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MEMORIA ANUAL
2019

Alrededor de tres millones de personas sufren
enfermedades incurables, crdnicas, la mayoria de
origen genéticoy discapacitantes
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CARTA DE LA PRESIDENTA: ISABEL GEMIO

QUE SON LASENFERMEDADES RARAS.

QUIENES SOMOS:
1.  PATRONATO Y SECRETARIO
2.  EQUIPO DE LA FUNDACION — VOLUNTARIOS

COMITE CIENTIFICO.

PROYECTOS DE INVESTIGACION DE LA FUNDACION
QUE HACEMOS

EVENTOS

COLABORADORES DE LAFUNDACION PROTAGONISTAS:
FAMILIAS Y AFECTADOS

REDES y CONVENIOS DE COLABORACION

PREMIOS MECENAS DE ORO DE LA FUNDACION
PREMIOS A LA FUNDACION

LA FUNDACION EN CIFRAS
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Carta de la
Presidenta

Hace diez a
se objetivos
la sensibiliz
dad de esta
sobre todo,
el campo d
guir un diag
mientos, me
enfermedad

nos propusimos crear una fundacién que facilita-
damentales para las enfermedades minoritarias:
n de la sociedad y concienciacion sobre la reali-
tologias y de las personas que las padecen. Pero,
idimos dedicarnos a impulsar la investigacién en
llamadas enfermedades raras, y con ello, conse-
tico en el menor plazo de tiempo posible, trata-
mentos, y colaborar asi con la curacion de unas
hoy porhoy, incurables.

El instrume
dacién por
naturaleza j
legislacion
defensa de

ue me parecié mas efi cazy riguroso fue una fun-
na entidad sin animo de lucro que por su propia
ica es de utilidad publica, sometida a una estricta
garantiza la transparencia de sus actuaciones y la
fines exclusivamente en benef i cio de la sociedad,
limos ganando cuando un cientif i co investiga.

deben presentar sus cuentas ante los érganos
encargados de su supervision y esta informacion

es publica.

Informan donantes de sus proyectos y de la aplicaciéon de

otal transparencia.

demas promueve soluciones innovadoras al afron-
des de la sociedad de modo complementario al
privado. Pueden actuar con la mayor agilidad.

n humildad, pero con la determinacidn de hacer
para incentivar la investigacion de enfermedades
. Fuimos la primera Fundacidon en hacerlo. Hoy,
existen otras que también se dedican al campo
ion cientif i ca de las enfermedades minoritarias.
Algo que celebramos, cuantos mas somos mas avanzamos

En todos estos afios no hemos dejado de crecer en todos los as-
pectos, no sélo econdmicos. Tenemos mas voluntarios, mas so-
cios, mas empresas colaboradoras y también mas proyectos de
investigacion. Concretamente eldoble.

Me siento orgullosa de contar con un Patronato formado por per-
de enorme compromiso que trabaja altruistamente por el
ierno de la Fundacion.

Asimismo, nuestro Comité Cientifico lo conforman profesio-
nales de reconocidisimo prestigio y talento que nos otorgan
confianza y pleno convencimiento de contar con la excelencia
investigadora en el terreno de las enfermedades minoritarias.

Tampoco quiero olvidarme de las dos personas, Beatriz Gar-
cia Leiva y Maria Romo que trabajan diariamente para hacer
las cosas con profesionalidad, pero también con la sensibili-
dad que requiere una institucion en constante contacto con los
afectados.

Nuestro propdsito es que la sociedad espafiola y sus institucio-
nes reconozcan y apoyen el valor de la investigacion. Un pais
que no investiga o que no apoya a sus cientificos es un pais que
avanza mas lentamente. Espafia deberia mejorar su apuesta
por la ciencia, incrementando el presupuesto dedicado a la in-
vestigacion porque aln estamos lejos de la media europea. Con
ello, se favoreceria a los jovenes investigadores que o bien se ven
forzados a emigrar a otros paises, o se les obliga a vivir precaria-
mente. Algo funciona mal en una sociedad que no paga decen-
temente a quienes mejoran la vida de todos. La apuesta por la
ciencia no deberia depender del gobierno de turno, sino con-
sensuar un pacto de Estado que diera estabilidad y asegurara el
futuro de los proyectos que se ponen en marcha. Nada hay mas
importante que la salud o la vida de las personas.

Investigar es sinénimo de curar enfermedades incurables, de
encontrar tratamientos paliativos, de hallazgos que cambian
la vida de las personas. Mientras las instituciones publicas no
cambian de mentalidad politica al respecto, los ciudadanos de-
bemos pasar a la accidn y convertirnos en Mecenas de la in-
vestigacion. Todos podemos hacer algo, es sdlo cuestion de
voluntad y de sensibilidad por los demas. No hace falta esperar
a que nos toque directamente el dolor. Apoyar la investigacion
es colaborar con un bien comun que tarde o temprano todos
necesitaremos.

Gracias a todas las personas que hacen posible nuestra labor y
que sigamos dando esperanza a los afectados con una enfer-
medad rara, poco frecuente, minoritaria.

No importan codmo se nombren, lo raro es no ayudar.

IsabelGemio




2. Quée son las

enfermedades raras

Afectaa
de cada

2.000

habitantes ‘o

Enfer Vdes
GRAVES ..
En general
hereditarias ..
Caracter
cronitico
Muchas veces
discapacitantes,
con dolor, déf i cit motor,

sensorial ointelectual .~

70/0 y 80/0 Diagnostico

de la poblacionmundial tardi o
.................... afios
S de media
0 AIrededorde
147000 . Pocos
: L tratamientos
enfermedades ..............
raras o
. 80% de
. R
Ty g ® .. ORIGEN
~ Requieren manejo
- pluridisciplinar
INCURABLES

MUCHOS AFECTADOS -
SIN DIAGNOSTICO
NI PRONOSTICO




3.Quiénes

___somos
Patronato.
Yy Secretario




Alvaro deYturriaga
Patrono

Empresario y Director de Paises
en Universia Corporativo

Antonio San José Pérez
Patrono

Periodista

A

Koké Tejera
Patrono

Directora de Relaciones Publicas
Grupo Atresmedia

Luis Abril Pérez
Patrono

Directivo

Maria Jesis Alava Reyes
Patrono.

Psicdloga. Socia-Directora de
Apertia-Consulting y del Centro de
Psicologia AlavaReyes

Francisco José
Hernandez Ramos

Secretario no patrono

Abogado




vestigaciull ue

Equipo

de la

Fundacion

Maria Romo
Directora

BeatrizGarcia Leiva
Administracion

Voluntarios

CONTRIBUYEN A LA CONSTRUCCION
DE UN FUTURO MEJORPARALA
SOCIEDAD.

FUNDAMENTALES PARA PODER
DESARROLLAR NUESTRA
ACTIVIDAD.

ADMIRABLES POR SU GENEROSIDAD,
SOLIDARIDAD, DISPONIBILIDAD Y
BUEN HACER.

VOLUNTARIO
MUCHAS GRACIAS!!!



L elenc
del Comit
Cientifico

dela Fundacion Isabel Gemio

El Comité Cientifico es un érgano consulti-
VO y asesor, que tiene la misién de informar
y asesorar al Patronato de la Fundacién en
aspectos cientifico/tecnoldgicos relaciona-
dos con sus fines fundacionales.

Formar parte del Comité Cientifico de la
Fundacién no conlleva ningln tipo de con-
traprestacién econdmica.




>. Proyectos qe
Investigacion

cientifica

La Fundacidon contribuye al avance del conocimiento apo-
yando proyectos de investigacién biomédica colaborando
con los mejores centros de investigacion y hospitales publi-

cos todos ellos dentro de la red CIBERER. 2
» Bases moleculares
N _ _ o de enfermedades
f’-\ctua!mer.1,te la FundaC|.on mantiene abler'tast seis lineas de neurometabdlicas y
investigacion que resumidamente son los siguientes: Desarrollo de terapias

especif i cas de mutacidn

Dra. Belén Pérez, Centro de
Biologia Molecular Universidad
Autédnoma de Madrid.

1. Aproximaciones terapéuticas en distrof i as musculares mediante

modelos celularesy animales
Dra. Isabel Illa, Jefa de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares del Servicio

Neurologia del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona y Catedratica de Neurolo-
gia de la Universidad Autonoma de Barcelona.
Dr.Jordi Diaz y Dr. Eduard Gallardo del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.




3.Caracterizacién de células
con potencial miogénico.
Lineas relacionadas con
diversas enfermedades
neuromusculares

Dr. Adolfo Lopez de Munain. Fun-
dacién ILUNDAIN de Estudios Neu-

rolégicos. Hospital Donostia de San
Sebastian.

