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S8 Arropada por su amiga
Maria Teresa Campos, Isabel
presenté un documental sobre
afectados por enfermedades
raras dirigido por ellay
protagonizado por su hijo

‘Isabel Gemio (58) re

el apoyo de su amiga
Maria Teresa Campos
(78), que dijo conocerla
“desde que Isabel

hacia un pregrama en
Barcelanayyo fui unavez
que tepiamal de amores
o algo/asiyimie emocioné”.

Gustavo Manrique (20), el hijo de Isabel,
padece DMD, una enfermedad que causa la
pérdida de las funciones de los misculos.
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olcadadellennenlosio-

venes que padecen en-

fermedades raras, Isa-
bel Gemio ha ido un pasomas
a4y, por medio de su funda-
cién, ha realizado un docu-
mental: ‘Jovenes invisibles',
La pelicula esté protagoni-
zada, entre otros, por su hijo
Custavo, y tiene como objeti-
vo “dar visibilidad a estos j&-
venes flie no existen y con-
cienciar sobre su reahdad”
Marfa Teresa Campos ama-
drind la presentacién del do-
cumental en Madrid, ala gue
también se acercaron Pepe
Navarroy la infanta Elena.

»A dia de hoy, con todo lo
que has pasado, ;como lo vi-
ves a nivel personal?

-Lo importante, al final, es
que soy consciente de gue
formo parte de un grupo de
personas a la que nos ha to-
cado este mundode las enfer-
medades raras. Y, como una
mas, hago todo lo que pue-
do para darlas a conocer. En
este caso, nuestra fundacion
se dedica a la investigacion,
porgue lo que no se conoce
no se apoya, no existe. Pone-
mos nuestra granito de arena
para gue se investigue mas,
»Has codirigido el documen-
tal, jera tu primera vez?
-Si: Es un mundo que ¢onoz-
co un poguito y hacer entre-
vistas y preguntas es lo mio
»Uno de los protagonistas
de este documental es tu
hijo Gustavo, ;jqué ha dicho
cuando se ha visto?

-Dice que se ve muy gordo,
cue ahi estd mucho més gor-
do. Ya le he dicho que hay
que dejar de comer

»Al final se preocupa por
su imagen, como cualquier
otro chico de su edad.

-Son como cualquier otro jo-
ven, con sus tonterias, con
SuS suenos, con sus salidas,
sus videos y su movil. Exac-
tamente igual, lo que pasa

‘Jovenes invisibles’ es un
documental que presenta
los casos de siete
afectados por patologias
minoritarias, entre ellos
Gustavo, el hijo de Isabel.

que es que estan enfermos.
»0O sea, que tienes un ado-
lescente en plena edad ado-
lescente.

-No, no. Ya pasé. Es un bendi-
t0. No se le ha notado la ado-
lescencia, nunca hasido re-
belde ni conflictivo, jamés
Al contrario, él vive la vida
con alegria y agradecimien-
to. Es un gjemplo.

»Queria estudiar informética.

Esté en ello. Pero ahora, so-
bre todo, esta con su novia,
le ocupa su novia, nada mas
Estoy encantada y feliz. Lo
importante s que ellos sean
felices. Llevan tiempo juntos.
»T1i eres feliz cuando ves a
tu hijo feliz, ¢no?
-Efectivamente, no hay mas.
Aside sencillo. Alfinal, lavida
sereduce & lo importante: la
salud, que te quieran, que tu

“Ahora pasamos
una etapa
estable, sin
grandes sustos,
Sinurgencias de
hospital”, dice
Isabel

farnilia esté bien. Ahora pasa-
™MOS una etapa bastante es-
table, sin grandes sobresal-
tos, sin grandes sustos, sin
grandes urgencias de hoes-
pital. Eso, para nosotros, es
algo extraordinario y nos lle-
va a vivir casi en euforia y
con mucho agradecimiento
a esos dias normalitos que
tenemos O

ForLauraMartin Fotas: PedroPemia/ Gires
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La

- Infanta
Elena
acude a la
llamada
de Isabel
Gemio

A periodista Isabel

Gemio a través de su

fundacién y Cinesa,

ha presentado un
documental con el fin de dar
vozaaquellos jévenes que son
“invisibles” para la sociedad y
concienciarala gente frente a
las enfermedades raras,

Elacto conté conla presen-
cla de caras conocidas del
rmundo de la television, el cine
ylamoda, como Maria Teresa
Carnpos, Boris Izaguirre, Fer-
nando Colomo o Agatha Ruiz
de la Prada.

Pero sin duda, la asistencia
més destacada fue la de la
infanta Elena, que no guisc
perderse la presentacion de
Jovenes invisibles. La herma-
na de Felipe VI siempre ha
estado involucrada en actos
solidarios. Sin ir mas lejos, el
pasado 22 de mayo presidié el
desfile Second Chance, crea-
do para ayudar a madres de
nitos con riesgo de exclusién
social

Una madre coraje

Isabel Gemio siempre ha
luchado por promover la
investigacién de las enferme-
dades raras y afirma ser cons-
ciente de que “forma parte de
un grupo de personas alas que
les ha tocado todo este



La periodista posa
sonriente junto asus
hijos Gustavo (22) y
Diego(19).

mundo” Y es que, su hijo Gus-
tavo convive con una enfer-
medad “minoritana’, que es
como se refiere la periodista a
as enfermedades raras.

El joven, junto con su her-
mano, no ha querido per-
derse la presentacion del
gocumental, del que es pro-
tagonista, y han posado
sonrientes con su madre

‘Gustavo nunca ha sido
rebelde ni conflictivo. Elvive la
vida con alegria y agradeci-
miento, es un ejemplo” conto
Isabel, quien ha querido
demostrar que los jovenes
como su hijo “son chicos nor-
males, con sus salidas, su
movil, sus suenos, solo que
estan enfermos”.

Gustavo esta estudiando

informdtica y tiene novia
desde hace dos afios. "Yo soy
feliz cuando veo a mis hijos
felices. Al final, la vida se redu-
ce a lo impertante: la salud,
que te quieran y que tu familia
esté bien. Ahora estamos
pasando una época bastante
estable, sin grandes sobresal-
tos, sin grandes sustos y sin
grandesurgencias de hospital,

“Yosoymadrede
mishijos, nada
mas. Loimportante
esqueellossean
felices”

Despuésdeescribir
Mihijo, mimaestro
Isabelha
presentadoel
documental
Jovenes invisibles

“Ahoraestamos
pasandounaetapa

bastante estable, sin
grandes sustos”

lo gue es algo extraordinario’,
dijo Isabel mostrando su lade
mas entemecedor.

Al preguntarle por sus pla-
nes este verang, la pericdista
ha contado que "descansar,
porque al final la vida es asl,
me quede sinun trabajo requ-
lar v he podido hacer un libro
y este documental. Todo suce-
de poralgo” |
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Isabel Gemio

anmopada por sus hijos en el
estreno de su documental

La periodista present6 “Jévenes invisibles”, en Madrid.
Una produccion con la que pretende dar més visibilidad
a los ninos que sufren enfermedades raras.

oncienciar a la sociedad

v “hacer visible lo invisi-

ble”. Ese es el principal
objetivo de “Jovenes invisibles™,
un documental creado por la
Fundacién Isabel Gemio y que
la periodista presenté ¢l 25 de
Jjunio en el cine Proyecciones
de Madrid. Uno de sus hijos,
Gustavo, padece distrofia mus-
cular, y esa dura realidad es
la que quiere mostrar a través
del documental. En un dia tan
especial, Isabel estuvo arropa-
da por los dos hombres de su
vida: sus hijos, Gustavo y Diego,
con los que posé ante la pren-
sa. Pero ademais de ellos, la
periodista conté con el apoyo
incondicional de Maria Teresa
Campos, que subray6 el papel
de Gemio en la Fundacién y,
de paso, aproveché para dar
alguinos detalles de la boda de
la Esteban. “Lo pasamos muy Bresa es
bien y vivi un momento muy amiga de Isaba
bonito cuando Belén le dio su desde hace
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ramo a Terelu”, dijo emociona- muchos afios.
da la periodista. Por eso quiso
AGENCIAS estar a su lado

O

en su hijo mayor,
Gustavo, al que
diagnosticaron
distrofia muscular
degenerativa
cuando era muy
pequefio. Por él
decidio crear la
Fundacion que fleva
su nombre y ahora
ha presentado

este documental
protagonizado por silla de ruedas, y Die
Gustavo.







Gustavo, el hijo de Isabel,
protagoniza el documental
de la presentadora,
‘Javenes invisibles’.

La periodista ha creado
‘Jovenes invisibles’ para
dar visibilidad a todas

los nifios gue sufren
enfermedades raras

oncienciar a la socie-
dad y “hacer visible
lo invisible”, Ese es el
principal objetivo de ‘Jévenes
invisibles’, un documen-
tal creado por la Fundacion
Isabel Gemio y que la perio-
dista present6 el pasado 25 de
junio, en el cine Proyecciones
de Madrid. Uno de sus hijos,
Gustavo, padece distrofia mus-
cular, y esa dura realidad es la

Isabel posé durante la ; i
presentacion con sus que quiere mostrar a través del

dos hijos, Gustavo, documental.
que sufre distrofia En un dia tan especial, Isabel

muscular desde
pequerio, y Diego.
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estuvo arropada por los dos
hombres de su vida: sus hijos



a su documental

DA POR LOS
S DE SU VIDA

Gustavo y Diego, con los que
decidi6 posar ante la pren-
sa. Pero ademds de ellos, la
periodista conté con el apoyo
incondicional de muchos de
sus amigos periodistas, como
Maria Teresa Campos, que
ademds de ensalzar el papel
de Gemio en la fundacién,
aprovecho para dar algunos
detalles de la boda de Belén
Esteban.

Campos, apoydndola
Lo primero que quiso des-
mentir la periodista fue que
hubiera mal rollo con algu-
nos de los colaboradores de
‘Sédlvame’ y que si fue una de
las primeras en abandonar la
fiesta fue porque estaba muy
cansada. Marfa Teresa tam-
bién quiso anadir que duran-
te el enlace de la Princesa

del pueblo vivio uno de los
momentos mas bonitos jun-
to a su hija Terelu. Fue a ella
a quién Belén le entregd el
ramo de novia, provocando
las ldgrimas de la hija mayor
de la Campos.

Pepe NMavarro, soitero
Otro que también acudio ala
llamada de su amiga Isabel
fue Pepe Navarro. El perio-
dista, que sigue litigando
en los tribunales con su ex
mujer, Lorena Aznar, comen-
0 con una sonrisa, que esti
muy tranquilo. Sin embargo,
segn €1, desde que se sepa-
r6 hace ya aio y medio, sigue
soltero, aunque dice que su
“corazon palpita estupenda-
mente”,
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ISABEL GEMIO:

B

Aunque Isabel
cambio su papsl
de madre por el
de periodista, los
sentimientos aca-
baron por aflorar
en su entrevista
mas especial con
su hijo mayor.

emotivg entrevista
a su hijo Gustavo

Ha dirigido el documental «Jévenes invisibles», en el que explica las historias
de muchas personas que se enfrentan a las enfermedades llamadas raras

olcada con la Fan-

dacion que llevasu

nombre, [sabel

Gemio presenté
hace unos dias el documental
«Jovenes invisibles», que ella
misma hadirigido y que narra
la historia de aquellos que se
enfrentan cada dia a lo que se
denomina enfermedades ra-
ras. Al estreno asistieron nu-
merosas personalidades y
amigos de la periodista. entre
ellos 1a infanta Elena. quien,
aunque con una agenda muy
reducida, nunca falta si puede
a eventos solidarios; el pre-
sentador Pepe Navarro y Ma-

& pronto

ria Teresa Campos. Isabel
acudié muy bien acompanada
por sus dos hijos, Gustavo, de
22 anos y que padece distrofia
muscular de Duchenne, y
Diego, de 20. con los que po-
$0, feliz, ante 1a prensa que cu-
briaelacto.

