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Sobre la Fundacion Isabel Gemio

La FUNDACION ISABEL GEMIO para la Investigacién de Distrofias Musculares y otras
Enfermedades Raras nace en 2008 con el fin de dirigir sus esfuerzos a:

La financiacion y el fomento de aperturas de Proyectos de Investigacion Cientifica
para el estudio de las enfermedades minoritarias.

Contribucion a la formacion de investigadores y profesionales. Imprescindible para
ofrecer un acertado diagndstico y progresar agilmente en el estudio e investigacion
de las enfermedades menos frecuentes.

La integracién de herramientas y métodos de conocimiento que incrementen Ia
eficiencia de los tratamientos: creacion o adecuacion de los laboratorios existentes,
creacion y mantenimiento de bio-bancos, bases de datos de pacientes y
catalogacion de las enfermedades.

Divulgacién de la labor investigadora y de los aspectos generales que pueden ser
de interés para pacientes y familiares afectados.

El fomento del tejido asociativo, la biUsqueda de sinergias y las actuaciones

conjuntas con ofras entidades con fines similares.
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Presentacion del Programa de
Voluntariado FIG

Voluntario es la persona que, por eleccion propia, dedica una parte de su tiempo a
la accion solidaria, alfruista, sin recibir remuneracidon por ello, participando
lioremente en actividades de interés general, con cardcter altruista y solidario sin
recibir ninguna contraprestacion econdmica, mediante la incorporacion en la
Fundacion Isabel Gemio de manera voluntaria.

La colaboracion que preste la PERSONA VOLUNTARIA en cualguiera de los
programas de FIG tendrd un cardcter totalmente altruista y gratuito, sin que dé lugar
a percibir ningun tipo de salario, honorarios, prima, ayudas o cualquiera ofra contra
prestacion de cardcter refributivo.

En ningun caso podrd tratarse, en consecuencia, de una relacion laboral,
funcionarial, mercantil o cualquiera ofra retribuida.

Los voluntarios FIG fienen poderosas razones que les llevan a sentir como suyos los
problemas y necesidades de otros, a querer hacer algo para mejorar la sociedad,
cambiar las cosas e infentar con su esfuerzo y dedicacion transformar el mundo.

Aportan con su trabajo razones personales, por la necesidad de sentirse socialmente
Util, de conocer y vivir nuevas experiencias, formarse y desarrollarse como persona,
relacionarse y frabajar con otros,... i Programa
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Caracteristicas de un voluntario FIG

» Solidario, altruista, con amor al préjimo, no egoista, interesado en los demdas, con
ganas de que su tiempo se vea recompensado con la ayuda al projimo.

» [| voluntariado es un medio para dar respuesta a necesidades, problemas e
intereses sociales, y no un fin en si mismo para satisfacer a las personas voluntarias.

®» |a accidn voluntaria supone un compromiso solidario para mejorar la vida y la
sociedad.

» F| voluntariado no es sélo un valor ético, una actitud, sino una prdctica concreta
que se transforma en acciones que cambian el mundo enfrentando los problemas y
las necesidades.

®» Frentfe a la improvisacion y la espontaneidad, el voluntariado requiere actuar
organizadamente, uniendo fuerzas. Por tanto, la accion voluntaria debe de ser una
accion organizada, sistemdatica, sinérgica, que requiere de organizacion FIG para
conseguir sus fines y metas propuestas.
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Donde se engloba el voluntariado

» F| voluntariado y las organizaciones de accion voluntaria son parte de la
iniciafiva social, del Tercer Sector, diferenciandose claramente de la
accion de los gobiernos o de las empresas privadas.

» Forman parte activa de nuestra Fundacion.

= Una mision: contribuir a la construccion de un futuro mejor para la
sociedad y, al mismo tfiempo, satisfacer las inquietudes sociales de
nuestros voluntarios, quienes son la razon de ser del Programa.
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Campos en los que participan |os
voluntarios

» Investigacion, recogiendo datos, testimonios e informacién sobre una determinada
sifuacion, en torno a problemas o necesidades concretas sobre enfermedades
raras.

= |nformacion y sensibilizacién, difundiendo, dando a conocer situaciones,
necesidades, problemas, despertando y movilizando la conciencia de ofras
PEersonas que se conciencien con nuestras causas.

= QOrientacion y asesoramiento, escuchando, atendiendo consultas, prestando apoyo
y facilitando informacion a personas o colectivos en situacion de necesidad real de
ayuda y apoyo.

= Participacion Civdadana y Civismo. Trabajando en la promocion de la
participacion ciudadana, en el impulso de la iniciativa social, en la creacion vy

animacion de redes sociales, etc.
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Campos en los que participan |os
voluntarios

= Apoyo a la captacién de fondos y recursos, ayudando a recoger fondos, medios
materiales, recursos técnicos, necesarios para el desarrollo de proyectos solidarios
de la Fundacion.

= Ayuda a la Planificacion y gestion de proyectos de accién, apoyando el andlisis de
las necesidades, ayudando a la formulacion de objetivos y estrategias de accion,
en la busqueda y organizacion de todo fipo de recursos para afectados directos e
indirectos.

» Asistencia a la direccion, gestion y mantenimiento de organizaciones de accion
voluntaria, ocupdndose de fortalecer la participacion, mejorar la eficacia en el
funcionamiento organizativo y en la accion para alcanzar los objetivos,
desarrollando las relaciones con otras organizaciones, entidades e instituciones.

» Social y cultural. Apoyando a personas en la integracion a la vida social, laboral y
cultural en la medida de nuestras posibilidades y competencias.
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Campos en los que participan |os
voluntarios

» Derechos Humanos. En defensa de los Derechos Humanos, la igualdad, la justicia, los
valores sociales, etc.

» Educativo y salud. Trabajando en la defensa de la educacion para todos, y en la
promocion de la salud, en el desarrollo de hdbitos de vida saludable, en la
respuesta a situaciones de necesidad sanitaria, efc.

» Cooperacion Internacional. Promoviendo el desarrollo de proyectos de
cooperacion internacional en el dmbito de las enfermedades raras.

» Apoyo y asistencia a personas en situacion de necesidad, atendiendo a enfermos
de enfermedades raras y sus familiares en la medida de nuestras posibilidades vy
competencias.
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Leyes de Voluntariado

» Desde 1996 existe una Ley del Voluntariado de dmbito estatal. Por su parte,
en los Ultimos anos prdacticamente todas las Comunidades Autdnomas han
producido normas legales sobre el Voluntariado, en algunos casos leyes
aprobadas por sus parlamentos respectivos, en otros casos decretos
administrativos, dentro de su dmbito territorial y de competencias.

» Todas esas leyes, reconocen undnimemente Ila importancia del
voluntariado, su papel como expresion de la participacion ciudadana en
el desarrollo cultural, politico, econdmico, de la comunidad social, y
expresan el compromiso de los poderes publicos en su impulso vy
promocion.
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Tu eres la fuerza gque necesitamaos

www.fundacionisabelgemio.com
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