¥

4. Terapia génica de la
distrof i ade Duchenne
reproduciendo una
megadelecion del gen de la
distrofina presente deforma
natural en personas sin
sintomas

Dr.Juan J.Vilchez Padilla. Institu-
to de Investigacion Sanitaria
Hospital Universitario y Politécni-
co La Fe,Valencia.

5.Proyecto neuropaisaje
(2017-2019). El paisaje entre
el fenotipo y el genotipo en
enfermedades neuroldgicas
del desarrollo:validacién

de un modelo de biologia
funcional clinica. Mejorar el
diagndstico de nifios con
condiciones neuroldgicas
afectados por una
enfermedad rara

Dr.Francesc Palau Martinez,
Jefe del Servicio de Medicina
Genética y Molecular del Hos-
pital Sant Joan de Deu de Bar-
celona y director del Instituto
Pediatrico de Enfermedades
Raras (IPER).

{
6. Proyecto Disfuncidn autofagica/ ‘
lisosomal en enfermedades neuromusculares

Dr. José Manuel Fuentes. Centro de Investigacion Biomédica en
Red de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED). Dpto.
Bioquimica y Biologia Molecular y Genética. Facultad de Enfer-
meria y Terapia Ocupacional. Universidad de Extremadura.
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Firma del Convenio con la Dra. Margarita Salas y la Dra. Belén Pérez. Equipo de investigacion del Dr. Lépez de Munain,
Centro de Biologia Molecular. Universidad Autonoma de Madrid Hospital Donostia



6. Quée hacemos

e Acelerar.investigacion

e Formacion.. investigadores

* Acortar tiempo e diagnsstico

° DiVUIgaCiﬂn de la labor investigadora




e Sensibilizar. i sociedad

e Concienciacion s i

realidadde estas enfermedades

* Fomentar. intercambio

de informacion entre expertos

 Orientar..s personas afectadas

y sus familias

Financiacion de proyectos de

investigacion lideres

Fomento de la apertura
de NUEVOS
proyectos..

investigacidn cientif i ca

Ayuda para incrementar la EﬁCienCia
de |ostl‘atamientOS




Investigacion
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Importancia e
Investlgacmn

Investigar es curar y evitar el sufrimiento.

Investigar es no discriminacién y defensa de los derechos de
las personas afectadas por enfermedades minoritarias. Es
equidad. Es mas igualdad.

Investigar es salud, ciencia, progreso, avances, innovacion,
nuevas tecnologias, futuro, esperanza, mejoria, mas calidad
de vida.




2 Eventos de la Fundacion

Han sido muchos, los acontecimientos
que hemos vivido, y muchas las expe-
riencias en las que hemos disfrutado de
la compania de personas que se unen a
nuestra lucha y creen en nuestro GRAN
PROYECTO, acabar con las enfermedades
neuromusculares y otras enfermedades
raras mediante la investigacidn cientifica.
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ENTREVISTA EN LA REVISTA “CONSEJOS DE TU FARMACEUTICO”
ENERO 2019

MINDFULNESS

Jugio” >
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*Mi hijo afronta su enfermedad mucho mejor que yoo
Me ha enseniado mas que nadic®
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O ENTREVISTA A ISABEL GEMIO

ISABEL
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"La farmacia forma parte de nuestra vida y de forma continuada”
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@ONIREVISTAAABEL GEMID. e

'En el campo de

las enfermedades
minoritarias ia inves-
tigacion no avanza
como a fas madres
con hijos enfermos
nos gustara”

ISABEL GEMIO
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PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
SALAMANCA , 28 DE ENERO DE 2019

MIHIO, M MAESTRO
ISABEL GEMlO

Uno histora de amer y dofor jor

e

28 de enero 2019
Teatro Liceo, Sala de |la Palabra, SALAMANCA
20:00 horas

@~ Entrada libre hasta completar aforo (-5



PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
SALAMANCA , 28 DE ENERO DE 2019

Enlaces de prensa: La Cronica de Salamanca, Tribuna
Salamanca, Cadena Ser Castilla y Ledn, La Gaceta de

Salamanca, Noticias CyL Salamanca



https://lacronicadesalamanca.com/229630-isabel-gemio-llena-de-seguidores-el-liceo-en-salamanca/
https://www.tribunasalamanca.com/noticias/isabel-gemio-abarrota-el-liceo-de-salamanca-para-presentar-mi-hijo-mi-maestro/1548701577
https://www.tribunasalamanca.com/noticias/isabel-gemio-abarrota-el-liceo-de-salamanca-para-presentar-mi-hijo-mi-maestro/1548701577
https://cadenaser.com/emisora/2019/01/28/radio_salamanca/1548681296_417101.html
https://www.lagacetadesalamanca.es/salamanca/2019/01/27/desgarrador-testimonio-isabel-gemio-lunes/259032.html
https://www.lagacetadesalamanca.es/salamanca/2019/01/27/desgarrador-testimonio-isabel-gemio-lunes/259032.html
https://www.noticiascyl.com/salamanca/cultura-salamanca/2019/01/28/isabel-gemio-presenta-mi-hijo-mi-maestro-en-el-liceo/
https://www.noticiascyl.com/salamanca/cultura-salamanca/2019/01/28/isabel-gemio-presenta-mi-hijo-mi-maestro-en-el-liceo/
https://www.noticiascyl.com/salamanca/cultura-salamanca/2019/01/28/isabel-gemio-presenta-mi-hijo-mi-maestro-en-el-liceo/
https://www.noticiascyl.com/salamanca/cultura-salamanca/2019/01/28/isabel-gemio-presenta-mi-hijo-mi-maestro-en-el-liceo/

PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
GRANADA, 14 DE FEBRERO DE 2019

MIHIO, M MAESTRO
|SABE|. GEMIO

Una historia de amor y dolor jarr

e

14 de febrero 2019

Parque de las Ciencias , Avd.de la Ciencia s/n

GRANADA
19:00 horas

€ Entrada libre hasta completar aforo (5



PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
GRANADA, 14 DE FEBRERO DE 2019
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Enlaces de prensa:

GRANADA HQOY, IDEAL, COPE, ONDA CERO.



https://www.granadahoy.com/vivir/Isabel-Gemio-historia-amor-dolor-Libro-Hijo-Maestro_0_1327967732.html
https://www.ideal.es/culturas/libros/isabel-gemio-vida-20190214140007-nt.html
https://www.ideal.es/culturas/libros/isabel-gemio-vida-20190214140007-nt.html
https://www.cope.es/emisoras/andalucia/granada-provincia/granada/audios/isabel-gemio-20190214_668100
https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/granada/audios-podcast/isabel-gemio_201902155c66923a0cf2e595230e1b2a.html

CONCIERTO SOLIDARIO MIGUELTURRA
16 DE FEBRERO DE 2019

RTO BENEFICO

CLASICOS DEL 16
POP & ROCK e

Banda Sinfénica de Miguelturra

Un recorrido histdnoo por of Fop y ol Rock con
versiones dor [ ae ]
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El sdbado 16 de febrero a las 20:00 horas en el
Centro de Exposiciones y Representaciones
Escénicas, mas conocido como CERE y ubicado en
el parque Doctor Fleming, la Banda Sinfdnica de
Miguelturra celebrd un concierto benéfico a favor
de la Fundacion Isabel Gemio, en colaboracidon con
Diputacion Provincial de Ciudad Real y
Ayuntamiento de Miguelturra, con temas clasicos
del pop vy el rock.

Escuchamos una recopilacion de versiones de las
canciones mas conocidas de bandas del pop y rock
como Deep Purple, The Blues Brothers, Mecano,
Europe, Santana o Queen, entre otras, con la
colaboracién del Coro de los Nifios y Nifas
Cantoras de Miguelturra y Lucia Zarauza Villa,
solista.

Muchas gracias a los organizadores, a la Diputacion
de Ciudad Real y al Ayuntamiento Miguelturra por
su colaboracién y a todos los asistentes por su
solidaridad.