«El documental quiere
hacer visible lo invisible»

Sobre su documental, la
comunicadora nos explicé
que «hay mas de siete mil en-
fermedades poca conocidas
en Espaiiay las sufrenalrede-
dor de tres millones de perso-

nas. Elobjetivo del documen-
tal es hacer visible lo invisi-
ble y dar voz a aquellos que,
como Gustavo, Mikel, Mar-
celo, Noah, Cristina, Regina
o Antia, luchan por concien-
ciar sobre sus enfermedades
y promover la investigaciin
para su tratamiento. Es un
documental sobre el amor, la
alegrta, la esperanza. el va-
loryelaprendizaje».
PRONTO: ;Quiénes protagonizan
estacinta?

ISABELGEMIO: Chicosy chicas
jévenes, entre ellos mi hijo
Gustavo, que sufren enferme-
dades minoritarias, raras, To-

dos hansidodirigidos pormi'y
porJulieta Cherep.

La periodista desvelo que
«hemos seguido a los jévenes
en su dia a dia, con sus ami-
gos, acompanidndoles al mé-
dico o consufamilia.Son per-
sonas extraordinarias. Ha si-
dounrodaje “duro” peroma-
ravilloso, porgue todos son
unos “cracks” y tienen una
fortalezafuerade locomiin».
P.: Te emocionas al hablar de
ellos...

1.6.: Claro. Tras haber hecho
el documental les admiro mu-
cho més. Les estoy muy agra-
decida porque han dado la ca-



ra y se han mostrado como
$0n, porque ser joven y tener
una enfermedad que, en algu-
nos casos, puede ser incura-
ble, no es nada ficil. Y estos
jévenes existen, aunque no se
dé «publicidad» a sus enfer-
medades y no se hable de
ellas. Merecen visibilidad.

P.: £Qué te ha dicho tu hijo Gusta-
voal verelresultado final?

1.6.: Le ha gustado mucho. Me
concedid una entrevista a pe-
sar de que los dos dias en los
que grabamos no estaba de-
masiadobien.

P.: ¢Comoseencuentraahora?
1.6.: Ahora muy bien, y, ade-
mds, estd cn una etapa estu-
penda.

P.: Eres mucho mas sensible de lo

Aceesibilidad por: 3
Fundscién 5 :
i

Izquierda, 1a periodista con sus dos hijos,
Gustavo, de 22 anos, y Diego, de 20, en el
estreno. Arriba, con la infanta Elena y, aba-
jo, con su colega Maria Teresa Campos.

queaparentas...

1.G.: Desde luego. No soy una
mujer fria,sinotodo locontra-
rio. Es mds, me pierde mi sen-
sibilidad...

P.: No hay duda de que Gustavo es
muy especial,

LG.: Creo que te dije, en otra
ocasién, que yo aprendo mas
cosas de mi hijo que €l de mi.
Es superespecial, un luchador
impresionante. Como madre,
estoy muy orgullosa de mis
hijos,que sondos seres huma-
nos muy grandes.

Este documental se suma
también a otra iniciativa de
Isabel. que en septiembre del
afio pasado publicé un libro,
«Mi hijo, mi maestro», en el
que narra la historia de amor y

dolorguele une aGustavo.
Como recordarin nues-
tros lectores, a la periodistale
costomucho darel pasode ha-
blar abiertamente de la enfer-
medad de su hijo mayor, un
nifio al que adopt6 en 1997,
cuando tenfa 9 meses,y a
quien, poco después le diag-
nosticaron distrofia muscular
de Duchenne. «Cuando lo
adopté no lo sabia, pero si io
hubiera sabido, no habria ha-
bido vuelia atrds; estamos
unidos para siempre», reco-
nocia en una entrevista la pe-
riodista, que no fue capaz de
hablar del tema hasta el 2005.
«Tardé afios en coniarlo pii-
blicamente. Es dificil trasia-
dar el dolor que sientes por

dentro, es muy personal y no
quiero utilizarlo en ningiin
sentido» . nos decia. «Pero,
después de mucho reflexio-
nar, pensé que tenfa que dejar
atrds mis temores y pensar en
lo que significarta dar este
pase para los demdas, porque
Yo erawna madre con muchas
posibilidades de ser escucha-
da»,anadfa.

«Gustavo es tan fuerte
que se ha convertido
en un héroe»

La presentadora de pro-
gramas miticos como «Sor-
presa, sorpresa» y « Loque ne-
cesitas ¢s amor» no la ha teni-
do facil y necesité ayuda psi-
colégica para saliradelante. Y
lo hizo gracias a sus hijos.
«Ellos me han ensenado mu-
chisimo, porque son extraor-
dinarios. Y Gustavo ha lleva-
do suenfermedad con una ac-
titud sorprendente. Es tan

fuerte y tan valiente que se ha

convertido en un héroe, porla
forma en que se ha ido enfren-
tando a sus propias limitacio-
nes, conuna sonrisa y un afén
de superacion increibles. El
es quien nos ensena a todos
que existe laesperanza».

En el 2008, dio un paso
mds tras asumir la enferme-
dad de Gustavo y cre6 la Fun-
dacién Isabel Gemio, destina-
da a impulsar la investigacién
de las enfermedades raras y a
laquesededicacncuerpoyal-
ma, sobre totlo desde que dejo
laradio enel2017. La perio-
dista, no obstante, sigue ejer-
ciendo su profesion y, actual-
mente, estd presentando el
programa «Retratos con al-
ma» en TVE, en el que entre-
vista a personajes tan conoci-
dos como Cayetana Guillény,
ademas, estd sopesando otros
proyectos parael futuro.

TEXTO: SERGIO TORRENT
__FOTOS: ALBERTO ORTEGA

P iNo te pierdas
sooar este video!
Visiona el trdiler del documental
de Isabel Gemic entrando

en nuestra web

WWW.pronto.es
0] £ [8] También puede

a amente enfocar
3 nlacamaradel
teléfono el codigo QR .

pronto 7



Entre los asistentes se
encontraban Emiliano
Suarez, Boris |zaguirre
y Poty Castillo.
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JEIT0%; AGENCIAS

La presentadora recibio™:

también el apoyo'de
Maria Teresa Campos
para visibilizar el dia a
dia de quienes padecen

rmedades minoritarias: &

ra un dia importante para la
presentadora. No en vano, se
proyectaba el documental Jé-
venes Invisibles, realizado por la Fun-
dacion lsabel Gemio para sensibilizar
y concienciar acerca de la existencia
de enfermedades desconocidas, |z
realidad de las personas que las pa-
decen y la importanca que tiene la
investigacion y la ciencia para poder
tratarlas. Entre los asistentes, alguien
que conoce muy bien esta situacion,
su hijo Gustavo, que padece distro-
fia muscular y que estuvo acompa-
fiado por su hemnano Diego. “Todos
estos jovenes son unos superhéroes,
un ejempio para todos de supera-
¢ion; debemos aprender mucho de
elios”, apuntd iz infanta Elena, que
QUISC 3D0YSr CON SU presencia la cau-
sa ce s Fundacion Isabel Gemio. B
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iguel Bosé ha vuelto a su casa de So-
mosaguas con sus dos hijos. No es un
regreso definitivo como se ha dicho,
sno estacional. Y segu:ra viajando a menudo a

tos a la capital del reino no han tenido
on mediatica, como esta tltima vez.
esconde, va a cenar a casa de amigos,
con sus abogados, sale a comprar por la
le Somosaguas y hace una vida cotidiana
o menos normal.

cuentan que la semana pasada estaba
asolinera cercana a su domicilio con
lijos. No se bajé del todoterreno y fue
COm panante el que se acerct a la caja pa-
pagar, mientras €l abria el maletero para co-
s bien unos paquetes. Una sefiora le reco-
nocio vy fue a saludarle. A diferencia de otras
=ces en que prefiere pasar desapercibido, en
ocasion, relajado y tranquilo, se hizo una
con la admiradora. La dama en cuestion,

2= edad parecida a la de Lucia Bosé, repetia

ZOMO Un mantra: "iQue majo eres, qué majo
. Es posible que la tensién de meses atras

gies!

VIIGUEL BOSE
& Y NACHO PALAU:
-4 (,ACJERDO O JUICIO?

cuando su ex pareja Nacho Palau abrit la caja
de los truenos contando lo que solo el circu-
lo mas intimo conocia haya desaparecido. Ese
conflicto afectivo y por qué no decirlo, tam-
bién econdmico, le afecté de tal manera que
el cantante hasta tuvo problemas de voz. Na-
cho Palau interpuso una demanda para que los
cuatros ninos volvieran a estar juntos y mantu-
vieran el mismo ritmo de vida.

Es posible que Bosé y Palau lleguen a un acuer-
do sin pasar por los tribunales. El encuentro en
el juzgado de Familia de Pozuelo tendria que
celebrarse este mes de julic de no llegar a un
entendimiento. Puede ser que las tltimas de-
claraciones del escultor al periodista José de

Es probable que a

Miguel Bosé no le

beneficie entrar en
disputas legales

Santiago tengan que ver con esa necesidad de
actualizar el interés mediatico. De ahi que al fi-
nal el artista prefiera no entrar en disputas le-
gales que no le beneficiarian. Entre otras cosas,
porque 25 afos de convivencia dan para mu-
cho. Compartir vivencias, economia y empre-
sas durante un cuarto de siglo puede resultar
muy rentable para Palau. No lo conozco, y por
lo tanto, mi opinién se reduce a sus declaracio-
nes publicas y a la manera tan poco elegante
que tuvo de visibilizar una historia sentimental
sin el consentimiento de Bosé. Su unidad fami-
liar con cuatro hijos pequefios era lo suficien-

Miguel Bosé, el pasado
mayo, en el estreno

de una pelicula en

Los Angeles con sus hijos.

temente importante para no frivolizarla. Por
cierto, Miguel Bosé, que mantenia una deuda
importante con Hacienda, la ha solucionado.
La Agencia Tributaria lo ha sacado del listado
de morosos que hace piiblico todos los afios.
Y felicidades a Isabel Gemio. Una mujer Iu-
chadora y valiente. Su hijo Gustavo padece dis-
trofia muscular, una enfermedad rara que, por
ahora, no tiene curacion. A través de su funda-
cion ha hecho un documental, Jévenes invisi-
bles, que amadrind la Infanta Elena. “Hay que
acelerar al maximo la investigacion y que el
mundo sepa que esta realidad esta ahi. Nues-
tros hijos se mueren porque la investigacion
cuesta mucho y son plazos muy largos. Me pa-
so la vida pidiendo a las empresas para que
nos ayuden. Este documental es una manera
de hacer visible este drama que padecen mu-
chas familias”, explicaba emocionada. 2
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TE CONTAMOS

mds
ACTUALIDAD

Isabel se mostrd muy emocionada du
rante la presentacion del documental

a la que acudieron sus dos hijos, Diegoy
Gustavo, este Ultimo gran protagonista
de la noche, La presentadora se deshizo
en caricias hadia el joven, mientras

que su hermano también estuvo muy
pendiente de él en todo momento.
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Isabel Gemio presenta urido

Continua con

‘ N ! Este proyecto se sumaa otras iniciativas llevadas

acabo porla periodista para dar visibilidad al
problema de su hijo mayor y recaudar fondos
para lainvestigacion. <Vamos a por todas
porque el tiempo corre en su contra, afirma.

sabel Gemio (58) ha dado
un paso mas en su lu-
cha para conseguir que
las enfermedades raras
dejen de ser un tema tabl
en nuestra sociedad y, dis-
puesta a visibilizar este
problema, acaba de presen-

investigacion. Y es que, tal
y como ha demostrado en
multitud de ocasiones, no
tiene intencion de quedarse
de brazos cruzados: «Vamos
a por todas, porque el tiem-
Po corre en su contray, Aun
asi, Gustavo es un chieo op-

«AHORA ESTAMOS EN UNA
ETAPA BASTANTE ESTABLE,
YESO ES EXTRAORDINARIO»

tar un documental titulado
‘Jovenes invisibles'. «Lo que
busea la pelicula es que la
gente sepa que existe esta
realidad, que existen estos
enfermosn, asegura. Este
ha sido un proyecto muy
personal para ella no solo
porque en él ha ejercido
como codirectora, sino tam-
bién porque su hijo Gustavo
(22) es uno de los
protagonistas. El
joven padece dis-
trofia muscular
de Duchenne, una
. patologia degene-
rativa «de las méis
crueles», como la
define su madre,
que va merman-
do su calidad de
vida. De ahi que
la periodista de-
| cidiese hace afos
| crear su propia

fundacién, a tra-

vés de la cual

pone en marcha

distintas inicia-

tivas con las que

poder recaudar

fondos para la

timista y feliz y durante la
presentacion del doeumen-
tal, a la que también acudié
su hermano, Diego (19), no
perdié la sonrisa. Por eso es
l6gico que su madre afirme
orgullosa: «Mi hijo me sor-
prende todos los dias. La
verdad es que es un bendi-
to, nunca ha sido rebelde ni
conflictivo, al contrario. £l
vive la vida con alegria, con
agradecimiento, contento...
Es un ejemplor. Y es que su
enfermedad no ha sido un
impedimento para €l, que
trata de hacer la vida pro-
pia de cualquier chico de su
edad. «Esta estudiando In-
formatica, pero ahora sobre
todo le preocupa su novia,
nada m#s», asegura su ma-
dre entre risas.

