niño. En total
representa el 8-10% de los tumores pediátricos.
Su incidencia estimada es de 1 de cada 100.000
recién nacidos vivos, que se traduce en unos 100
casos diagnosticados al año en niños en España.
 

EL
NEUROBLASTOMA
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 El neuroblastoma es el tumor sólido 
extracraneal más frecuente

Afecta principalmente a niños menores de 4
años y es el tumor sólido más frecuente en
lactantes.  Desde el punto de vista histológico, el
neuroblastoma deriva de las células de la cresta
neural que emigran en el embrión para formar
los ganglios simpáticos y la glándula
suprarrenal. Puede tener, por tanto, diferentes
localizaciones anatómicas, así como
características clínicas muy variadas.  Se ha
observado que la mayoría de tumores primarios
se localizan en el abdomen
(65%) pero es frecuente también que aparezcan
en el cuello, el tórax y la pelvis.

 Se diagnostican unos 100 casos 
al año en España



Se desconoce el origen o qué causa el
neuroblastoma. En cualquier caso se relaciona
con la presencia de células anómalas que no
evolucionaron desde su estado inmaduro en el
feto y persisten en el desarrollo adulto del
sistema nervioso simpático. No existe ninguna
evidencia actual que indique una asociación
clara con ningún factor ambiental, químico,
biológico o por irradiación 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 metastásicos con mala evolución, a
pesar de agresivos tratamientos.
Por su prevalencia el neuroblastoma es una
enfermedad rara. Necesita ser investigada, pues
con frecuencia los casos de recaídas son
incurables. La tasa de mortalidad de la
enfermedad es el doble de la tasa de mortalidad
del cáncer infantil en general.
Es urgente investigar la enfermedad.
Las empresas farmacéuticas no están
interesadas en financiar proyectos de
investigación de neuroblastoma. Siendo
insuficientes los fondos que llegan de las
administraciones públicas, la investigación del
cáncer infantil se financia en España
mayoritariamente por instituciones impulsadas
por familias de niños enfermos.

EL
NEUROBLASTOMA
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Bill Oxford Unsplash



LOS SOCIOS

La Fundación Neuroblastoma cuenta con 119
socios repartidos por toda España al finalizar el
año 2020. Los socios establecen en el formulario
de la web de la fundación la cuota que desean
pagar trimestralmente o anualmente,
permitiéndose  una cuota mínima anual de 20 €.
La cuota anual media por socio es de 119 €.

Aquellas personas que desean hacer una
aportación menor pueden donar 1 € al mes a
través de la plataforma de crowdfunding
Teaming. 

La página web de la Fundación Neuroblastoma
permite realizar donativos al instante con tarjeta
de crédito o mediante transferencia.
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Helena Lopes Unsplash



El año 2020 empezó muy bien, con un gran
evento en febrero. Desgraciadamente no
pudimos mantener el ritmo, de modo que los
ingresos totales de 2020 fueron inferiores a los
de años anteriores. Estos han sido los eventos o
campañas de 2020 organizados por empresas e
instituciones que nos apoyan:

RAZOPTIMISMO CONTRA EL CÁNCER INFANTIL
7 de febrero de 2020

Este es el único evento de la Fundación
Neuroblastoma que se pudo celebrar para
recaudar fondos en 2020. 
Contó con la colaboración de Banco
Mediolanum, con la charla de Luca Lazzarini, en
el Círculo de Bellas Artes, que cedió una sala
para la celebración del evento.

PERIÓDICO SOLIDARO COLEGIO MARÍA DE
MAEZTU marzo a noviembre 2020                               
Hacemos una mención especial a la actividad
realizada por los alumnos de 10 años del CEIP
María de Maeztu de Manzanares el Real
(Madrid), editando un periódico cuyo importe se
donó íntegramente a la Fundación
Neuroblastoma. El día 24 de noviembre se
celebró el acto de entrega de 1165 €.

 

 

EVENTOS
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A pesar de la complicada situación sanitaria, en
2020 se pudieron llevar a cabo las campañas
habituales de la Fundación y acometer nuevos
proyectos.

DETALLES SOLIDARIOS PARA EVENTOS
Durante el año 2020, los voluntarios de la 
 Fundación Neuroblastoma prepararon decenas
de pedidos de detalles solidarios para eventos
familiares y de empresa con pulseras, chocolate
y jabones.

COLABORACIÓN CON LA EMPRESA DE
COSMÉTICA PLANT SECRET                     
La empresa de cosmética natural Plant Secret
inició una colaboración con la Fundación
Neuroblastoma recaudando 1 € por la venta de
algunos de sus productos, y actuando de
embajadora de la Fundación.