Fuente: Miguelturra.es



http://www.miguelturra.es/node/79619

CONCIERTO SOLIDARIO MIGUELTURRA
16 DE FEBRERO DE 2019

Prensa:

El Confidencial de Ciudad Real
La Comarca de Puertollano,



https://www.elconfidencialdeciudadreal.com/2019/02/07/la-banda-sinfonica-de-musica-de-miguelturra-sacara-su-lado-mas-rockero-en-su-proximo-concierto-benefico/
http://www.lacomarcadepuertollano.com/diario/noticia/2019_02_10/17?fbclid=IwAR2F-ybadN8yQVaVDZ-01kwr0VJupOIvaCg0-kTeN7yuqwak5OtmtC7kxgs
http://www.lacomarcadepuertollano.com/diario/noticia/2019_02_10/17?fbclid=IwAR2F-ybadN8yQVaVDZ-01kwr0VJupOIvaCg0-kTeN7yuqwak5OtmtC7kxgs

PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
PAMPLONA, 21 DE FEBRERO DE 2019

MIHIO MIMAESTRO
|SABEL GEMIO

Ung historio de omor y dolor omds contodn

e

21 de febrero 2019
CIVICAN, Avenida Pio Xll, PAMPLONA

19:00 horas

© - Entrada libre hasta completar aforo -3



PRESENTACION LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO”
PAMPLONA, 21 DE FEBRERO DE 2019
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PARTICIPACION EN LAS V JORNADAS SOBRE ENFERMEDADES RARAS, IBIMA, EN EL
RECTORADO DE LA UNIVERSIDAD DE MALAGA
25 DE FEBRERO DE 2019

MIHJO, MIMAESTRO

NN =

Enlaces de prensa: MALAGA HOY, EUROPA PRESS, LA OPINION DE MALAGA,



https://www.malagahoy.es/malaga/enfermedades-raras_0_1330367305.html
https://www.europapress.es/andalucia/malaga-00356/noticia-uma-acoge-jornada-estudio-investigacion-enfermedades-raras-20190225171945.html
https://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2019/02/26/enfermedades-raras-afectan-150000-personas/1070573.html

PARTICIPACION EN LAS V JORNADAS SOBRE ENFERMEDADES RARAS, IBIMA, EN EL
RECTORADO DE LA UNIVERSIDAD DE MALAGA
25 DE FEBRERO DE 2019
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Enlaces de prensa: MALAGA HOY, EUROPA PRESS, LA OPINION DE MALAGA,



https://www.malagahoy.es/malaga/enfermedades-raras_0_1330367305.html
https://www.europapress.es/andalucia/malaga-00356/noticia-uma-acoge-jornada-estudio-investigacion-enfermedades-raras-20190225171945.html
https://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2019/02/26/enfermedades-raras-afectan-150000-personas/1070573.html

PARTICIPACION EN LAS IV JORNADAS SOCIOSANITARIAS SOBRE ENFERMEDADES RARAS
HOSPITAL DE HELLIN, 27 DE FEBRERO DE 2019




PARTICIPACION EN LAS V JORNADAS SOBRE ENFERMEDADES RARAS
HOSPITAL DE HELLIN, 27 DE FEBRERO DE 2019

Enlaces de prensa: LA CERCA


http://www.lacerca.com/noticias/castilla_la_mancha/atencion-integrada-hellin-profesionales-iv-jornadas-enfermedades-frecuentes-458157-1.html

PARTICIPACION EN LAS V JORNADAS SOBRE ENFERMEDADES RARAS
HOSPITAL DE HELLIN, 27 DE FEBRERO DE 2019




BCN URBAN HOTELS Y LA FUNDACION ISABEL GEMIO UNIFICAN FUERZAS CON LA
HABITACION SOLIDARIA
BARCELONA, 28 DE FEBRERO DE 2019

La cadena hotelera BCN Urban
Hotels y la Fundacidn Isabel Gemio CN URBAN | HOTELS

fhappiness

han firmado un acuerdo solidario
El 5% de la facturacion anual de

cada una de las habitaciones e~ 'CN URBAN | HOTELS
solidarias de BCN Urban Hotels ira e
destinada a la Fundacidon Isabel / 4

Gemio

PRENSA: ALETEIA, ARA, DIEZ
MINUTOS, EL ESPANOL, LA
VANGUARDIA, LA VANGUARDIA
|, QUE ME DICES.

DOSSIER PRENSA
ESCRITA: DOSSIER PRENSA



https://es.aleteia.org/2019/02/23/isabel-gemio-la-figura-paterna-no-la-puede-sustituir-nadie/
https://www.ara.cat/estils_i_gent/Isabel-Gemio-Catalunya-exemple-solidaritat_0_2184981506.html
https://www.diezminutos.es/famosos-corazon/famosos-espanoles/a26439718/isabel-gemio-apoya-eutanasia/
https://www.diezminutos.es/famosos-corazon/famosos-espanoles/a26439718/isabel-gemio-apoya-eutanasia/
https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20190221/isabel-gemio-figura-paterna-no-sustituir-nadie/377713320_0.html
https://www.lavanguardia.com/gente/20190222/46615962493/isabel-gemio-habitacion-solidaria-hijo-distrofia-muscular.html
https://www.lavanguardia.com/gente/20190222/46615962493/isabel-gemio-habitacion-solidaria-hijo-distrofia-muscular.html
https://www.lavanguardia.com/vida/20190220/46602952735/donaran-el-5--de-facturacion-de-habitaciones-solidarias-a-la-fundacion-gemio.html
https://www.lavanguardia.com/vida/20190220/46602952735/donaran-el-5--de-facturacion-de-habitaciones-solidarias-a-la-fundacion-gemio.html
https://www.lavanguardia.com/vida/20190220/46602952735/donaran-el-5--de-facturacion-de-habitaciones-solidarias-a-la-fundacion-gemio.html
https://www.quemedices.es/noticias-famosos/a26466464/isabel-gemio-entrevista-habitacion-solidaria/
https://www.fundacionisabelgemio.com/wp-content/uploads/2019/02/DOSSIER-PRENSA.pdf

BCN URBAN HOTELS Y LA FUNDACION ISABEL GEMIO UNIFICAN FUERZAS CON LA
HABITACION SOLIDARIA
BARCELONA, 28 DE FEBRERO DE 2019




ASISTENCIA A LA CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
FEDER
MADRID, 5 DE MARZO DE 2019

PREMIO DR. PALAU- COMITE CIENTIFICO FUNDACION ISABEL GEMIO



PRESENTACION DEL FESTIVAL DE MALAGA
MADRID, 15 DE MARZO DE 2019
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JOVENES INVISIBLES EN EL MUSEO PICASSO EN EL MARCO DEL FESTIVAL DE MALAGA
MALAGA, 21 DE MARZO DE 2019

El documental de la Fundacion Isabel Gemio
aborda la necesidad de investigacion sobre las
denominadas enfermedades raras

Isabel Gemio, y algunos de los jovenes
participantes en el documental, las hermanas
Antia y Regina Chamorro y Noah Higdn, asistieron
a su proyeccion en el Museo Picasso

Dirigido por la periodista Isabel Gemio y la
realizadora Julieta Cherep, dentro de la Seccién
Especial de Documentales del Festival de Malaga.
El documental de la Fundacion Isabel Gemio
narra la historia de todos aquellos que, cada dia,
se enfrentan a enfermedades poco comunesy
gue aun son “invisibles” para el resto de la
sociedad.

Este documental busca 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.

Prensa: LA OPINION DE MALAGA, DIEZ
MINUTQOS.



https://www.laopiniondemalaga.es/festival-cine-malaga/2019/03/22/sociedad-ignorar-jovenes-enfermos-existen/1076477.html
https://www.laopiniondemalaga.es/festival-cine-malaga/2019/03/22/sociedad-ignorar-jovenes-enfermos-existen/1076477.html
https://www.diezminutos.es/famosos-corazon/famosos-espanoles/a26906285/isabel-gemio-habla-hijo-gustavo/
https://www.diezminutos.es/famosos-corazon/famosos-espanoles/a26906285/isabel-gemio-habla-hijo-gustavo/

JOVENES INVISIBLES EN EL MUSEO PICASSO EN EL MARCO DEL FESTIVAL DE MALAGA
MALAGA, 21 DE MARZO DE 2019




Il CONGRESO INTERDISCIPLINAR EN GENETICA HUMANA
MADRID, 3 DE ABRIL DE 2019

Expertos reunidos en el Il Congreso
Interdisciplinar en Genética Humana,
qgue se esta celebrando en Madrid esta
semana, reivindican la necesidad de
crear una especialidad sanitaria en
esta disciplina, ya que Espafia es el
unico pais de la Union Europea que no
dispone de ella y hasta la fecha los
profesionales estan trabajando como
técnicos y con mucho intrusismo. El
congreso esta organizado por las
principales sociedades cientificas que
trabajan en esta area: la Asociacion
Espafiola de Genética Humana (AEGH),
la Asociacion Espafola de Diagndstico
Perinatal (AEDP), la Sociedad Espaiiola
de Farmacogenética y
Farmacogendmica (SEFF), la Sociedad
Espafola de Genética Clinicay
Dismorfologia (SEGCD), y la Sociedad
Espafiola de Asesoramiento Genético
(SEAGEN).