VIVE EL MOMENTO

Durante la presentacion,
Isabel se mostrd muy son-
riente y relajada en todo mo-
mento gracias fundamental-
mente a que la enfermedad
les estd dando una tregua:
«Ahora pasamos una etapa
bastante estable, sin gran-




T
undocumental sobre enfermedades raras

su lucha incansable

des sobresaltos, sustos ni
| urgencias de hospital, y
| €50 para nosotros es algo

extraordinario. Noa lleva

casi a vivir en la euforia y

con mucho agradecimiento

a todos los dias normali-
3 tos que tenemos, que son
maravillosos. Y es que, a
pesar de haberlo pasado
muy mal, la enfermedad
de Gustavo la ha ayudado
a aprender una gran lec-
cion: «La vida se reduce a
lo importante, ya esta. Y lo
importante es la salud, que
tu familia esté bien, que te
quieran..». Y parece que la
presentadora no anda mal
de amor, aunque no quiso
dar muchos detalles sobre
ai tiene a alguien especial
en su vida. «Si. siempre hay
muchas personas en las
que apoyarse... 0 personay,
dijo misteriosa.

INVITADOS DE LUJO

Lo que sin duda no le fal-
tan son amigos y muchos
de ellos quisieron estar a su
lado en un evento tan espe-
cial para ella. Asi, entre los
numerosos asistentes a la
presentacién del documen-
tal se encontraban muchos
rostros conocidos, como la
expresidenta de la Comu-
nidad de Madrid Cristina
Cifuentes (55), los actores
Pedro Ruiz (71) y Emma

«GUSTAVO ME SORPRENDE
CADADIA, ES UN EJEMPLO», !
ASEGURA ORGULLOSA |

Ozores (68) o la mismisima
infanta Elena (55), gue tuvo
palabras de admiracién ha-
cia los protagonistas del
reportaje: «Son un ejemplo
de superacién para todos y
debemos aprender mucho
de ellos». Tampoco faltaron
4 Ja cita dos grandes amigos

Pepe Navarmo
@ Isabel Gemio
son amigos
desde hace
muchos anos
y el periodista
siempre acude
atod
iniciativas or-
ganizadas por
sU companera
de profesion

de Isabel Gemio: Pepe Na-
varro (67) y Maria Teresa
Campos (78). El primero
aprovecho la ocasion para
restarle importancia al jui-
¢io que tienen pendiente su
hija Andrea (23) y su exmu-
jer, Eva Zaldivar (49), con
Ivonne Reyes (51); «No hay
nada que temer, mi familia
es honraday. Porsu parte, la

madre de Terelu Cam-
pos (53) desvelé como
vivié la boda de Belén
Esteban (45): «Conten- ‘
ta de haber ido, vivi un
momento muy bonito.
Me encontré con mucha
gente querida y amiga y
nos saludamos todos».

L)
Lainfanta Elena fue la
invitada sorpresa de la
noche y califica al hijo
de Isabel como «un
ejemplo», Tampeco
quiso faltar Maria
Teresa Campos, muy
carinosa con la anfi
triona de [a noche.

Su mayor fuente de inspiracion

- Hace unos meses Isabel publicé

s . ellibro 'Mi hijo, mi maestro),

~ - | donde cuenta la enfermedad

' de Gustavo y el ejemplo de
| lucha en que se ha convertido
1 el joven, Un duro pero espe-
“B | anzador relato que ha sido
todo un éxito de ventas, tal
¥ como quedo patente en la
reciente Feria del Libro de
Madrid, donde la periodista
estuvo firmando ejemplares
acompanada por su hijo. "

LA
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Maria Ter

apoyé el estre-
no del docu-
mental de isabel
Gemio (arriba),
Alli desveld el
paradero de su

pareja (abajo)

MARIA TERESA CAMPOS
EXPLICA LAS MISTERIOSAS
AUSENCIAS DE EDMUNDO
ARROCET

M.—\RIA Teresa Campos acudid
el martes 25 de junio al estre-
no en Madrid de «Jovenes invisi-
bless, un documental sobre pacien-
tes con enfermedades raras, La cin-
ta estd codirigida por Isabel Gemio,
cuyo hijo Gustavo padece distrofia
muscular de Duchenne. Maria Te-
resa reveld a (HOLA! por qué Ed-
munda Arrocet no la acompanc en
su setenta y ocho cumpleanos ni en
Ia boda de Belén Esteban: «Estd en
Chile porque se ha muerto la ma-
dre de su hija, Maria Gabriclas, La
comunicadora también adelanto
que paspandra sus vacaciones por
Ja venea de su casa: «La cosa va por
muy buen camine y, por eso, quiero
estar en Madrid. Me iré a final de
Jjulio a Malaga», Ademis, aclaré la
demora en su vuela a la television,
prevista, en un principio, para octu-
bre: «Se nos han cruzado las elec-
ciones... Estamos en ello, pero no
csuma sola cosas.
Folos: GTRES/ARCHIVO «HOLA

PEIrIvE g
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Maria Teresa Campos apoya a
[sabel Gemio en la presentacion
de su documental

Maria Teresa Campos ha acompariado a Isabel Gemio en la
presentacion del documental "Jovenes Invisibles”, en el que
habla sobre enfermedades raras, como la que padece su hijo
Gustavo.

Por
Alina Varela

25 junio, 2019 - 23:17

Maria Teresa Campos ha acompafado a Isabel Gemioen Ia
presentacion del documental «Jovenes Invisibles». Ambas presentadoras
se han reencontrado en un dia muy especial para la extremefia, que quiere
«hacer visible lo invisible»: concienciar sobre las 7.000 enfermedades
raras, como la que padece su hijo Gustavo.


https://www.semana.es/author/alina-varela-gonzalez/
https://www.semana.es/famoso/maria-teresa-campos/
https://www.semana.es/famoso/isabel-gemio-presentadora/

El reencuentro de dos ‘reinas’ de la tele

La presentacion del documental de la Fundaciéon Isabel Gemio ha sido el

escenario en el que dos grandes rostros de la pequefia pantalla se han
vuelto a ver las caras. Maria Teresa Campos no ha querido faltar a la cita
y apoyar a su colega, que con su labor quiere concienciar frente a las
enfermedades raras y promover la investigacion para su tratamiento.


https://www.semana.es/wp-content/uploads/2019/06/dl_u435015_011.jpg

El emotivo cara a cara de dos grandes figuras de la

talla
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Y es que Maria Teresa conoce bien el calvario que ha pasado durante afios

Isabel con la enfermedad de su hijo Gustavo, a quien le diagnosticaron

distrofia muscular siendo muy pequeno. «La enfermedad de mi hijo es

una de las mas crueles», ha reconocido Isabel en su documental «Jovenes

Invisibles», que muestra la realidad de los tres millones de personas que

sufren en Espana alguna de las conocidas como enfermedades raras.

Unidas por una buena causa
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MINUTOS

La infanta Elena, espectadora de
lujo del documental de Isabel
Gemio

La hija de Don Juan Carlos ha arropado a la periodista
en la presentacion de su proyecto 'Jovenes invisibles',
gue ha tenido lugar este martes 25 de junio en los
Cines Proyecciones de Madrid.

POR DIEZMINUTOS.ES
26/06/2019

Concienciar a la sociedad y "hacer visible lo invisible". Ese es
el principal objetivo de 'J6venes invisibles', un documental
creado por la 'Fundacion Isabel Gemio'. Uno de los hijos de la
periodista, Gustavo, padece distrofia muscular, y esa dura realidad es la
que quiere mostrar a través del documental. Pero no solo el caso de
Gustavo aparece en la grabacion, sino que varios protagonistas hacen
visible la complicada situacion a la que tienen que enfrentarse dia a dia
tres millones de personas en Espana. Por desgracia, hay muchas de esas
enfermedades conocidas como 'raras' que carecen de tratamiento o cura,
pero gracias a este documental Isabel Gemio ha conseguido dar voz a
quienesen su rutinano la tienen,yapromover la
investigacion para que estas personas puedan gozar de una vida
normal.



https://www.diezminutos.es/famosos-corazon/famosos-espanoles/a23560355/isabel-gemio-enfermedad-hijo-libro/

¢l gemio

==t |
Gtres

Isabel estuvo arropada, en un dia tan importante para ella, por los dos
hombres de su vida: sus hijos Gustavo y Diego. En el comunicado de la
'Fundacién Isabel Gemio' explican que "es necesario comunicar a la
sociedad los testimonios y la vida cotidiana de muchas personas con el
fin de que se tome mayor conciencia de la realidad de los pacientes
afectados por enfermedades minoritarias, promoviendo la
construccion de una cultura que favorezca la plena inclusiéon".
Para ello, nada mejor que el estreno del documental 'Jévenes invisibles'

y que tuvo lugar, el pasado 25 de junio, en el cine Proyecciones de
Madrid.



Qo

"JOvenes invisibles", un documental para
dar voz a las enfermedades raras

La Fundacion Isabel Gemio presenta este martes el
documental "Jovenes Invisibles", que muestra la realidad
de los tres millones de personas que sufren en Espafa
alguna de las conocidas como enfermedades raras.,El
objetivo -tal y como explica en una nota de prensa la
Fundacion Isabel Gemio- es "hacer visible lo invisible" y dar
voz a aquellas personas que luchan por dar visibilidad,
concienciar frente a sus enfermedades y promover la
investigacion para su tratamiento.

La Fundacion Isabel Gemio presenta este martes el documental "J6venes Invisibles",
gue muestra la realidad de los tres millones de personas que sufren en Espafia alguna
de las conocidas como enfermedades raras.

El objetivo -tal y como explica en una nota de prensa la Fundacién Isabel Gemio-
es "hacer visible lo invisible" y dar voz a aquellas personas que luchan por dar
visibilidad, concienciar frente a sus enfermedades y promover la investigacion
para su tratamiento.

Son personas como Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina,
gue padecen alguna de las 7.000 patologias poco frecuentes y que protagonizan
este documental que se estrenara este martes en el madrilefio Cine
Proyecciones.

Con esta pelicula, la Fundacion quiere que la sociedad tome conciencia de lo
gue significa sufrir una enfermedad poco frecuente, con las barreras que esto
supone.

