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En el marco del programa Red Solidaria del banco 

 
Bankia apoya con 7.800 euros el proyecto contra la distrofia 

muscular congénita en niños de la Fundación Noelia  
 

• La organización desarrollará la II Fase del proyecto ‘Historia natural, 
diagnóstico y tratamiento de las Distrofias Musculares Congénitas por 
déficit de colágeno VI: CRISPR-Cas9’, que tiene como finalidad 
encontrar una cura para esta enfermedad rara 
  

• Bankia orienta su acción social hacia proyectos locales y cercanos a sus 
centros de trabajo propuestos por sus propios empleados  
 

• La entidad financiera ha apoyado 275 proyectos sociales en 2018, a 
través del programa Red Solidaria, por un importe global superior a los 
1,9 millones de euros 
 

 
Camarles, 13/03/2019. Fundación Noelia, niños contra la Distrofia Muscular 
Congénita por déficit de colágeno VI, ha recibido el apoyo de Bankia, por 
importe de 7.800 euros, para su programa de apoyo a la investigación, que 
tiene como finalidad ayudar a las personas que padecen este tipo de 
enfermedad.  
 
La distrofia muscular congénita la padecen los niños desde su nacimiento y hoy 
en día no hay ni tratamiento ni cura. Todo este conocimiento contribuirá al éxito 
futuro de cualquier ensayo clínico terapéutico de estas enfermedades, y se 
espera poder avanzar en los próximos años hacia una posible terapia para los 
afectados, tanto aquellos que padecen déficit de colágeno VI como de otras 
distrofias musculares dominantes. 
 
La aportación de Bankia se enmarca en su programa Red Solidaria, por el que 
sus oficinas apoyan un proyecto social cercano, que eligen a principios de año, 
si logran alcanzar sus objetivos de negocio en el conjunto del ejercicio.  
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En el año 2018, un total de 275 proyectos recibieron apoyo económico por más 
de 1,9 millones de euros gracias al programa del banco, lo que favoreció a más 
de 84.000 personas en todo el ámbito nacional. 
 
Fundación Noelia, niños contra la Distrofia Muscular Congénita por déficit de 
colágeno VI y Bankia contribuirán en dar continuidad a la segunda fase del 
proyecto ‘Historia Natural, Diagnóstico y Tratamiento de las Distrofias 
Musculares Congénitas por déficit de colágeno VI: CRISPR-Cas9’, que se 
iniciará el próximo mes de junio de 2019, proyecto liderado por la Dra. Cecilia 
Jiménez-Mallebrera, del “Institut de Recerca Sant Joan de Déu”. 
 
La iniciativa está basada en la edición de mutaciones dominantes del colágeno 
VI con el objetivo de buscar estrategias terapéuticas para las miopatías de 
Ullrich y Bethlem. Éstas pertenecen al grupo de las distrofias musculares 
congénitas y los pacientes se caracterizan por presentar mutaciones en los 
genes codificantes del colágeno VI. Estas mutaciones provocan alteraciones en 
la cantidad de colágeno VI y las propiedades de los fibroblastos que a su vez 
afectan a las células musculares.  
 
En el 50%-75% de los afectados se han descrito mutaciones dominantes, en un 
solo alelo, la mayoría de novo. Algunas de estas mutaciones alteran la 
organización supramolecular y afectan negativamente las moléculas salvajes- 
sin mutación- de colágeno VI de la matriz extracelular. Esto hace proponer al 
equipo investigador que una supresión o corrección podría resultar beneficiosa.  
 
Actualmente la tecnología de edición genética basada en el sistema 
CRISPR/Cas9 permite ambas posibilidades (supresión y/o corrección de 
mutaciones). Aunque aún no se ha descrito su uso como estrategia terapéutica 
para las mutaciones dominantes en las distrofias de Ullrich y Bethlem, su 
potencial y versatilidad in vitro en células humanas hacen pensar que se 
pueden obtener resultados positivos. Con este proyecto el equipo de la Dra. 
Cecilia Jiménez-Mallebrera investigará la aplicación de la técnica 
CRIPSR/Cas9 para editar mutaciones dominantes en genes de colágeno VI en 
cultivos in vitro de fibroblastos de pacientes. Haciendo especial hincapié en la 
corrección de mutaciones puntuales a partir de una secuencia de DNA salvaje.  
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Los investigadores, también, evaluarán la restauración de la expresión y la 
localización en la matriz extracelular del colágeno VI, y si estos fibroblastos 
editados recuperan sus propiedades funcionales. 
 
 
Red Solidaria 
El programa Red Solidaria se inició en 2013 y, desde entonces, trata de reconocer el esfuerzo 
de los empleados en el logro de objetivos de negocio a través del apoyo de proyectos sociales 
cercanos, propuestos por los propios empleados, con el objetivo de que la acción social del 
banco se desarrolle en las localidades donde está presente. 
 
De este modo, la entidad apoya a las asociaciones, fundaciones y ONG que desarrollan 
programas de acción social en estas zonas y que generan un impacto local perceptible por sus 
clientes y empleados. 
 
Este es el caso de la dirección Corporativa de Mercado de Capitales. Sus empleados eligieron, 
de forma conjunta, apoyar el proyecto de la Fundación Noelia, niños contra la Distrofia 
Muscular Congénita por déficit de colágeno VI y obtuvieron una dotación económica de 7.800 
euros gracias al cumplimiento de sus objetivos de negocio. 
 
Fundación Noelia, niños contra la Distrofia Muscular Congénita por déficit de colágeno 
VI, 
es una entidad sin ánimo de lucro, constituida en noviembre de 2015, con el objetivo de apoyar 
la investigación y el conocimiento de esta enfermedad rara, con el fin de poder hallar una cura 
para todos los afectados y acabar con su sufrimiento y el de sus familias.  Actualmente 
Fundación Noelia, apoya diferentes proyectos de investigación, ha logrado poner en marcha la 
creación de un Registro Nacional de afectados en la base de datos del CIBERER y da apoyo a 
familias y afectados de diferentes lugares del mudo.  
 
www.fundacionnoelia.org           www.bankia.com   www.enaccion.bankia.com       www.blogbankia.es               