PRESENTACION DEL LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO” EN ZARAGOZA
ZARAGOZA, 9 DE ABRIL DE 2019

Isabel Gemio participd en el encuentro organizado por un grupo de alumnas del
Colegio Juan de Lanuza, donde presento el libro MI HIJO, Mi MAESTRO, realizado en
Ibercaja Patio de la Infanta, Zaragoza.




PRESENTACION DEL LIBRO “MI HIJO, MI MAESTRO” EN ZARAGOZA
ZARAGOZA, 9 DE ABRIL DE 2019




CLAUSURA DEL XVI CONGRESO DE FARMACEUTICOS DE HOSPITALES
EL ROMPIDO, HUELVA, 26 DE ABRIL DE 2019

y A
26 abril

Isabel Gemio clausuré el XVI Congreso de
Farmacéuticos de Hospitales en El Rompido,
Huelva. Profesionales de la Farmacia
Hospitalaria, analizaron y debatieron las
ultimas novedades en esta area asistencial,
intercambiando experiencias de la practica
diaria y abordando los retos futuros de la
profesion. Con el fin, de seguir avanzando
en la calidad del servicio que prestan a los
pacientes.




CLAUSURA DEL XVI CONGRESO DE FARMACEUTICOS DE HOSPITALES
EL ROMPIDO, HUELVA, 26 DE ABRIL DE 2019
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Diario Huelva HuelvaYA.es


https://huelvaya.es/2019/04/26/isabel-gemio-clausura-el-xvi-congreso-de-farmaceuticos-de-hospitales-en-el-rompido/

TORNEO GOLF SOLIDARIO
LOS ANGELES DE SAN RAFAEL, 4 DE MAYO DE 2019

wtnblengresdianrwaiael oo

2.

VIVIENDAS ALQUILER COLEGIO EVENTOS ACTIVIDADES

EXPERIENCIAS & OFERTAS Iniclo HOTELES GOLF USPA

Contacto

CATEGORIA

Geokf {781

RESERVAS CLUB DE GOLF

"3 Salidas

Ya estan disponibles las salidas del torneo de mafiana Sabado 4 de mayo,

RESERVAS GREEN FEE

correspondiente al Torneo Fundacidn Isabel Gemio




PRESENTACION DEL DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL FESTIVAL DE CINE DE
ALICANTE, 15 DE MAYO DE 2019

MIERCOLES, 15 DE MAYO, A LAS 20:30 HORAS
ENTRADA LIBRE

KINEPOLIS- ALICANTE Documental realizado por la
Fundacion Isabel Gemio, narra la
GUSTAVO MANRIQUE MARCELO LUSARDI ANTIA CHAMORRO historia de todos aquellos que, cada
REGINA CHAMORRO CRISTINA TOLEDD MIKEL VILLANUEVA NOAH HIGON 9 que,

dia, se enfrentan a enfermedades
poco comunes y que aun son
“invisibles” para el resto de |la
sociedad. Mas de 7.000 enfermedades

JOVENES INVISIBLES son actualmente poco conocidas, pero

LA CANA BROTHESS en Espafa las sufren 3 millones de

ISABEL GEMD
LT CHEREP personas. Este documental busca

GSCAA CATIAAD .« . . . .
e hacer visible lo invisible, y dar voz a

mw‘ aquellos que, como Gustavo, Marcelo,
Mikel, Cristina, Noah, Antia o Regina,
luchan por dar visibilidad, concienciar
frente a sus enfermedadesy
promover la investigacion para su
tratamiento. Un documental sobre el
amor, la esperanza, el valor, la alegria

y el aprendizaje




PRESENTACION DEL DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL FESTIVAL DE CINE DE
ALICANTE, 15 DE MAYO DE 2019
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Il MARCHA SOLIDARIA PEPA LLOBET EN LA VALL D’UIX0O A BENEFICIO DE LAS
ENFERMEDADES RARAS
19 DE MAYO DE 2019

I MIARCHA SOLIDARIA
PEPA LLOBET

ENFERMEDADES RARAS
f und a c '

isabel gemio [gse-=-acy
19 de Mayo - 10:30h. o T :
Placa de Sant Vicent
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ELENA ARROYO FESTIVAL SOLIDARIO
TORRELODONES, 13 DE JUNIO DE 2019

escueLa peL movimiento Os animamos a ver
"ENCUENTROS"”, nuestro fin de
curso 2019, en una entretenida
programacion donde mostramos
como el baile, |la musica, el canto
y el teatro reunen al conjunto de
la sociedad.

Jueves 13 de junio, 19:30h

Teatro Bulevar Avda. Rosario

Manzaneque, 1, 28250

Torrelodones.
www.elenaarroyo.com

620 29 15 92 Precio:3€ (Precio independiente a las donaciones)

Siguiendo con nuestro compromiso social, este ano queremos ofrecer nuestro
apoyo a la investigacion de enfermedades raras a través de |la Fundacion
Isabel Gemio, contamos con vuestra solidaridad.

Cuenta de la FIG La Caixa n°: ES02 2100 5526 5321 0010 3578. GRACIAS




GALA EMPATIA

ADDA, ALICANTE, 14 DE JUNIO DE 2019

En el Auditorio de la Diputacidon de Alicante
tuvo lugar una gala organizada por la
Fundacion Isabel Gemio, para mostrar su
‘empatia’ a favor de la investigacion de las
enfermedades menos frecuentes.

La cita estuvo conducida por la periodista
Isabel Gemio, quien se mostré “muy
agradecida por todo el apoyo, solidaridad y
colaboracién de todos los presentes” en un
espacio que “permite que cada asistente
aporte su granito de arena para seguir
avanzando en la investigacion de estas
enfermedades que afectan a una minoria
representada de la sociedad”, puntualizé la
presentadora.

PRENSA: DOSSIER PRENSA
EMPATIA DIARIO DE ALICANTE

14 junio Fundacion g%
PN Isabel Gemio &
tnica 25 € ADDA SIMFONICA

ala Solidaria con las enfermedadesraras
F‘rvsemado por Isabel Gemio
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Eloy Arenas ~ ADDASImfonica  Fran Nortes
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https://www.fundacionisabelgemio.com/wp-content/uploads/2019/06/DOSSIER-PRENSA-EMPATIA_compressed.pdf
https://www.fundacionisabelgemio.com/wp-content/uploads/2019/06/DOSSIER-PRENSA-EMPATIA_compressed.pdf
https://diariodealicante.net/gala-empatia/
https://diariodealicante.net/gala-empatia/

GALA EMPATIA
ADDA, ALICANTE, 14 DE JUNIO DE 2019




CONCIERTO COROS DE NINOS Y JOVENES
MADRID, 16 DE JUNIO DE 2019

“ Junio 2019

e

o ro del Corode
ng::caolancas de valladolid

Direccion: Leyre Puentes

domingo 1 6 -t

18:00 h Entrada: 5€
La recaudacion sera destinada a la financiacion de proyectos de investigacion en enfermedades minoritarias a través de la Fundacion Isabel Gemio

1 — vocesblancas “ - . DE LA GO UNIDA
Famdacién Jesé Maria de Lirmos S isabel gemio ) MADRID
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CONCIERTO COROS DE NINOS Y JOVENES

MADRID, 16 DE JUNIO DE 2019

ou.o. -

B ebetn sTTEw o

. -
B RARIS o0non 3 08V
ETIR %aN

LA AR Y
TRETE A
T

=

- -




XI ANIVERSARIO FUNDACION ISABEL GEMIO
PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
MADRID, 25 DE JUNIO DE 2019

Proyeccion del documental
" JOVENES INVISIBLES"

25 de junio de 2019, 20200 h.
Lugar: Cine Cinesa Proyccciones
C/Fuenearral, 136, Madrid.