"Es necesario comunicar a la sociedad los testimonios y la vida cotidiana de
muchas personas con el fin de que se tome mayor conciencia de la realidad de
los pacientes afectados por enfermedades minoritarias, promoviendo la
construccion de una cultura que favorezca la plena inclusion”, subraya el
comunicado.



@ madridiario

Cifuentes reaparece en el estreno
de un documental de Isabel Gemio

Por MDO
Miércoles 26 de junio de 2019, 09:05h

La expresidenta de la Comunidad de Madrid, Cristina
Cifuentes, reaparecid0 -de nuevo- anoche para apoyar a la estrella
televisiva Isabel Gemio en la presentacién de su documental, 'Jévenes
Invisibles', en el Cine Proyecciones de la calle Fuencarral. Con un
conjunto negro pero floral, poso en el photocall junto a la presentadora,
un gesto que también realizé Maria Teresa Campos, otro de los grandes
rostros de la pequefia pantalla que acudio el evento.

El film que Gemio ha realizado junto a la realizadora Julieta
Cherep dentro de la Seccién Especial de Documentales del Festival de
Mélaga narra la historia de personas con enfermedades poco comunes
gue aun son "invisibles" para el resto de la sociedad.
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Asi, el documental busca sacarlo alaluzy dar voz a aguellos que luchan
por dar visibilidad, concienciar y promover la investigacion para su
tratamiento. "Un documental sobre el amor, la esperanza, el valor, la
alegria y el aprendizaje”, explica la Fundacién Isabel Gemio en su pagina
web, a lo que afade que “es necesario comunicar a la sociedad los
testimonios y la vida cotidiana de muchas personas con el fin de que se
tome mayor conciencia de la realidad de los pacientes afectados por
enfermedades minoritarias, promoviendo la construccion de una cultura
que favorezca la plena inclusién”.

Veinte dias después del encuentro con Ayuso

Esta reaparicion publica de Cifuentes llega justo veinte dias después de
gue se la viera por ultima vez. Fue en un callejon de la Plaza de Toros
de las Ventas, donde coincidié conlsabel Diaz Ayuso, la que puede ser
su sustituta al frente del Gobierno regional.

Fue la propia expresidenta quien compartio las imagenes en Instagram,
una red social a la que era asidua cuando ocupaba la Puerta del Sol y que
desde hace un tiempo ha recuperado la actividad que ceso cuando dejo
su cargo por el 'mastergate’, causa que aun esta abierta y por la que se
enfrenta a una posible entrada en prision.

Mas de diez anos de la Fundacioén

La Fundacion lIsabel Gemio para la Investigacion de Distrofias
Musculares y otras Enfermedades Raras, que ha realizado el
documental, nace en 2008 con el objetivo de contribuir a acelerar la


https://www.madridiario.es/fotos/editor/469582/1561532882_WhatsAppImage2019-06-26at08.20.32.jpeg
https://www.madridiario.es/fotos/editor/469582/1561532882_WhatsAppImage2019-06-26at08.20.32.jpeg

investigacion en las distrofias musculares, otras enfermedades
neuromusculares y enfermedades raras en aquellos aspectos biologicos,
fisiopatologicos, genéticos o0 terapéuticos que puedan incidir en el
desarrollo y aplicacion de tratamientos curativos a afectados, ademas de
fomentar el intercambio de informacion entre expertos, pacientes y sus
familias, y promover el desarrollo de farmacologia.

La Fundacién centra todos sus esfuerzos en financiar proyectos de
investigacion cientifica que buscan el tratamiento o cura para las
enfermedades minoritarias, apoyando la investigacion biomédica
basica, clinica y traslacional de aquellos grupos que son lideres en
Investigacidbn en nuestro pais, financiando integra o parcialmente
proyectos que forman parte de la Red CIBER.
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Carlos Pérez Gimeno

Isabel Gemio: "Mi hijo Gustavo es un luchador

impresionante”

Isabel Gemio dirige un documental para concienciar al publico sobre la presencia de

enfermedades raras.

2019-06-27


https://www.libertaddigital.com/opinion/carlos-perez-gimeno/

isabel gemio
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isabel gemio

Isabel Gemio y su hijo | cordon Press

Isabel Gemio vive volcada para la fundacion que lleva su nombre, y
acaba de presentar el documental dirigido por ella, bajo el titulo Jévenes
Invisibles, en el que refleja la historia de personas que cada dia se tienen
que enfrentar a lo que denomina "Enfermedades Raras".

La misma Isabel cuenta que hay mas de 7.000 poco conocidas en
Espafia, y llama la atencién cuando desvela que lo sufren mas de 3
millones de personas. Hace unos meses escribid un libro dedicado a su
hijo y a todo lo referente a este tema, y como Gemio es una gran
luchadora, acaba de presentar este documental, para que su hijo
Gustavo y tantos otros que luchan para no pasar desapercibidos, vean
cdmo su caso sale a la opinion publica.

Esta labor de concienciacion de los problemas que acarrean estas
enfermedades ayuda también a promover la investigacion para su
tratamiento. Un documental, duro, real, con mucho amor y alegria, y
sobre todo con esperanza.

"Este documental lo protagonizan chicos y chicas jovenes, entre los que
se encuentra Gustavo, que sufren estas enfermedades minoritarias raras,
y esta dirigido por mi y también por Julieta Cherep. En el mismo se


https://www.libertaddigital.com/personajes/isabel-gemio/

refleja el dia a dia con sus amigos, familias, médicos, y demas. Ha sido
maravilloso a la vez que duro", ha dicho.

Isabel tiene grandes amigos en la profesion y la convocatoria para la
presentacion fue todo un éxito. La Infanta Elena fue una de las primeras
que asistid y muy simpatica con la prensa, comentdé que habia que
apoyar estas causas. Maria Teresa Campos también asistid, y comentd
lo bien que lo habia pasado en la boda de Belén Esteban y lo guapa que
estaba. Pepe Navarro y Pedro Ruiz, entre otros, también estuvieron. Su
otro hijo, Diego Manrique, acudié como era de esperar, ya que siempre
ha estado apoyando a su madre y a su hermano.
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Isabel Gemio durante el estreno de 'Jévenes Invisibles'. Gtres

FAMOSOS ENTREVISTA

Isabel Gemio, sobre la
salud de su hijjo:
"Estamos en una etapa
estable, sin grandes
sustos”

Muy volcada con su fundacion y con las enfermedades raras, la
presentadora ha codirigido este proyecto audiovisual sobre el
amor, la esperanza y el aprendizaje.


https://www.elespanol.com/corazon/famosos/
https://www.linicom.com/

26 junio, 2019 13:15

Centrada en su Fundacion para ayudar en la investigacion de
enfermedades raras, Isabel Gemio (58 anos) ha contado con el
apoyo de muchos de sus amigos en la presentacién del documental
Jovenes Invisibles en el que se narra la historia de todas aquellas
personas que se enfrentan a enfermedades poco comunes en su dia
a dia.

El objetivo de este documental es hacer visible lo invisible, y dar voz
a aquellos que, como Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah,
Antia o Regina, luchan por dar visibilidad, concienciar
frente a sus enfermedades y promover la investigacion para su
tratamiento. Un documental sobre el amor, la esperanza, el valor,
la alegria y el aprendizaje.

Isabel, ¢como se ha metido en este documental?

Estd promovido por nuestra fundacion con el objetivo de dar
visibilidad a estos jovenes que no existen aparentemente para la
sociedad, para los medios que estan por ahi como escondidos.
Tienen su vida normal, son chicos y chicas que tienen cada uno de
ellos una enfermedad, una de ellas tiene cinco enfermedades raras.
Se trata de concienciar un poco sobre la realidad de estos jovenes,
de como viven. Hemos pasado tiempo con ellos, con su familia, en
su entorno, les hemos acompafiado al hospital para saber como es
su dia a dia, sus dificultades, sus suenos, para dar visibilidad a estos
jovenes.


https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190221/isabel-gemio-figura-paterna-no-sustituir-nadie/377713320_0.html

o oy LIBIICSCIRA

La presentadora en el acto. Gtres


https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html
https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html
https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html
https://www.linicom.com/

A nivel personal, después de todo lo que ha pasado, ¢como
lo vive?

Lo importante al final es que soy consciente de que formo parte de
un grupo de personas a las que nos ha tocado este mundo de las
enfermedades raras y hago todo lo que puedo, como tantas madres,
como tantos padres que hacen todo lo que pueden para dar a
conocer estas enfermedades. Nuestra fundacién se dedica a la
investigacion, lo que no se conoce no se apoya. Nos dedicamos a
promover la investigacion en este campo, ponemos nuestro granito
de arena para que se den a conocer, para que se investigue mas,
reivindicamos el valor de la ciencia, todo a la sociedad, todos los
ciudadanos necesitamos de la ciencia, algin dia necesitaremos
algiin tratamiento y no somos conscientes de lo que significa la
investigacion.

El documental lo ha codirigido usted, é¢como se ha visto?
Es la primera vez, lo que pasa es que es un mundo que conozco un
poquito. Hacer entrevistas es lo mio, hacer preguntas también.
Julieta en el guion, la Cana Brothers en produccion, cuando tienes
un buen equipo todo es mas facil.

Uno de los protagonistas es su hijo, ¢ha visto el conjunto
final?

Si, hicimos un pase para cientificos y ya lo ha visto. Dice que se ve
muy gordo, le digo que hay que dejar de comer.

Se demuestra que son chicos normales, que llevan una
vida normal, que su hijo se preocupa por su fisico. Le
vimos el afio pasado con una novia. Al final tienen una
vida como la del todo el mundo



Totalmente, son como cualquier otro joven, con sus tonterias, con
sus sueinos, con sus salidas, con sus videos, con su movil, igual.
Exactamente igual, solo que estan enfermos.

Tiene un adolescente

No, ya paso6. La verdad es que es un bendito, no se le ha notado la
adolescencia, nunca ha sido rebelde ni conflictivo, jaméas. Al
contrario. El vive la vida con alegria, con agradecimiento, contento,
es un ejemplo. Ahora van a venir algunos de los afectados. Vendra
Noa, Cristina Toledo y Mikel, tres de los protagonistas, y Gustavo
espero que también.

¢Ha estudiado informatica?
Si, esta en ello. Ahora, sobre todo, le preocupa su novia, nada mas.

¢Como le ve como madre?
Yo soy madre de mis hijos, nada méas. Yo estoy encantada, feliz,

imaginate, lo importante es que ellos sean felices, nada mas.

Gemio junto a su hijo en el evento. Gtres


https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html
https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html
https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190626/isabel-gemio-etapa-estable-sin-grandes-sustos/409209536_0.html

Llevan un par de aiios juntos
Si, ya llevan tiempo.

Usted es feliz cuando ve a su hijo feliz

Efectivamente, no hay mas, asi de sencillo. Al final la vida se reduce
a lo importante, ya esta. Lo importante es la salud, que te quieran,
que tu familia esté bien y con esto hay lo que hay pero dentro de lo
que hay, hay muchos momentos maravillosos, ahora pasamos una
etapa bastante estable, sin grandes sobresaltos, sin grandes sustos,
sin grandes urgencias de hospital y eso para nosotros es algo
extraordinario. Nos lleva casi a vivir en la euforia y con mucho
agradecimiento todos los dias normalitos que tenemos que son
maravillosos. Para que veas lo que es la vida.

¢Algn compaiiero de vida en el que apoyarse?
Si, siempre hay mucha gente en la que apoyarme y personas en las
que apoyar. O persona.

¢Alguien especial?
Yo ya no hablo, y menos en el dia de hoy cuyo protagonista es este
maravilloso documental.

Bueno, pero que lo tiene y le apoya
Yo hace mucho que no hablo de eso.

¢Algan proyecto laboral?

Estoy haciendo Retratos con Alma hasta verano, hasta julio, y
luego para septiembre todavia no os puedo decir, no sé si
continuamos o no, no lo sé.