CAMPAÑA EN VERKAMI. LIBRO "LA NIÑA QUE
BUSCABA UNA ESTRELLA"
En noviembre de 2020 se lanzó una campaña de
crowdfunding para recaudar fondos para la
impresión del libro infantil "La niña que buscaba
una estrella", escrito por Carlos Fernández
Casares e ilustrado por Irene Sanjuan. 
Gracias a la campaña, en la que participaron 212
mecenas, se consiguieron 6000 € para el
proyecto de investigación que la Fundación
Neuroblastoma apoya en INCLIVA (Valencia) y se
imprimieron 1000 libros, de los cuales los 700
que no se entregaron como recompensa de la
campaña, se podrán vender en el año 2021 en
eventos, mercadillos, etc.

 

CAMPAÑAS
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El 88 % de lo recaudado por la Fundación
Neuroblastoma en 2020 se dedicó a financiar
tres de los cuatro proyectos de investigación
cuya colaboración está acordada en los
convenios firmados con los laboratorios de
investigación. Los ingresos proceden de las
cuotas de socios, donativos de particulares,
eventos y campañas de la fundación y de
familiares de niños enfermos de neuroblastoma,
donativos y eventos de empresas.

 

 

ACTIVIDAD
ECONÓMICA

La Fundación Neuroblastoma no tiene
empleados ni sede social, de modo que los
gastos se limitan al pago de los servicios de
gestoría y garantía de la ley de protección de
datos, seguros, publicidad, auditoría y gestiones
bancarias. A esos gastos se añaden los
impuestos pagados por la actividad económica
llevada a cabo con la venta de productos
solidarios. En total estos gastos suponen un 12 %
de los ingresos.
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La Fundación Neuroblastoma, en su cuarto año
de vida, ha apoyado económicamente tres
proyectos de investigación con una dotación
total de 42.000 €. A continuación se enumeran
los proyectos de investigación que la Fundación
Neuroblastoma apoya a través de convenios de
colaboración.          
 
Celyvir: Viroinmunoterapia para pacientes con
neuroblastoma refractario. Laboratorio del
Servicio de Oncohematología de la Fundación
para la Investigación Biomédica. Hospital
Universitario Niño Jesús de Madrid. El ensayo en
fase II, 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 Ramírez Orellana.

Espacio intercelular. Instituto de Investigación
Sanitaria INCLIVA. Valencia. Este grupo estudia
la matriz extracelular y las tensiones físicas que
intervienen con la intención 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 investigación se estudia el
potencial terapéutico del CaSR (sensor receptor
de calcio), en modelos in vitro e in vivo, con la
intención de llegar a desarrollar un ensayo
clínico. 

PROYECTOS
QUE APOYAMOS
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Nuevo tratamiento dirigido y personalizado de
neuroblastomas de alto riesgo. Grupo de
Investigación Clínica y Traslacional en Cáncer
del Instituto de investigación Sanitaria. Hospital
La Fe de Valencia. El estudio busca inhibir la
proliferación del tumor y el crecimiento de vasos
sanguíneos mediante un mecanismo similar al
empleado con éxito en adultos con leucemia
mieloide aguda. El investigador principal es el Dr.
Jaime Font de Mora.

Este último proyecto no recibió ninguna
financiación por parte de la Fundación
Neuroblastoma en 2020. Los ingresos de la
Fundación no fueron los esperados y se tomó la
decisión de no aportar los fondos establecidos
en el convenio vigente, puesto que en estos
momentos presenta superávit y la financiación
será necesaria en 2021 o años posteriores,
cuando se avance a fases que requieran
financiación. 

National Cancer Institute Unsplash



PROYECTOS
QUE APOYAMOS
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Esperamos que el 2021 sea más favorable,
retomando algunos eventos que en años
anteriores contribuían a reunir una cifra mayor,
y poniendo en marcha nuevas campañas.
 

La Fundación Neuroblastoma ha colaborado en
2020 con tres laboratorios de investigación en
los proyectos mencionados. La cantidad total
donada es de 42.000 €. 

 



AGRADECI-
MIENTOS
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Agradecemos su colaboración a las siguientes
instituciones, por sus donativos y su
colaboración en eventos:

● Asociación de Damas Suizas

● Bankia

● Banco Mediolanum

● Grupo Bosch

● CEIP Ramiro de Maeztu - Cerceda

● Chapplin

● Círculo de Bellas Artes

● Generali

● Ingram Micro

● PGR Marketing y Tecnología

● Plant Secret

● Ruby Abalorios

● Soluciones Globales
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