Al finalizar se servira un cocktail

[E LA FUAGRADON SABEL S5

JOVENES |NVIS|BLES

** LA CARA BROTHERS

" ISABEL GEMRD
RIUETA CHerer

U GSCAR CASTARD

JOSE BOYER
EDIARDO MANGAGA

" CASLOS M. ABA

Entrada libre hasta completar aforo
Imprescindible confirmanr:
fundacion o fundacionisabelgemio.com
T, 91 1103158

Accesibilidad por
fundacsn

isabel gemio ONCE




OVENES INVISIBLES”

25 DE JUNIO DE 2019
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PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
MADRID, 25 DE JUNIO DE 2019
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PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
MADRID, 25 DE JUNIO DE 2019
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PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
MADRID, 25 DE JUNIO DE 2019




PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
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DESFILE AMPARO CHORDA Y VICENTE GRACIA
VALENCIA, 27 DE JUNIO DE 2019
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TORNEO DE GOLF SOLIDARIO
SAN JAVIER, 24 DE AGOSTO DE 2019

Il TORNEO DE GOLF
VILLA DE SAN JAVIER
RODA GOLF

[ fusdascioal
isabel gemio
Sabado, 24 de agosto de 2019 SO Ve Sovenic S
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| e - 4 Sy - -
. : ;

- precio incluye:
inscripcion
green fee

avitualiamiento
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premios
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sorteo de regalos

Patrocinadores: Orgnnludous

B o | ARG TheMagicCalf



TORNEO DE GOLF SOLIDARIO
SAN JAVIER, 24 DE AGOSTO DE 2019
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El 1l Torneo de Golf Villa de San Javier recaudara fondos
paralainvestigaciénatravés delaFundacion Isabel Gemio
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APERTURA CURSO CLUB LA OPINION
ZAMORA, 3 DE OCTUBRE DE 2019

APERTURA DEL CURSO 2019-2020 /m\
ISABEL GEMID [ Opinicn

MI HIJO MI MAESTRO

Una historia de amor y dolor
jamas contada

AUTORA
ISABEL GEMIO
) ’ Periodista
Presidenta de i Fundacion
| A f !H ool Gem U promueve o
MI Hljol MI N&L\E 0 l-:-’v:tlfgu:i:::l:n ::s ur:(-vvml
lWEL GEM'O dodes poco frecuentae
PRESENTA Y MODERA:
CARVEN FERRERAS
3 UCTUBRE 20:00 horas
UFL COLEGIO UNWERSITARIO e -
(Floae de Alemonio - TAMORA ) ;
; AU ROTAL
ENTRADA LIBRE © . ¢ corpmoncr ative

FUENTE PRENSA: LA OPINION DE ZAMORA 3-10, LA OPINION DE ZAMORA 28-09.



https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/10/04/enfrentarse-vida/1194801.html?fbclid=IwAR3ZnkwlZszZLGV3V9i1J7Gl45qa3RxwjuQgvvdNrR9F2AS_9TbTNKi6jDQ
https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/10/04/enfrentarse-vida/1194801.html?fbclid=IwAR3ZnkwlZszZLGV3V9i1J7Gl45qa3RxwjuQgvvdNrR9F2AS_9TbTNKi6jDQ
https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/10/04/enfrentarse-vida/1194801.html?fbclid=IwAR3ZnkwlZszZLGV3V9i1J7Gl45qa3RxwjuQgvvdNrR9F2AS_9TbTNKi6jDQ
https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/09/29/libro-personal-intimo/1193605.html?fbclid=IwAR0g_uxzWZKzNzMrvY5txevGQEBU9FnS3lEcTgQoO6upWsAPPc5i441IyR0
https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/09/29/libro-personal-intimo/1193605.html?fbclid=IwAR0g_uxzWZKzNzMrvY5txevGQEBU9FnS3lEcTgQoO6upWsAPPc5i441IyR0
https://www.laopiniondezamora.es/zamora/2019/09/29/libro-personal-intimo/1193605.html?fbclid=IwAR0g_uxzWZKzNzMrvY5txevGQEBU9FnS3lEcTgQoO6upWsAPPc5i441IyR0

INAUGURACION DEL FESTIVAL DE CINE INCLUSIVO SECINDI
MERIDA, 14 DE OCTUBRE DE 2019

14 de octubre a las 20:00 horas
Centra Cultural “Santo Domingo”, Mérida

PRENSA: HOY II, HOY DIGITAL, EL PERIODICO DE EXTREMADURA |1, EL DIARIO, CANAL
EXTREMADURA, LA VANGUARDIA, CADENA 100, REVISTA GRADA, COPE, REGION DIGITAL,
DIRECTO EXTREMADURA, HOY, COPE, LA VANGUARDIA, EL PERIODICO DE EXTREMADURA,



https://www.hoy.es/merida/isabel-gemio-inaugura-20191014003151-ntvo.html
https://www.hoy.es/merida/documental-jovenes-invisibles-20191015003657-ntvo.html
https://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/merida/arranca-secindi-apuesta-fusionar-discapacidad-cine_1192570.html
https://www.eldiario.es/eldiarioex/Merida-Semana-Cine-Inclusivo-Discapacidad_0_950505876.html
http://www.canalextremadura.es/noticias/comienza-la-semana-de-cine-inclusivo-y-discapacidad?fbclid=IwAR2vla7m7F5SPFOckCLvLRx4yXSGgDlvpyv4QxjnoDaENdgV1APncq2bo5c
http://www.canalextremadura.es/noticias/comienza-la-semana-de-cine-inclusivo-y-discapacidad?fbclid=IwAR2vla7m7F5SPFOckCLvLRx4yXSGgDlvpyv4QxjnoDaENdgV1APncq2bo5c
https://www.lavanguardia.com/local/extremadura/20191014/47965899676/extremadura-la-semana-de-cine-inclusivo-y-discapacidad-se-abre-este-lunes-en-merida-como-ventana-para-suprimir-barreras-sociales.html
https://www.cadena100.es/emisoras/extremadura/noticias/arranca-secindi-con-apuesta-fusionar-discapacidad-cine-20191014_519667
https://www.grada.es/web/ii-semana-de-cine-inclusivo-y-discapacidad-de-fundacion-cb/
https://www.cope.es/actualidad/cultura/noticias/merida-propicia-acercamiento-mutuo-entre-discapacidad-cine-20191013_519326
https://regiondigital.com/noticias/merida/317073-isabel-gemio-presentara-el-documental-jovenes-invisibles-en-la-secindi-de-merida.html
https://regiondigital.com/noticias/merida/317073-isabel-gemio-presentara-el-documental-jovenes-invisibles-en-la-secindi-de-merida.html
https://www.directoextremadura.com/noticias_ciudad/2019-10-08/153/27032/semana-de-cine-inclusivo-y-discapacidad.html
https://www.hoy.es/merida/isabel-gemio-asier-20191008002453-ntvo.html
https://www.cope.es/emisoras/extremadura/badajoz-provincia/merida/noticias/merida-acoge-una-nueva-edicion-semana-cine-inclusivo-secindi-20191008_515236
https://www.lavanguardia.com/local/extremadura/20191007/47858314843/extremadura-la-secindi-film-festival-se-celebra-en-merida-con-la-proyeccion-de-piezas-sobre-inclusion-y-discapacidad.html
https://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/merida/proyecciones-talleres-semana-cine-inclusivo_1191215.html
https://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/merida/proyecciones-talleres-semana-cine-inclusivo_1191215.html

PROYECCION DEL DOCUMENTAL EN EL ILUSTRE COLEGIO DE MEDICOS DE CACERES
15 DE OCTUBRE DE 2019

SALON DE ACTOS DEL ILUSTRE COLEGIO DE
MEDICOS DE CACERES
17.30 HORAS
Av. Virgen de Guadalupe, 20, 10001 Caceres

BUSTAVO MANRIQUE MARCELO LUSARDI ANTIA CHAMORRO
REGINA CHAMORRD CRISTINA TOLEDO MIKEL VILLANUEVA NOAH HIGON

JOVENES INVISIBLES
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PROYECCION DEL DOCUMENTAL EN EL ILUSTRE COLEGIO DE MEDICOS DE CACERES
15 DE OCTUBRE DE 2019
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DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN LA IV EDICION DEL FESTIVAL DE CINE INCLUSIVO
DE VIGO
23 DE OCTUBRE DE 2019
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DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN LA IV EDICION DEL FESTIVAL DE CINE INCLUSIVO

DE VIGO

23 DE OCTUBRE DE 2019

MARTES, 22 UF OUTURRO

VIG-IN DOC, Documuntals internacionals Inclusién

“Omew noe & Danml [33 min}, Canlel Gongalves
O dineasta Danie| Gongakes, naced cunha dscapacdads que os madicos nan souberon
diagnosticar, grazas a colecciin de videos Gamilares Daniel refiaxiona sobee a s histort,
"Wt # fell ke (3 min) Stova Fraser
O narrador preséntanas @5 Voces que escaitou durante tada a savida, VOS

“Jeani's Shost” (B0 min} lain Cunningham
Odmmmmmmamanmmnummdewest&

msusmduoom

A nosotros L wing” (96 min) Estrea do documental coa presanza Go director,
Horacio Alcald, a produtora, Ragued Menor, o o prosagonisia, Simén Gonzdlez.
ENTRADA CON CONVITE V.O