¢Planes para verano?

Descansar porque al final la vida es asi. Me quedé sin un trabajo
regular y he podido hacer un libro y este documental, todo sucede
para bien, si no, no hubiera podido hacer ni una cosa ni la otra,
estoy feliz y agradecida. Ahora a descansar.



La emocionante entrevista de Isabel
Gemio a su hijo para dar a conocer
las enfermedades raras

HOLA.COM

Desde que a su hijo Gustavo le diagnosticaron distrofia muscular
de Duchenne, una enfermedad rara que <causa atrofia
muscular, Isabel Gemio ha Iluchado por la Vvisibilizacién vy la
investigacion de estas dolencias. No solo ha creado una fundacion
con su nombre, sino que ademas estrena un
documental, Jovenes Invisibles, en el que cuenta la vida de
cinco chicos y chicas con distintas enfermedades raras. La
periodista no ha querido dejar de lado su propia experiencia y ha
aprovechado su profesién para realizar en la misma pieza
audiovisual una emocionante entrevista a su hijo Gustavo, que acaba
reconociendo que lo mas importante en la vida es el amor y el afecto.
Algo que sin duda, no le ha faltado por parte de su madre. Un
agradecimiento que acaba con un nudo en la garganta para Isabel.
Dale al play y no te pierdas el trailer del documental.

© jHOLA! Prohibida la reproduccion total o parcial de este reportaje y sus fotografias,

aun citando su procedencia.
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Isabel Gemio: 'Mi hijo me sorprende
todos los dias’

La periodista presento en Madrid 'Jovenes
invisibles', una pelicula documental sobre
casos como el de su hijo Gustavo, afectado de

una enfermedad rara
ANTONIO DIEGUEZ

Volcada en su hijo Gustavo, que padece distrofia muscular de
Duchenne, una patologia degenerativa que afecta a 1.000 espanoles
y a 250.000 nifios en todo el mundo, Isabel Gemioestrené en
Madrid la pelicula documental Jévenes invisibles. La cinta,
codirigida por la propia extremefia, expone la realidad de pacientes
con enfermedades raras o "minoritarias", que es como prefiere
llamarlas la presentadora. En la premiere, que contd con la presencia
de la Infanta Elena, la ex presidenta de la Comunidad de Madrid
Cristina Cifuentes, Maria Teresa Campos y Pepe Navarro, entre otras
personalidades, Isabel atendié a HOLA.com para exponer el caso del
mayor de sus dos hijos.
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ilidad a unos héroes.

isi

laquedav
Bueno, son chicos y chicas con unas enfermedades raras,

minoritarias, si. Da visibilidad a chicos que también exis

icu
poquito, al principio.

z

Estrenas una pel

con enfermedades
ten y participa mi hijo un


https://www.hola.com/actualidad/galeria/20190626144743/isabel-gemio-infanta-elena-cristina-cifuentes-maria-teresa-campos/1/

éQué mensaje quiere transmitir Jovenes invisibles?

El optimismo lo transmiten ellos, pero, en realidad, lo que busca la pelicula es que
la gente sepa que existe esta realidad, que existen estos enfermos. Por eso se
Ilaman Jdévenes invisibles, porque la sociedad no los tiene en cuenta. Cuando se
hacen estadisticas y se preguntan a los jévenes por el cine, la television... Nunca
aparecen estos jovenes. No estan representados con la participacion que deberian
tener. Hay tres millones de personas con enfermedades raras y no se ven por
ningun sitio.

éCual es el caso de tu hijo?

Ya se ha contado muchas veces. Su enfermedad es la distrofia muscular de
Duchenne. Ya he escrito un libro, Mi hijo, mi maestro, para contar la realidad y
buscar fondos para la investigacién. Vamos a por todas, porque el tiempo corre a
Su contra.

Tu hijo ha visto la pelicula, éverdad?

La ha visto, si. La ha visto y se ha visto muy gordo -se rie-.

sabel gemio

acion ¢
| gemio
DONADO isabel

AT B A p———

Es coqueto.

Es coqueto -se rie-. El también ha querido colaborar para poner su granito de
arena para dar visibilidad a las enfermedades raras. Al final, la investigacion para
estos jovenes es fundamental y también para él. Por eso, ha querido colaborar y
decir: "Aqui estoy yo. Me pasa esto y que el mundo lo sepa". Todos los jovenes en
el fondo lo han hecho asi, para colaborar.


https://www.hola.com/actualidad/galeria/20190626144743/isabel-gemio-infanta-elena-cristina-cifuentes-maria-teresa-campos/2/

Gustavo demuestra ser muy fuerte.
La verdad es que me sorprende todos los dias.

éA qué se quiere dedicar élI?
Bueno, él no termind el Bachillerato y va haciendo cursos de Informatica.

&Y tu otro hijo?
Esta estudiando Disefo, pero hablemos de la pelicula.

De todos los casos que has encontrado en la elaboracion de Jovenes
invisibles, écual es el que mas te ha llamado la atencién?

Todos, todos son protagonistas. Por eso, todos tienen, mas o menos, el mismo
tiempo.

éQué es lo que necesitan estas personas con enfermedades raras?

Que se les tenga en cuenta, que existen. Los protagonistas hablan todas las
necesidades que tienen en el dia a dia, que son muchas: asistente personal, mas
ayudas econdmicas, mas investigacién... Muchas cosas. Se va a conocer su
realidad cotidiana.



https://www.hola.com/actualidad/galeria/20190626144743/isabel-gemio-infanta-elena-cristina-cifuentes-maria-teresa-campos/3/

éPor qué cuesta que lleguen estas necesidades?

Bueno, el mundo de la investigacidon, que es como si no existiera en este pais. La
ciencia no se valora.

Presentas el programa Retratos con alma en TVE. éCual sera el proximo
reto profesional?

Vamos a ver hasta cuando dura el programa y si continuamos en septiembre. No
lo sé. Todavia no puedo decir.

éTomaras vacaciones? éQué planes tienes?
Si. Estaré a la bartola -se rie-.

éEres de playa?
No, no soy de playa. No me gusta el sol y ya cada vez menos.

© jHOLA! Prohibida la reproduccion total o parcial de este reportaje y sus fotografias,

aun citando su procedencia.



La infanta Elena conoce al hijo de
Isabel Gemio: 'Todos estos jovenes
son unos superhéroes’

La periodista ha presentado un documental
para visibilizar a los jovenes con enfermedades

raras
HOLA.COM

Desde que le diagnosticaron sindrome de Duchenne a Gustavo, el hijo
de Isabel Gemio, Ila periodista ha Iluchado por Vvisibilizar
las enfermedades raras. Gracias a la fundacién que lleva su nombre,
Isabel ha presentado el documental Jévenes Invisibles, que cuenta la
historia de cinco chicos y chicas que viven con alguna de estas
dolencias. Al acto han asistido caras conocidas como Terelu
Campos, Cristina Cifuentes, Pepe Navarro y la infanta Elena,
quien conocié a Gustavo. "Son un ejemplo para todos de
superacién y debemos aprender mucho de ellos", ha asegurado la
infanta a los medios. Por su parte, Isabel ha contado que se encuentra
en una etapa "bastante estable, sin grandes sobresaltos", y agradece
"los dias normalitos, que son maravillosos".
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ACTUALIDAD

Las lagrimas de Isabel Gemio
tras escuchar a su hijo Gustavo,
paciente de una enfermedad rara

El mayor de sus hijos padece distrofia muscular
de Duchenne, una enfermedad minoritaria que afecta a
todos los musculos del cuerpo

|Isabel Gemio volcada en la lucha de su hijo contra su
enfermedad rara

Isabel Gemio, sobre su hijo: "Esta bien. Ahora pasa una
buena etapa”

Actualizado a 03 de julio de 2019, 12:48
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Para_Isabel Gemio, su hijo Gustavo es su mayor ejemplo. El joven
le lleva dando lecciones de vida desde bien pequefio, cuando le fue
diagnosticada una de las llamadas enfermedades minoritarias o
raras, distrofia muscular de Duchenne. Ahora, la periodista ha
guerido que el testimonio del veinteanero y de otros jévenes como él,
con diferentes patologias, sean compartidos a una audiencia que tiene
mucho que aprender de ellos sobre valentia, esfuerzo, positividad y
amor, justo de lo que habla el hijo de Isabel y que provoca el llanto
orgulloso de la comunicadora.

“Yo pienso que lo mas importante en esta vida es el amor y el
afecto entre las personas”, confiesa el joven a su madre, que ejerce
de entrevistadora en una conversacién frente a la camara para el
documental ‘Jovenes Invisibles’, la pieza que recoge la vision del
mundo, sobre si mismos y sobre todo lo que les rodea de estos jovenes
con historias parecidas, aunque diferentes, a la de Gustavo. Son
precisamente estas palabras las que arrancan las lagrimas de la
comunicadora al escuchar un testimonio tan certero y con tanta
verdad.

Isabel deseaba, a través de este proyecto creado por su fundacién, dar
voz a tantos como su hijo que parecen permanecer invisibles pero de
los que se puede aprender tanto. Ella lo lleva haciendo 20 afos.
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http://www.rtve.es/alacarta/videos/corazon/corazon-26-06-19/5299807/?t=21m52s

http://www.telemadrid.es/programas/aqui-hay-madrono/madrono-2-2134606585--
20190626113905.html
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Gran éxito de la proyeccién de “Jovenes Invisibles”, un documental de
la Fundacion Isabel Gemio para sensibilizar sobre la realidad de las
enfermedades minoritarias

eVen'  NADINNRE

Rl CINESA  iomano

La Fundacién Isabel Gemio presentd
este martes por la noche el documental “Jovenes Invisibles”, en el Cine
Proyecciones, gracias a CINESA, con el objetivo de sensibilizar y concienciar
acerca de la existencia de enfermedades desconocidas, la realidad de las
personas que las padecen y la importancia que tiene la investigacion y la
ciencia para poder tratarlas.

El acto, celebrado en Cinesa Proyecciones, contd con la asistencia de mas de
300 personas, entre autoridades, como la Secretaria de Estado de Asuntos
Sociales, el Director General de Apoyo a la Discapacidad, Directores
Generales de la Comunidad de Madrid, personalidades del ambito
empresarial, social y cultural y personas afectadas por enfermedades menos
frecuentes y sus familias.

El acto de presentacion ha contado con la presencia de S.A.R. La Infanta Dofia
Elena.



La codirectora del documental, Isabel Gemio, varios de los protagonistas,
Noah Higén, Mikel Villanueva, Gustavo Manrique y Cristina Toledo, los
presentadores Boris Izaguirre, Maria Teresa Campos, Pepe Navarro, Quico
Taronji, el empresario Enrique Cornejo, la disefadora Teria Yabar, el director
de cine Fernando Colomo, la abogada Cristina Almeida, los actores Pedro
Ruiz, Eloy Arenas, Emma Ozores y David Comrie, y el fotégrafo de moda
Victor Cucart fueron algunos de los rostros conocidos que acudieron a la cita
para dar su apoyo a este proyecto.

El documental

Mas de 7.000 enfermedades son actualmente poco conocidas, pero en Espafia
las sufren alrededor de 3 millones de personas. El documental “Jévenes
invisibles” narra la historia de todos aquellos que, cada dia, se enfrentan a
este tipo de enfermedades, que aun son “invisibles” para el resto de la
sociedad. La cinta da voz a aquellos que, como Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina, luchan por concienciar frente a estas dolencias
y promover la investigacion para su tratamiento.

“Este documental se ha realizado para hacer visible a estos jovenes,
ignorados habitualmente por la sociedad, los medios, el cine, las series, la
television, las

estadisticas y la publicidad. No existen para casi nadie, pero, como todos los
jovenes, luchan por sus suefios y sus derechos, reivindicando su lugar en la
sociedad”, explica Isabel Gemio.

Este acto ha sido posible gracias a la solidaridad de Cinesa, Bodegas Martinez
Paiva, Aquadeus, Bodegas Via de la Plata, Ibéricos Maldonado, Hands 4
events, Alea, Evening, Denominaciéon de Origen Protegida Queso Ibores,
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y la accesibilidad por la
Fundacién ONCE.

El documental

Mas de 7.000 enfermedades son actualmente poco conocidas, pero en Espaiia
las sufren alrededor de 3 millones de personas. El documental “Jévenes
invisibles” narra la historia de todos aquellos que, cada dia, se enfrentan a
este tipo de enfermedades, que aun son “invisibles” para el resto de la
sociedad. La cinta da voz a aquellos que, como Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina, luchan por concienciar frente a estas dolencias
y promover la investigacion para su tratamiento.



“Este documental se ha realizado para hacer visible a estos jovenes,
ignorados habitualmente por la sociedad, los medios, el cine, las series, la
televisidn, las estadisticas y la publicidad. No existen para casi nadie, pero,
como todos los jovenes, luchan por sus suefos y sus derechos, reivindicando
su lugar en la sociedad”, explica Isabel Gemio.

Este acto ha sido posible gracias a la solidaridad de Cinesa, Bodegas Martinez
Paiva, Aquadeus, Bodegas Via de la Plata, Ibéricos Maldonado, Hands 4
events, Alea, Evening, Denominacién de Origen Protegida Queso Ibores,
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y la accesibilidad por la
Fundacion ONCE.

Sobre la Fundacidén Isabel Gemio

La Fundacidon Isabel Gemio tiene como objetivo contribuir a acelerar la
investigacién de las enfermedades raras, en aquellos aspectos bioldgicos,
fisiopatoldgicos, genéticos o terapéuticos que puedan incidir en el desarrollo
y aplicacién de tratamientos, ademdas de fomentar la sensibilizacién y
concienciacion de la sociedad sobre la realidad de estas crueles patologias e
intentar fomentar la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas
por estas enfermedades minoritarias y sus familias.

La Fundacion Isabel Gemio lleva diez afos recaudando fondos para la
investigacion de las enfermedades menos frecuentes, apoyando y financiando
importantes proyectos de investigacién cientifica en estas enfermedades.
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Las lagrimas de Isabel Gemio al escuchar a su
hijo paciente de una enfermedad rara: "Lo
mas importante es el amor”

ECOTEUVE.ES

3/07/2019 - 13:28
La presentadora de 'Retratos con alma' estrena el documental 'Jovenes
Invisibles'

EN LACES RELACIONADOS

La dramatica situacion de un arruinado César Vea (Compaiieros): iniciard una
huelga de hambre en la sede del PSOE
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Isabel Gemio sigue luchando por la investigacion de las enfermedades

rara con su Fundaciébn. La presentadora ha estrenado el
documental Jovenes Invisibles, en el que se da voz a siete jovenes que
padecen en este tipo de enfermedades con el objetivo de concienciar.

Producido por La Caia Brothers -productora de los programa de IAiaki
Gabilondo, Jon Sistiaga y Ana Pastor-, Gemio ha codirigido el proyecto.
Uno de sus protagonistas es su hijo Gustavo, a quien le diagnosticaron
distrofia muscular de Duchenne.

La periodista le entrevista y se rompe con sus valientes palabras. "Yo
pienso que lo mas importante en esta vida es el amor y el afecto entre
las personas”, afirma Gustavo a su madre.

Lea también: Minerva Piguero, la chica del tiempo de Antena 3,

reaparece: "Pidieron mi despido”

Isabel Gemio esta al frente de Retratos con alma, programa que emite
TVE después de La otra mirada. A través de testimonios de destacadas
personalidades y de mujeres pioneras en distintos ambitos, realiza un
paralelismo entre esas historias en la ficcion y las historias reales de
mujeres contemporaneas que sufren las mismas dificultades.
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iQUE ME DICES

ISABEL GEMIO PRESENTA SU
DOCUMENTAL APOYADA POR SUS
HIJOS

La periodista ha creado ‘Jovenes invisibles’ para dar
visibilidad a todos los nifios que sufren enfermedades

raras.
POR QUEMEDICES.ES
29/06/2019
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Concienciar a la sociedad y “hacer visible lo invisible”. Ese es el principal
objetivo de ‘Jévenes invisibles’, un documental creado por la
Fundacion Isabel Gemio y que la periodista present6 el pasado 25 de
junio, en el cine Proyecciones de Madrid. Uno de sus hijos, Gustavo,
padece distrofia muscular, y esa dura realidad es la que quiere
mostrar a través del documental.

En un dia tan especial, Isabel estuvo arropada por los dos
hombres de su vida: sus hijos Gustavo y Diego, con los que
decidié posar ante la prensa. Pero ademas de ellos, la periodista
cont6 con el apoyo incondicional de muchos de sus amigos periodistas,
como Maria Teresa Campos, que ademas de ensalzar el papel de Gemio
en la fundacién, aprovech6 para dar algunos detalles de la boda de Belén
Esteban.

heél gemio = = sabel semii

Isabel pos6 durante la presentacion con sus dos hijos, Gustavo, que sufre
distrofia muscular desde pequeio, y Diego.



Maria Teresa Campos, apoyandola

Lo primero que quiso desmentir la periodista fue que hubiera
mal rollo con algunos de los colaboradores de ‘Salvame’ y que
si fue una de las primeras en abandonar la fiesta fue porque estaba muy
cansada.

Maria Teresa también quiso afiadir que durante el enlace de la
Princesa del pueblo viviéo uno de los momentos mas bonitos
junto a su hija Terelu. Fue a ella a quién Belén le entreg6 el ramo de
novia, provocando las lagrimas de la hija mayor de la Campos.

Pepe Navarro, soltero

Otro que también acudi6 a la llamada de su amiga Isabel fue Pepe
Navarro. El periodista, que sigue litigando en los tribunales con
su ex mujer, Lorena Aznar, comento con una sonrisa, que esta
muy tranquilo. Sin embargo, segtin él, desde que se separ6 hace ya
afo y medio, sigue soltero, aunque dice que su “corazén palpita
estupendamente”.
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Isabel Gemio: emocionante entrevista
con su hijo Gustavo

Imagen 1 de 1.
Isabel y Gustavo durante el rodaje del documental.

Volcada con la Fundaciéon que lleva su nombre, Isabel Gemio presenté la semana
pasada el documental «J6venes invisibles», que ella misma ha dirigido y que narra la
historia de aquellos que se enfrentan cada dia a lo que se denomina enfermedades
raras, como es el caso de su hijo mayor, Gustavo. Precisamentea él, le hizo
una emocionante entrevista.

Sobre su documental, la comunicadora nos explic6 que «hay mas de siete mil
enfermedades poco conocidas en Espafia y las sufren alrededor de tres millones de
personas. El objetivo del documental es hacer visible lo invisible y dar voz a aquellos
que, como Gustavo, luchan por concienciar sobre sus enfermedades y promover la
investigacion para su tratamiento. Es un documental sobre el amor, la alegria, la
esperanza, el valor y el aprendizaje».

Al estreno asistieron numerosas personalidades y amigos de la periodista, entre ellos la
infanta Elena, quien, aunque con una agenda muy reducida, nunca falta a eventos
solidarios; el presentador Pepe Navarro, Maria Teresa Campos, Cristina Almeida... Y ella
asistio muy bien acompafiada por sus dos hijos, Gustavo y Diego.



https://www.pronto.es/uploads/s1/20/89/78/1/Isabel%20Gemio%20hijo%20Gustavo%20documental_1_637x390.jpeg
https://www.pronto.es/uploads/s1/20/89/78/1/Isabel%20Gemio%20hijo%20Gustavo%20documental_1_637x390.jpeg
https://www.pronto.es/uploads/s1/20/89/78/1/Isabel%20Gemio%20hijo%20Gustavo%20documental_1_637x390.jpeg
https://www.pronto.es/uploads/s1/20/89/78/1/Isabel%20Gemio%20hijo%20Gustavo%20documental_1_637x390.jpeg
https://www.pronto.es/uploads/s1/20/89/78/1/Isabel Gemio hijo Gustavo documental_1_637x390.jpeg
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La infanta Elena se convierte
en apoyo de Isabel Gemio

Este martes, la Fundacion Isabel Gemio ha extendido su alfombra roja para
presentar su ultimo proyecto, el documental ‘Jévenes invisibles’. Un
largometraje protagonizado por varios jovenes que viven con enfermedades
rarasy que son «invisibles» para La ingran parte de la sociedad. Entre ellos se
encuentra el hijo de la propia Isabel Gemio, Gustavo, a quien la infanta
Elena ha podido conocer durante la proyeccion. La hermana de Felipe VI fue
uno de los rostros conocidos que quiso apoyar a la periodista, dejando bien
claro que es una persona muy solidaria.


https://look.okdiario.com/
https://look.okdiario.com/
http://www.fundacionisabelgemio.com/
https://look.okdiario.com/famosos/isabel-gemio-gustavo-emocionados-libro-517158
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Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre
elamor, la esperanzay el aprendizaje, que
contd con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
invisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se presento el
E documental «J6venes in-

visibles» en Cinesa Pro-
yecciones de Madrid. Producido
por la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narransu historia
y cuentan como se enfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas, nofiguranen
el cine... no existen», aseguré
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidio unirse a la realizadora
Julieta Cherep y crear “Jovenes
invisibles” con un unico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y solo en Espana
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
y promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expres6 Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 anos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
que produce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normaly,

Entre varios protagonistas

pidié Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadié suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo tinico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

Junto a Boris Izaguirre

vo, no pierde la esperanza: «Lo
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactode presentacion con-
to6 con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
-

Con Maria Teresa Campos

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tardefuelapresenciadelalnfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodosde superaciony debe-
mos aprender mucho de ellos».

¢§ Volver al indice
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Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre
el amor, la esperanzay el aprendizaje, que
conté con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
invisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se presento el
E documental «J6venes in-

visibles» en Cinesa Pro-
yecciones de Madrid. Producido
por la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narransuhistoria
ycuentan como se enfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas,nofiguranen
el cine... no existen», asegur6
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidi6 unirse a la realizadora
Julieta Cherep y crear “Jovenes
invisibles” con un tnico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y s6lo en Espana
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
y promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expreso Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 afos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
que produce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normal»,

Entre varios protagonistas

pidi6é Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadio suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo tnico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

——

Junto a Boris Izaguirre

Vo, no pierde la esperanza: «Lo
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactode presentacion con-
t6 con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
=

Con Maria Teresa Campos

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tarde fuelapresenciadelalnfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodos de superacion y debe-
mos aprender mucho de ellos».

¢§ Volver al indice
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Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre
elamor, la esperanzay el aprendizaje, que
contod con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
nvisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se presento el
E documental «J6venes in-

visibles» en Cinesa Pro-
yecciones de Madrid. Producido
por la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narransuhistoria
ycuentan como seenfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas, nofiguranen
el cine... no existen», aseguro
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidi6 unirse a la realizadora
Julieta Cherep y crear “Jovenes
invisibles” con un tnico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y s6lo en Espana
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
Yy promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expreso Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 afos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
queproduce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normal»,

La Infanta Elena junto a Isabel Gemio, fundadora de le entidad

- E—n B D]

Entre varios protagonistas

pidi6 Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadié suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo tnico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

———

Junto a Boris Izaguirre

Vo, no pierde la esperanza: «L.o
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactode presentacion con-
t6 con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
=

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tarde fuelapresenciadelaInfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodos de superacion y debe-
mos aprender mucho de ellos».