MERCORES. 23 OE DUTUDRO

Cofiece! Seccidn para escolas Praxeccion de SEAN" de Mowstar+
Cooquic coa Su Mercedes Dabén e coa policla Monica Fernindez da Unidade de
Participacion Cdadh da Polica Nacional a0 redar das consecuencias do clbaracosn.
VIG4N DOC. Documentals internacionais pola Inclusién
“Char Clty" {105 mn) Mariyn Ness
Retrata s loka dos defersores da comunidade por frear s violends en Bakimore, VOS
denticas” (67 min) Luis Avilis Baquero
Conta 3 histona de dias Cayetana e Cala, quopodoum enfermidade rara de HOP,
Coa presanza do director Lubs Avlés e © produtor biln Patio,
“Yonnms s (63 min) isabet Gemic
Adhega &s enlenmidades raras gue on Irvisbies” para o resto da sociedade por ser
mmmsmnnmnwammmam Coa presenyy da drectors
emin

XOVES, 24 DE OUTUBRO

“Audiodescrioon, prictcas de cne”. Corderencia de ANtonio VA2ques, axpernto en
audiadescricon & produtor executivo de Ariste.
WW&YM:M&W&M

Cofiece! Seccién para escolas
Sanke de Mowtstar + “Sian”
Coloquio coa Subnspectora Mercades Daban e coa policia Monica Femandez da Unidade ge
Participacion Cidads da Polica Nackanal aa radar das consecusncias do clberacosa
ViGN DOC. Documentais internacionals pola inclusién

SWhe sas Leant (25 min) Kristen Lappes
Mendez nacey sen brazos e sen permas mala 150 € o adestrador dun equipe de fiitbol, YOS5

Conferandia “Lactura Fack: lacum inclusiva® a cargo de Esabet Serra, codirectora
de Asodaciin Lectura Ficil.

Beiron d'igun dolg (68 min), Marc Serena, VOS
Marra @ historia de Manana & Marc, dous Mozes tan iastomo da espectro aitista.

La promesa {19 ming memutm
O diractor promete 3 s nal darle

“Todas 'os Samines” (98 mink Packs Garca Costas
Faco, pat dunha nena con sindroene de Rettval an bicideta xunto a Dani Ravka 8o Yaticano,
Coa presenia da directora Paolka Gardla Costes € 0 protagonists Pacs.

veNRes 2¢ D¢ ouTusko, CINE SALESIANOS

“26 de abrd, Py Azain® {65 min). Gulermo Cruz
Aadl Sanchez sufriu unha agresidn durante un partide de fitho! que e causou Lnha esion
medular.

“Wing Ny’ {85 rmin) Sergio Romero
Mmdmmmmm:wdl historia, o ourn des Xpges Faraimpices de
m’m dende o punto de vista dun inocente, de Raymond Torres,

Pase especial da peficuia “Sordn” coa prasenza de Jusn Carlos Dise, guionists » do
desefiador de son, Dankei Rodrigo.

SARADD, 20 DE OUTUBRO

D arven pedaluani’ Presentachn da rodaxe do deaurnental sobre os dez ancs
de Discamino, Intervefien o director Victor Belio; Javier Philas e Gerardo Femandez de
Discaming,

"Navrle publcy” Caphuio de webserie oo, que reflexions sobre s persoas
con dscapacidade e a yida piblica. Coa prasenta do sou drectar lago Gonzdles.

Vom y oess vivr” Capitudo da websere documental “Sormios trarsformaooees’,
sobre & readdacs da vida dos nenos e nenas Trans. Coa presenza dos directores Neem|
Charitada & Oscar Pardo e Cristing Palacios, presidenta de Arelas, ssccacitn de famillas de
menares Trars,

Caflas con AGAG *Frames inchusives. Ingernet como ferramenta audiovsusd da

Caf con CREA

Alfombra vermala

Festival de Curtas Subtituladas e Audiodescritas
«"La nedta” (12 min) de Carlos Baona,
+Mores” (13 ming de Diga Osora.
Masrisia® {171 min) de Pedro Sanche.
=50y una tumine” (12 min) de Xhrs Cembe.
ST oche Lon Juan Do Botto® {11 min) de Teresa Belitn y César F. Cahvilo.
<Cerdia’ (14 min) de Carlota Martinez Pereda,
L Lo s parse” (15 min) de AScia Abarés y Paco Cavero,
1o decamnbrsr” (14 min} de Alvaro Gago.
THEhioed 75 (20 min) de Pablo Fontenia.
\itacdn do premio do piblics
Entrega oo premios
FESTA 5IN DE FESTIWAL: SFON VGO



CONFERENCIA EL RETO DE LAS ENFERMEDADES RARAS
MALAGA, 25 DE OCTUBRE DE 2020

OCTUBRE 2010 | . auantesere,,
19.30 HORAS CICURTIOORES N2 1 -29006

WWWW COMMALAOA X

EL RETO DE AS ENFEREDADES RARAS

Presentacién por parte del Dr. Miguel Angel Arrdez Sénchez
Introduccién a cargo del Dr. Antonio Cuesta
Proyeccién del documental: "Jévenes invisibles”, presentado por Dna. Isabel Gemio

Entrada libre y gratuita hasta completar aforo
ag o0

€34 leundacién
commélaga isabel gemso
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PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL ILUSTRE COLEGIO DE MEDICOS
MALAGA, 25 DE OCTUBRE DE 2020

SALON DE ACTOS DEL ILUSTRE COLEGIO DE
MEDICOS DE MALAGA
Calle Curtidores, 1,
25 de octubre de 2019 a las 19:30 h.

GUSTAVO MANRIQUE MARCELD LUSARDI  ANTIA CHAMORRD
REGINA CHAMORRO CRISTINA TOLEDO MIKEL VILLANUEVA NOAH HIGON

JOVENES INVISIBLES

OSCAR CASTARD

JOSE BEYER
EDCARDO MANGASA

CARLESN 10AA




PRESENTACION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL ILUSTRE COLEGIO DE MEDICOS
MALAGA, 25 DE OCTUBRE DE 2020




V FESTIVAL BENEFICO INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS
SOCUELLAMOS, 27 DE OCTUBRE DE 2020

AUDITORIO REINA SOFIA
SOCUELLAMOS

isabel gemio' A |

XIR.

‘ Socuéllamos destinado a la investigacion
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RUEDA DE PRENSA LA MARATO SOBRE ENFERMEDADES RARAS

BARCELONA, 14 DE NOVIEMBRE DE 2020




DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL 24 FESTIVAL DE CINE
ZARAGOZA, 18 DE NOVIEMBRE DE 2020




DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL 24 FESTIVAL DE CINE
ZARAGOZA, 18 DE NOVIEMBRE DE 2020
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DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN EL 24 FESTIVAL DE CINE
ZARAGOZA, 18 DE NOVIEMBRE DE 2020

FUENTE: FESTIVAL DE CINE DE ZARAGOZA
PRENSA: COPE, LA VANGUARDIA, CARTV, ARAGON UNIVERSIDAD, GLOBALNEWS, EL PERIODICO
DE ARAGON



https://festivalcinezaragoza.com/documentos/COMUNICADO FCZ 15-10-2019.pdf
https://www.cope.es/emisoras/aragon/zaragoza-provincia/zaragoza/noticias/festival-cine-zaragoza-rendira-homenaje-pilar-miro-luisa-gavasa-20191114_550958
https://www.lavanguardia.com/local/aragon/20191113/471577949484/aragon-zaragoza--el-xxiv-festival-de-cine-de-zaragoza-manana-con-nuevos-galardones-un-film-market-y-el-certamen-de-webseries.html
https://www.cartv.es/sala-de-prensa/el-festival-de-cine-de-zaragoza-premiara-a-aragon-tv-y-al-director-alex-rodrigo
https://aragonuniversidad.es/actualidad/el-fcz-premia-con-un-augusto-a-la-fundacion-isabel-gemio-por-su-labor-social/
https://www.globalnews10.com/premio-fundacion-isabel-gemio-labor-social/
https://www.elperiodicodearagon.com/noticias/escenarios/fundacion-isabel-gemio-premiada-augusto-entidad-social_1390538.html
https://www.elperiodicodearagon.com/noticias/escenarios/fundacion-isabel-gemio-premiada-augusto-entidad-social_1390538.html
https://www.elperiodicodearagon.com/noticias/escenarios/fundacion-isabel-gemio-premiada-augusto-entidad-social_1390538.html

PROYECCION — DOCUMENTAL JOVENES INVISIBLES

BARCELONA, 19 DE NOVIEMBRE DE 2020

LA FUNDACION ISABEL GEMIO LES INVITA A LA
PROYECCION DEL DOCUMENTAL

EN CINESA DIAGONAL (Avda Diagonal, 3, Barcelona)

EL 19 DE NOVIEMBRE A LAS 20.00 HORAS

GUSTAVO MANRIQUE MARCELO LUSARDI  ANTIA CHAMORRD
REGINA CHAMORRO CRISTINA TOLEDO MIKEL VILLANUEVA NOAH HIGON

JOVENES INVISIBLES

ISABEL GENID
RUETA CHEREP

05CAR CASTARD B & E
' OSE BOVER . & ~
EDUARCD MANGALA ~ines e

CARLOS M. MARA

Entrada libre
hasta completar aloro

PRENSA: ELESPANOL, LA

VANGUARDIA, MUNDODEPORTIVO.
HOLA, EL PERIODICO,


https://www.elespanol.com/corazon/famosos/20191120/isabel-gemio-no-quiero-pensar-no-presente/445955797_0.html
https://www.lavanguardia.com/vida/20191120/471767800296/isabel-gemio-dirige-un-documental-sobre-jovenes-con-enfermedades-minoritarias.html
https://www.lavanguardia.com/vida/20191120/471767800296/isabel-gemio-dirige-un-documental-sobre-jovenes-con-enfermedades-minoritarias.html
https://www.mundodeportivo.com/ocio/20191121/471775750957/isabel-gemio-fundacion-isabel-gemio-documental-xavier-sarda.html
https://www.hola.com/sociedad/20191120154573/isabel-gemio-documental-jovenes-invisibles-barcelona/
https://www.elperiodico.com/es/gente/20191121/isabel-gemio-yo-ya-no-pido-nada-a-la-vida-prefiero-dar-que-pedir-7745117

PROYECCION — DOCUMENTAL JOVENES INVISIBLES
BARCELONA, 19 DE NOVIEMBRE DE 2020

“NES INVISTILES

CINESRH | [ssdabiay




PROYECCION — DOCUMENTAL JOVENES INVISIBLES
BARCELONA, 19 DE NOVIEMBRE DE 2020

“NES INVISTILES

CINESRH | [ssdabiay
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PROYECCION — DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
BARCELONA, 19 DE NOVIEMBRE DE 2020

CINESRH




PROYECCION — DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES”
TELEVISION CASTILLA LA MANCHA, 21 DE NOVIEMBRE DE 2020
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Jovenes invisibles

EL FROCRAMA

Documentales

Jueves 27 de Noviembre a las 73:.43

Documental Jovenes invisibles
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DT U NI A0 DR DEVITRRNECE BN Do presta Ih 20NN QU M —‘ﬂn‘.L'. ISIeT Ury Aardermsd s T fo e L 1y -'t-_'l“.‘A["_'f‘ Sl monmeEmre e
bacer voul o o e lee?




LA FUNDACION ISABEL GEMIO EN LA GALA DE CHOCRON JOYEROS UNA DE LAS ENTIDADES

SELECCIONADAS A TRAVES DE SU PRESIDENTA ISABEL GEMIO
MADRID, 3 DE DICIEMBRE DE 2019

n |l
& *\b/ I a e
S [l

— = el

FUENTE: Prensa Chocrén
Joyeros. ClubInfluencers, El Economista.


https://www.clubinfluencers.com/catalogo-benefico-chocron-joyeros-reune-madrid-los-mayores-influencers-responsabilidad-social/
https://www.eleconomista.es/status/noticias/10240833/12/19/Chocron-joyeros-presenta-el-catalogo-benefico-Diez-personas-10-autorretratos-2020.html

PROYECCION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN LA SEMANA DE LA DISCAPACIDAD,
PLENA INCLUSION
DON BENITO, 4 DE DICIEMBRE DE 2019

Martes 3 de diciembre

Toda la mafiana Basket inclusivo en la calle.

Abierto a todos los ciudadanos y personas de nuestros centros
podran jugar y practicar basket en las canastas cedidas por la
fundacion José Manuel Calderén y la colaboracion del
Ayuntamiento de Don Benito.

Lugar: Plaza de Espafia de Don Benito.

12:00 horas El ejercicio te cuida.

“Master Class” de Zumba, impartida por Fco. Javier Diaz Avila.
Mayores de diferentes centros de Don Benito y personas del
programa de envejecimiento de Plena Inclusion, realizardn juntos
coreografifas y ejercicios saludables.

Lugar: Plaza de Espafia de Don Benito.

15:30 horas Partido de futbol.

Partido de fatbol entre el equipo de “Féminas” de Don Benito y
nuestro colegio Ntra. Sefiora de las Cruces de Plena Inclusién Don
Benito.

De 16:30 a

19:30 horas Taller para familiares sobre proteccion
juridica a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo.

La abogada experta en “discapacidad Intelectual” Antonia Ortiz
Torres tratara las principales situaciones juridicas que las familias
tienen que abordar y atenderd consultas concretas de los
asistentes.

Se revisaran cuestiones como la modificacién de la capacidad, la
tutela, patria potestad, defensa judicial, testamentos y
patrimonio, etc.

Pondremos a disposicion de los asistentes un respiro para sus
familiares y tomaremos un café.

Lugar: Sala multiusos sede Avda. de Madrid, 95.

18:00 horas Entrenamiento con el Club Baloncesto SXXI
de Don Benito.

Alumnos de nuestro colegio compartirdn un entrenamiento con
el Club de Baloncesto.

Lugar: Pabellén deportivo del Colegio Zurbarén de Don Benito.
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Don Benito

Lugar: Colegio Ntra. Sra. de las Cruces Plena inclusién Don Benito.

Miércoles 4 de diciembre

11:00 horas | Jornada sobre

Deporte y discapacidad intelectual.

Se abordara tras una exposicion de la realidad del
deporte en nuestra entidad, los retos que la practica del deporte
inclusivo tiene para las personas con discapacidad Intelectual y
del desarrollo.

Diferentes técnicos deportivos, autoridades de la
administracién, ofreceran su visién sobre deporte y discapacidad
intelectual, los desafios y su futuro.

Contaremos con la presentacion de experiencia y
conferencia del medallista paralimpico Quini Carrasco.

Dirigido a profesionales de la ensefianza deportiva,
gestores de infraestructuras y servicios deportivos, estudiantes en
formacidn deportiva...

Lugar: Casa de la cultura de Don Benito. Entrada libre hasta
completar aforo.

17:00 horas Mesa de debate y experiencias

Ambitos de atencion a las personas con
discapacidad y sus familias.

Un panel de profesionales de los diferentes dispositivos
sociosanitarios y educativos, debatirdn sobre el trabajo en equipo
de todos los implicados en este proceso (deteccidn, asignacién de
recursos, coordinacién) tan importante para la adecuada gestion
de los servicios implicados.

Estrenaremos el cortometraje “Jévenes invisibles” producido por
la Fundacién Isabel Gemio.

Lugar: Casa de la cultura de Don Benito. Entrada libre hasta
completar aforo.
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PROYECCION DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN LA SEMANA DE LA DISCAPACIDAD,
PLENA INCLUSION

DON BENITO, 4 DE DICIEMBRE DE 2019

' Plena

inclusion



PRESENTACION “MI HIJO, MI MAESTRO”
MADRID, 12 DE DICIEMBRE DE 2019

JUEVES
"ﬂ 12 DE DICIEMBRE

MIHIO, MIMAESTRO
ISABEL GEMIO

‘v\nju emtods

e
Con su autora Isabel Gemio.

Entrada libre hasta completar aforo

i
Liber¥<.
espacio

www.liberespacio.com

C/ Joaquin Maria Lépez, 25
Madrid 28015 w
915447843
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ENTREGA CHEQUE PROYECTO CAMINUS
CAMINO DE SANTIAGO AGOSTO 2019 — MADRID DICIEMBRE 2019

undace.i . n
isabel gemio

Investigacion de

© ChequeRegao @ 11:%11€

BACO

Para

lmporte “Tren ot Cinteasentc .‘, N :_7.,._.,(2 8 ‘-_:-‘.““e
Fecha 5.44 2042 Firma gisie.

felicidades!



8. Colaboradores Protagonistas:
familias y afectados
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‘ Fundadion isabel Gemio
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El teson de la mama de Sergio, “Adrian” y sus padres Antonio Alfaro y M2 Encarnacion LépezAlvarez
Loli Parra en Socuéllanos de Ciudad Real. Trinidad Dominguez en Cheste de Valencia. en Cuero Candamo de Asturias.

Red de Madres y Padres Solidarios. ramilia Isabel
Roig y Jesus Pineda, Voluntaria Rafi Garcia, Voluntaria Pilar Martinez,
Abuela Maria Rubiales, Voluntaria Araceli Bergillos, Voluntaria M3 José
Garcia, Voluntarios Charo Ortiz y Paco Gomez, Familia Concha Pedraza,

“La familia de Guillén”,
José Ma Carrasco en San Pedro del Pinatar de Murcia. Familia Antonia y Santiago Vallejo... y muchas mas..