¢§ Volver al indice
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Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre
el amor, la esperanzay el aprendizaje, que
contd con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
nvisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se presenté el
E documental «J6venesinvi-

sibles» en Cinesa Proyec-
cionesde Madrid. Producido por
la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narransuhistoria
ycuentan como se enfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas, nofiguranen
el cine... no existen», aseguro
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidio unirse a la realizadora
Julieta Cherep y crear “Jovenes
invisibles” con un unico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y sélo en Espaha
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
y promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expreso Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 anos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
que produce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normal»,

Entre varios protagonistas

pidi6 Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadié suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo tnico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

———

Junto a Boris Izaguirre

Vo, no pierde la esperanza: «Lo
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactodepresentacion con-
to6 con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
=

Con Maria Teresa Campos

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tardefuelapresenciadelaInfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodos de superacion y debe-
mos aprender mucho de ellos».

¢§ Volver al indice
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Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre
el amor, la esperanzay el aprendizaje, que
contd con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
invisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se present6 el
E documental «J6venes in-

visibles» en Cinesa Pro-
yecciones de Madrid. Producido
por la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narran su historia
y cuentan como se enfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas, nofiguranen
el cine... no existen», aseguro
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidio unirse a la realizadora
Julieta Cherepy crear “Jovenes
invisibles” con un unico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y s6lo en Espana
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
y promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expres6 Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 anos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
que produce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normal»,

Entre varios protagonistas

pidi6é Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadié suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo unico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

Junto a Boris Izaguirre

Vo, no pierde la esperanza: «Lo
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactode presentacion con-
to con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
b Rl

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tardefuelapresenciadelaInfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodos de superaciony debe-
mos aprender mucho de ellos».

¢§ Volver al indice
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Isabel Gemio ha codi

gido un proyecto sobre

el amor, la esperanzay el aprendizaje, que
contd con la presencia de la Infanta Elena

«Jovenes
invisibles» o
cOMO superarse

cada dia

BEATRIZ PASCUAL - MADRID

1 martes se present6 el
E documental «J6venes in-

visibles» en Cinesa Pro-
yecciones de Madrid. Producido
por la Fundacion Isabel Gemio,
muestra la realidad de los tres
millones de personas que sufren
en Espana alguna enfermedad
minoritaria, conocidas como
enfermedades raras. Siete jove-
nes, entre los que se encuentra
Gustavo, hijo de la periodista
que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular
deDuchenne, narransuhistoria
ycuentan como se enfrentan dia
a dia a sus enfermedades poco
comunes.

«Estos jovenes son los prota-
gonistas porque normalmente
los chicos enfermos son invisi-
bles para la sociedad: no estan
enlasestadisticas, nofiguranen
el cine... no existen», aseguro
Gemio, «veia que no se les reco-
noce y que se les ignora cruel e
injustamente. Habia que cono-

cerles mejor», anadio. Por ello,
decidio unirse a la realizadora
Julieta Cherepy crear “Jovenes
invisibles” con un tnico objeti-
vo: hacer visible lo invisible.

Actualmente, mas de siete
millones de enfermedades son
minoritarias y s6lo en Espaha
las padecen tres millones de
personas, que como los protago-
nistas, Gustavo, Marcelo, Mikel,
Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visi-
bilidad, concienciar sobre ellas
y promover su investigacion.
«Me siento feliz, agradecido y
afortunado a pesar de la enfer-
medad. Confio en un manana,
porque puede evolucionar la in-
vestigacion», expres6 Gustavo
durante el documental.

Regina de 25 anos, padece ic-
tiosis lamelar igual que su her-
mana Antia, una enfermedad
que produce un exceso de seque-
dad en la piel y que hace que vi-
van pegadas a un bote de crema.
«Me gustaria que la gente supie-
se que existimos, que hay mas
cosas mas alla de lo normal»,

Entre varios protagonistas

pidi6é Antia, «y que la sociedad
no nos estigmatice ni nos rele-
gue», anadié suhermana. Mikel,
de 19 y con atrofia muscular es-
pinal tipo dos, tiene claro cual es
el camino a seguir: «La investi-
gacion es lo tnico que lograra
que los efectos se reduzcan visi-
blemente». Mientras que Noah,
que padece cinco enfermedades
raras distintas que afectan prin-
cipalmente a su aparato digesti-

Junto a Boris Izaguirre

Vo, no pierde la esperanza: «Lo
imposible siempre deja un res-
quicio a la esperanza».
Esteactode presentacion con-
to6 con la presencia de Isabel
Gemio, periodista y fundadora
de la entidad, cuatro de los pro-
tagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada
Cristina Almeida, los presenta-
dores Boris Izaguirre, Maria
Teresa Campos, Pepe Navarro,

ELIO ESTEBAN VALDERRAMA
b

Con Maria Teresa Campos

Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También
asistieron el director de cine
Fernando Colomo y el empresa-
rio Emiliano Suarez.

Pero la gran sorpresa de la
tardefuelapresenciadelaInfan-
ta Elena, que también quiso
mostrar su apoyo al proyecto:
«Estos chicos son un ejemplo
paratodosde superaciony debe-
mos aprender mucho de ellos».
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La infanta Elena, junto a Isabel Gemio. | EuroPa PrEss

Apoyo a las enfermedades raras

La infanta Elena apoya a la periodista Isabel Gemio en la presentacion
de un documental que busca visibilizar las dolencias poco frecuentes

Agencias
MADRID

La Fundacion Isabel Gemio
presento6 el martes junto a Cine-
sa el documental Jovenes Invi-
sibles. Una cinta que narra la
historia de todos aquellos que,
cada dia, se enfrentan a enfer-
medades poco comunes y que

adn son “invisibles” para el res-
to de la sociedad.

Muy implicada con la inves-
tigacion, Isabel Gemio quiso
poner un granito de arena mas
en esta lucha diaria. El objetivo
de este documental es hacer vi-
sible aquello que para muchos
es invisible. Conociendo casos
como los de Gustavo, Marcelo,

Verano al otro
lado del charco

Agencias
MADRID

LaprincesaLeonorylainfan-
ta Sofia repetirdn este afio su ex-
periencia del verano pasado y
acudirdn a un campamento en
Estados Unidos aproximada-
mente hasta finales del mes de

julio, informaron fuentes de Ca-
sa Real, que explicaron que los
Reyes consideran oportuno que
sus hijas repitan esta experiencia
formativa. Aligual que el afio pa-
sado, no se facilit6 el lugar con-
creto ni las fechas exactas en las
quelashijasdelos Reyes estaran
en Estados Unidos.

Mikel, Cristina, Noah, Antia
o Regina, jévenes que luchan
por dar visibilidad, concienciar
frente a sus enfermedades y
promover la investigacion para
su tratamiento. Un documental
que trata sobre el amor, la espe-
ranza, el valor, la alegria y el
aprendizaje.

Arropada por muchos ami-

XYL ot ¥ s

Las infantas Leonor y Sofia con su abuela, la reina Sofia, en una imagen reciente. | Ere

gos, Isabel Gemio recibi6 la vi-
sitay el carifio de la Infanta Ele-
na. La hermana de Felipe VI no
dudo en explicar ante las cama-
ras que “todos estos jovenes son
unos stper héroes, de verdad”.
Ademas, dofia Elena aseguré
que estos “son un ejemplo para
todos de superacioén y que debe-
mos de aprender muchos”.
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"Jovenes invisibles" o como
superarse cada dia

Isabel Gemio ha codirigido un proyecto sobre el amor, la esperanzay el
aprendizaje, que conté con la presencia de la Infanta Elena.

La Infanta Elena junto a Isabel Gemio, fundadora de le entidad. Fotos: Elio Esteban Valderrama

Beatriz Pascual .

Madrid.
@& Tiempo de lectura 2 min. 26 de junio de 2019. 22:30h
T ¢ | v =
ETIQUETAS Cristina Cifuentes Gente Infanta Elena Isabel Gemio Pedro Ruiz Pepe Navarro

| martes se presentd el documental «Jévenes invisibles» en

Cinesa Proyecciones de Madrid. Producido por la Fundacion

Isabel Gemio, muestra la realidad de los tres millones de

personas que sufren en Espafia alguna enfermedad minoritaria,

conocidas como enfermedades raras. Siete jévenes, entre los que
se encuentra Gustavo, hijo de la periodista que da nombre a la fundacion y
que padece distrofia muscular de Duchenne, narran su historia y cuentan
cémo se enfrentan dia a dia a sus enfermedades poco comunes.

«Estos jovenes son los protagonistas porque normalmente los chicos
enfermos son invisibles para la sociedad: no estan en las estadisticas, no {A Volver al indice
figuran en el cine... no existen», aseguré Gemio, «veia que no se les
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reconoce y que se les ignora cruel e injustamente. Habia que conocerles
mejor», ahadié. Por ello, decidié unirse a la realizadora Julieta Cherep y crear
“Jovenes invisibles” con un Unico objetivo: hacer visible lo invisible.

Entre varios protagonistas

Actualmente, mas de siete millones de enfermedades son minoritarias y s6lo
en Espafia las padecen tres millones de personas, que como los
protagonistas, Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan cada dia por darles visibilidad, concienciar sobre ellas y promover su
investigacion. «Me siento feliz, agradecido y afortunado a pesar de la
enfermedad. Confio en un mafiana, porque puede evolucionar la
investigacion», expres6 Gustavo durante el documental.

Regina de 25 afios, padece ictiosis lamelar igual que su hermana Antia, una
enfermedad que produce un exceso de sequedad en la piel y que hace que
vivan pegadas a un bote de crema. «Me gustaria que la gente supiese que
existimos, que hay mas cosas mas alla de lo normal», pidié Antia, «y que la
sociedad no nos estigmatice ni nos relegue», afadié su hermana. Mikel, de
19 y con atrofia muscular espinal tipo dos, tiene claro cual es el camino a
seguir: «La investigacion es lo Unico que lograra que los efectos se reduzcan
visiblemente». Mientras que Noah, que padece cinco enfermedades raras
distintas que afectan principalmente a su aparato digestivo, no pierde la
esperanza: «Lo imposible siempre deja un resquicio a la esperanza».
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Junto a Boris lzaguirre

Este acto de presentacion contoé con la presencia de Isabel Gemio, periodista
y fundadora de la entidad, cuatro de los protagonistas del documental,
Cristina Cifuentes, la abogada Cristina Almeida, los presentadores Boris
Izaguirre, Maria Teresa Campos, Pepe Navarro, Pedro Ruiz, Quinco Taronji y
José Manuel Parada. También asistieron el director de cine Fernando
Colomo y el empresario Emiliano Suarez.

Con Maria Teresa Campos

Pero la gran sorpresa de la tarde fue la presencia de la Infanta Elena, que
también quiso mostrar su apoyo al proyecto: «Estos chicos son un ejemplo
para todos de superacion y debemos aprender mucho de ellos».
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Apoyo a las enfermedades
raras

La infanta Elena apoya a la periodista Isabel Gemio en la
presentacion de un documental que busca visibilizar las
dolencias poco frecuentes
Agencias | 26.06.2019 [ 19:51

La Bonoloto reparte 494.596
euros en A Corufia
26-06-2019

Un club de Segunda de
verdad
26-06-2019

Dieta de adelgazamiento
La Fundacién Isabel Gemio presento el 25-06-2019
martes junto a Cinesa el documental Jévenes
Invisibles. Una cinta que narra la historia de

Asi serien las redes
sociales de la ola de calor
en Galicia, Asturias y

todos aquellos que, cada dia, se enfrentan a
enfermedades poco comunes y que aln son
"invisibles" para el resto de la sociedad.

Cantabria
25-062019
La infanta Elena, junto a Isabel Gemio. Europa Press
Muy implicada con la investigacién, Isabel I WW Un Bien Cultural en el jardin
Gemio quiso poner un granito de arena mas en esta lucha diaria. El objetivo de este mi#=8 | decasa
' 25:06-2019

documental es hacer visible aquello que para muchos es invisible. Conociendo casos como
los de Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina, jévenes que luchan por dar
visibilidad, concienciar frente a sus enfermedades y promover la investigacion para su Losada anunciala
inminente remodelacién de

tratamiento. Un documental que trata sobre el amor, la esperanza, el valor, la alegria y el .
la estacion de tren de A

aprendizaje. Corufia
26062019
Arropada por muchos amigos, Isabel Gemio recibi6 la visita y el carifio de la Infanta Elena.
La hermana de Felipe VI no dudé en explicar ante las cdmaras que "todos estos jovenes Gente

son unos super héroes, de verdad". Ademas, dofia Elena aseguré que estos "son un
ejemplo para todos de superacion y que debemos de aprender muchos".
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La Fundacion Isabel Gemio y Cinesa
presentan "Jovenes Invisibles"

Este documental narra la historia de personas con enfermedades
desconocidas

5 27-06-2019 ‘ Corresponsables (@Corresponsables)
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La Fundaci6n Isabel Gemioy Cinesa han presentado el documental "Jovenes
Invisibles", realizado con el objetivo de sensibilizar y concienciar acerca de la
existencia de enfermedades desconocidas, la realidad de las personas que las
padeceny laimportancia que tiene la investigacion y la ciencia para poder tratarlas.

Mas de 7.000 enfermedades son actualmente poco conocidas, pero en Espana las
sufren alrededor de 3 millones de personas. El documental "Jovenes invisibles"narra
la historia de todos aquellos que, cada dia, se enfrentan a este tipo de enfermedades,
que atn son "invisibles" para el resto de la sociedad. La cinta da voz a aquellos, como
Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina, luchan por concienciar frente a
estas dolencias y promover la investigacion para su tratamiento.

"Este documental se ha realizado para hacer visible a estos jovenes, ignorados
habitualmente por la sociedad. No existen para casi nadie, pero, como todos los
jovenes, luchan por sus suenos y sus derechos, reivindicando su lugar en la sociedad",
explica lsabel Gemio.

El acto celebrado en Cinesa Proyecciones conto con la asistencia de mas de 300
personas, entre autoridades, personas del ambito empresarial, social y cultural y
personas afectadas por enfemedades poco frecuentes y sus familiares. Algunos de
ellos eran Boris Izaguirre, Maria Teresa Campos, Pepe Navaroo y Quico Taronji.
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La Fundacion Isabel Gemio y Cinesa
presentan "Jovenes Invisibles"

Este documental narra la historia de personas con enfermedades
desconocidas

5 27-06-2019 ‘ Corresponsables (@Corresponsables)
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La Fundaci6n Isabel Gemioy Cinesa han presentado el documental "Jovenes
Invisibles", realizado con el objetivo de sensibilizar y concienciar acerca de la
existencia de enfermedades desconocidas, la realidad de las personas que las
padeceny laimportancia que tiene la investigacion y la ciencia para poder tratarlas.

Mas de 7.000 enfermedades son actualmente poco conocidas, pero en Espana las
sufren alrededor de 3 millones de personas. El documental "Jovenes invisibles"narra
la historia de todos aquellos que, cada dia, se enfrentan a este tipo de enfermedades,
que atn son "invisibles" para el resto de la sociedad. La cinta da voz a aquellos, como
Gustavo, Marcelo, Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina, luchan por concienciar frente a
estas dolencias y promover la investigacion para su tratamiento.

"Este documental se ha realizado para hacer visible a estos jovenes, ignorados
habitualmente por la sociedad. No existen para casi nadie, pero, como todos los
jovenes, luchan por sus suenos y sus derechos, reivindicando su lugar en la sociedad",
explica lsabel Gemio.

El acto celebrado en Cinesa Proyecciones conto con la asistencia de mas de 300
personas, entre autoridades, personas del ambito empresarial, social y cultural y
personas afectadas por enfemedades poco frecuentes y sus familiares. Algunos de
ellos eran Boris Izaguirre, Maria Teresa Campos, Pepe Navaroo y Quico Taronji.
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‘Jovenes invisibles’, un documental sobre crecer con una
enfermedad rara

La periodista Isabel Gemio codirige un proyecto que relata la vida de siete afectados por patologias
minoritarias

00 @@

ANDREA NOGUEIRA CALVAR
Madrid -

Presentacion del documental 'Jévenes invisibles' en Madrid. ALVARO RODRIGUEZ /GTRES

NEWSLETTER

Recibe jor informacion en tu

Aunque se las conoce como enfermedades raras, las patologias de baja B il

prevalencia afectan al 7% de la poblacién, segtin la Organizacién Mundial de la

Salud. En Espafia, esto supone que hay tres millones de personas afectadas. Este TE PUEDE INTERESAR

martes la fundacién que la periodista Isabel Gemio tiene para dar apoyo a estos

pacientes estrend, en Cinesa Proyecciones de Madrid, el documental Jévenes ﬁiﬂfﬁi’;‘;ﬁpgfgf‘e’ Soy una @
invisibles, con el que busca concienciar a la sociedad para que no permanezca
ajenay se promueva la investigacion en este campo. Un test de saliva detecta el riesgo de
sufrir cancer o infarto en el futuro ’9‘

Gemio, que ejerce de codirectora del proyecto, explicé antes
MAS INFORMACION o -~
El baile viral de un nifio con su

abuelo en un supermercado el dia
enfermedades minoritarias para conocer su dia a antes de su operacion

de la proyeccién que han seguido a un grupo de jévenes con

dia. “Parece que no cuentan en las estadisticas, por
Ser una persona con albinismo no

ejemplo, que no existen, no estan en el cine, no estan es igual en Europa que en Africa

m
|

practicamente en las series de television, en la publicidad,

pero existen y este documental lo demuestra”, relato.
Isabel Gemio:

“;Coraje? Soy una ESPECIAL PUBLICIDAD

madre desesperada” Algunos de los protagonistas la acompafiaban en el evento,

como su hijo Gustavo, que sufre distrofia muscular y cuya
historia recogié en el libro Mi hijo, mi maestro (Planeta). La periodista considera
“justo” que saliese parte de su vida cuando le pide a otros afectados que
muestren la suya. Como Mikel Villanueva, de 19 afios y con una atrofia muscular
espinar que lo ata a una silla de ruedas, pero que no le impide practicar deporte,
como se puede ver en el documental. A través de la grabacién ha conocido otras
formas de discapacidad y la manera de enfrentarse a ellas. Aspira a que este
trabajo sirva para “dar un toque de atencion” a la sociedad sobre la existencia y
valia de los discapacitados, para que asi les permitan participar de ella.

Sus historias se suman a la del skater ciego Marcelo Lusardi, a la de Cristina Devolver la originalidad a tu
Toledo, que sufre neuropatia motora multifuncional con bloqueo de conduccion; a casa es posible
los casos de las hermanas Antia y Regina Chamorro, con ictiosis lamelar; y al de Con la coleccion limitada Férnyad,

IKEA se alia con el artista australiano

Noah Higén, que padece cinco enfermedades raras. Gemio recuerda que si la : :
Craig Redman para reinterpretar

juventud ya es un periodo dificil, se recrudece con estas patologias, cuyo tiempo alguno de sus productos clasicos
medio de diagndstico es de cinco afios. Mientras esto sucede, los pacientes no pasados por el prisma del color y el
. . . sentido del humor
reciben el apoyo ni el tratamiento adecuado y por eso en muchos casos su estado {::; Volver al indice

empeora.
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LO MAS VISTO EN... W

La investigacion es una de las prioridades de la Fundacion Isabel Gemio y con este -
Sociedad

documental, que ya ha pasado por el Festival de Malaga, pretenden incidir en ello.

La periodista ha destacado que rodar con sus protagonistas ha sido “muy © Crecelapresin para salvar el plan contra la
contaminacién de Madrid

estimulante porque son todo un ejemplo de fortaleza y superaciéon”. Y remata:

() “¢Has llegado ya?". El WhatsApp que provoca

“Cuando se termina de ver el documental creo que se piensa: no tenemos més muertos al afio en la carretera

derecho a quejarnos”. “La vejez ya no llega a los 70. Llega al convertirnos
en dependientes”

El mismo refresco tiene méas naranja en Italia que en
Esparia

Se adhiere a los criterios de Mas informacién >
@ Laescuelade ‘las manadas’

La mujer en el origen del arcoiris

® Vox, ladificil digestion de la sentencia de La
00® o

La OMS: “Todo lo que proteja la salud no se puede

tocar”

ARCHIVADO EN:
@ CHIVADO Madrid encabeza los problemas de contaminacién en

Esparia

(® ElCaribe mexicano se ahoga en sargazo

MAS INFORMACION

De afectados a descubridores “Tenemos 10 afios para

de un tratamiento encontrar un tratamiento
para la enfermedad rara de
nuestro hijo”
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Global
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 ARTICULOS DESTACADOS
El documental «Jévenes invisibles», da voz a

las enfermedades raras

Por Katia Navas -

TARJETA GN10

Gran éxito de la proyeccion de “Jévenes Invisibles”, un documental de la Fundacién Isabel Gemio para
sensibilizar sobre la realidad de las enfermedades minoritarias

rent;
: r

Aunque se las conoce como enfermedades raras, segun la Organizacion Mundial de la
Salud, las patologias de baja prevalencia afectan al 7% de la poblacidén. En Espafia, esto
supone que hay tres millones de personas afectadas.

Fundacion ‘Isabel Gemio’

Este martes la Fundacion Isabel Gemio tiene para dar apoyo las personas con alguna
enfermedad rara, estrend, en Cinesa Proyecciones de Madrid, el documental «Jévenes
invisibles » .

El video tiene como objetivo concienciar a la sociedad para que no permanezca ajena y se
promueva la investigacion en el campo de las enfermedades raras.

Discapacidad invisible WIndice
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Gemio, que ejerce de codirectora del proyecto, explicd antes de la proyeccidn que han
seguido a un grupo de jovenes con enfermedades minoritarias para conocer su dia a
dia. "Parece que no cuentan en las estadisticas, por ejemplo, que no existen, no estan en
el cine, no estan practicamente en las series de television, en la publicidad, pero existen

LINEA DIRECTA

y este documental lo demuestra”, relaté.

Algunos de los protagonistas la acompafiaban en el evento, como su hijo Gustavo, que
sufre distrofia muscular. A través de la grabacion, la periodista ha conocido otras formas
de discapacidad y la manera de enfrentarse a ellas. Aspira a que este trabajo sirva para
“dar un toque de atencién” a la sociedad sobre la existencia y valia de las personas con
discapacidad, para que asi les permitan participar de ella.

La investigacion es una de las prioridades de la Fundacién Isabel Gemio y con este

documental, que ya ha pasado por el Festival de Malaga, pretenden incidir en ello. La Todos tus planes con tu
periodista ha destacado que rodar con sus protagonistas ha sido "muy estimulante présta mo Monedo Now
porque son todo un ejemplo de fortaleza y superaciéon”. Y remata: "Cuando se termina de

ver el documental creo que se piensa: no tenemos derecho a quejarnos”.

El acto de presentacion ha contado con la presencia de S.A.R. La
Infanta Doia Elena

La codirectora del documental, Isabel Gemio, varios de los protagonistas, Noah Higén,
Mikel Villanueva, Gustavo Manrique y Cristina Toledo, los presentadores Boris Izaguirre,
Maria Teresa Campos, Pepe Navarro, Quico Taronji, el empresario Enrique Cornejo, la
disefiadora Teria Yabar, el director de cine Fernando Colomo, la abogada Cristina Almeida,
los actores Pedro Ruiz, Eloy Arenas, Emma Ozores y David Comrie, y el fotégrafo de
moda Victor Cucart fueron algunos de los rostros conocidos que acudieron a la cita para
dar su apoyo a este proyecto.

ETIQUETAS

ifs Me gusta 2

Articulos relacionados Mas del autor ¢ >

FEDER acerca las enfermedades  Continta el desprecio hacia el Maés muertes a causa de las
raras a los centros educativos castellano por parte de centros drogas, que continan su
educativos catalanes expansion

Dejar una respuesta
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