Paco, Graci. Jorge y Alberto
Miguelturra, Ciudad Real

18 a



Las familias de las personas afectadas por enfermeda-
des minoritarias se dirigen a la Fundacion para infor-
marse y contarnos cémo es su dia a dia. El problema de
las personas que lo padecen es saber cdmo poder lle-
gar a curarlas. Enfermedades que asustan por su grave-
dad y efectosterribles.

Minoritarias, infrecuentes, extraias patologias, discapa-
cidades no consideradas, dolencias sin cura, poco pre-
valentes, mortales y no mortales. La labor de los padres
es imprescindible.

Las familias y las personas afectadas por enfermeda-
des raras, hayan recibido o no su diagnostico, siguen lu-
chando porque se cumplan los plazos, compromisos
y rigor en la investigacion, sensibilizacidn sociocultural,
gestion del conocimiento y visibilidad.

Pensar que eso de las enfermedades raras, no va con
cada persona es estar equivocado. Cualquiera de no-
sotros, puede sufrir una durante la vida y si no fuera asi
por suerte para nosotros, su realidad debe ocuparnos y
preocuparnos igualmente por solidaridad y por justicia.
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9. Redes de colaboracion: Convenio con
el CSIC

/
[: ':m ;‘»'::.-:&Aﬂ CSIC

En 2017 se firmoé entre el CSIC
y la Fundacion un convenio de
colaboracion a través del cual
ambas instituciones se
comprometen a  estrechar
relaciones y aunar esfuerzos
para encauzar e incrementar la
cooperacion en materia de
investigacion cientifica y
desarrollo  tecnoldgico en
enfermedades raras.

Durante este afio 2018 se han
mantenido varias reuniones
para asesoramiento reciproco;
el apoyo mutuo y el
intercambio de informacidén asi
como la organizacion de
actividades relacionadas con la
promocion de la investigacion y
el desarrollo tecnoldgico.




CONVENIO CON FUNDACION CAJASOL

Firma de un convenio con la Fundacion Cajasol
para una nueva linea de investigacion de la
Fundacion Isabel Gemio en Andalucia

El 2 de abril se ha firmado en Sevilla el convenio
de colaboracién entre la Fundacion Isabel Gemio y
Fundacién Cajasol. Entre ambas financiaremos el
proyecto “ Desarrollo de aplicaciones clinicas
gendmicas y bioinformaticas para las distrofias
hereditarias de retina” dirigido por el Dr. Guillermo
Antinolo, en el hospital Virgen del Rocio y |la
Universidad de Sevilla. Es un honor contar con la
sensibilidad de Antonio Pulido, Presidente de la
Fundacién Cajasol y la excelencia del doctor
Antinolo para seguir avanzando en la investigacion
cientifica. Gracias a ellos y a nuestro interés, por
fin, tenemos un proyecto de investigacion en
Andalucia.

Nuestro Vicepresidente, José Maria de Arcas
estuvo presente en la firma.



https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/firma-de-un-convenio-con-la-fundacion-cajasol-para-una-nueva-linea-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio-en-andalucia
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/firma-de-un-convenio-con-la-fundacion-cajasol-para-una-nueva-linea-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio-en-andalucia
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/firma-de-un-convenio-con-la-fundacion-cajasol-para-una-nueva-linea-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio-en-andalucia
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/firma-de-un-convenio-con-la-fundacion-cajasol-para-una-nueva-linea-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio-en-andalucia
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/firma-de-un-convenio-con-la-fundacion-cajasol-para-una-nueva-linea-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio-en-andalucia

i = FECYT ez

La Fundaciéon pertenece al Consejo de
Fundaciones por la Ciencia de FECYT que tiene
como finalidad apoyar en la difusiéon vy
promocion de buenas practi- cas y actuaciones
de fomento conjuntas o individua- les para
incrementar la inversion en ciencia.

En 2019 hemos participado en sus reuniones
periddicas.




Formamos parte de l|a Asociacion
Espafiola de Fundaciones.

En especial, estamos integrados en el
Grupo de Trabajo Sectorial de Salud,
Investigacion y Bienestar.

En 2019 hemos participado en sus
reuniones y proyectos.
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ASOCIACION ESPANOLA DE

FUNDACIONES




10.

Premios
Mecenas ¢ Oro

Los PREMIOS MECE-
NAS DE ORO son un

reconocimiento al
compromiso con la
Fundacién y la finan-
ciacion de proyectos
de investigacion en
enfermedades menos
frecuentes.

Estos Premios tienen
como objetivo galar-
donar a una empresa
o entidad, una perso-
na destacada y reco-
nocida en el ambito
econdmico, social y/o
cultural y una persona
andénima para presen-
tarlos como referen-
tes de compromiso y
responsabilidad.
Hasta el momento los
Premiados fueron:

| dela Fundacidon Isabel Gemio

Premiados: Fundacion Obra Social La Caixa,
Red de Madres y Padres Solidariosy
Vicente del Bosque




'ﬁf - |




11l -
P r e I I I I O S Hemos recibido en estos afios algunos premios

como reconocimiento a la labor de la Fundacion:
promover y financiar lineas de investigacidn cientifica,
clinica y basica, fomentar el intercambio de
informacion entre expertos y difundir esta

realidad.
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En 2019 se ha recibido el Premio a la Fundacién Isabel Gemio Premio Investigacion de Movistar
Estudiantes. Madrid. 5 de junio de 2019.



https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes
https://www.fundacionisabelgemio.com/sin-categorizar/la-fundacion-recibe-el-premio-investigacion-de-movistar-estudiantes

Premios

En 2019 se ha recibido el Premio a la
Fundacidon Isabel Gemio de la IV Edicion
del Festival de Cine Inclusivo de Vigo.
23 de octubre de 20109.




Premios

En 2019 se ha recibido el Premio
Augusto a la Fundacién Isabel
Gemio de la Edicion del Festival
de Cine de Zaragoza, 18 de
noviembre de 2019.

PRENSA: ARAGONDIGITAL
ENLACE A DOSSIER DE PRENSA



https://www.aragondigital.es/2019/11/18/isabel-gemio-recibe-el-augusto-del-fcz-por-su-labor-social/
https://www.fundacionisabelgemio.com/wp-content/uploads/2019/11/Dossier-prensa-Festival-Cine-Zaragoza.pdf

12.  .Fundacion ..cifras

Nuestras fuentes de fi nancia-
cién provienen fundamental-
mente de la empresa privada
(RSC, Obra social, Premios,
Acuerdos con distintas em-
presas, Eventos,...) y del apoyo
y colaboracion econémica de
particulares mediante aporta-
ciones puntuales, mensuales,
anuales, etc...

Gracias a la participacion de la
sociedad, de todos y a la orga-
nizacion de eventos la Funda-
cidn Isabel Gemio obtiene mas
de una tercera parte de sus in-
gresos, realiza una gran cam-
pana de sensibilizacién social
y financia una minima estruc-
tura a través de proyectos y res-
ponsabilidad social corporativa.

DONACIONES

colab_oradores
habituales

18% EVENTOS Y
COLABORACIONES

EMPRESARIALES

34%

48 %



. Fundacion .. cifras

Datos de asistencia de afectados
alrededor de 15 0 consultas e

informacion al ano.

30 correos por dia

‘ RECIBIDOSde media
y50 correosENVIADOS

Redes Sociales
................................................................................. o més de 7000 seguidores
g casi 5000 seguidores

..................... Visitas WEB:
Sesiones 25.163 @ cerca de 200 seguidores
Usuarios 20.723 1 .
Vista de paginas 68719 @ 28 suscriptores

COLABORADORES

HABITUALES: Mas de 200

...................................................................... Donaciones:
Mas de 1000 donaciones al ano.

Eventos:
entre 15y 20 eventos de media porano



Cifras
totales
al
cierre
de
2019

fig

2.095.200 € PUBLICACIONES
FINANCIADOS

7 LINEAS DE
INVESTIGACION
ABIERTAS

8 INVESTIGADORES PRINCIPALES
UN COMITE CIENTIFICO - 6 DOCTORES DEL CIBERER
UN COORDINADOR CIENTIFICO DEL CSIC

QOO0

PROYECTOS DF NUMERO DE INDICE H ENSAYOS PATENTES
INVESTIGACION  INVESTIGADORES ACTUAL CLINICOS
ASOCIADOS CONTRATADOS

NUMERO DE CIENTIFICOS
DE LOS EQUIPOS DE
INVESTIGACION

BORACION PROFTA FINCACION SABEL GEMD




Financiacion Lineas de investigacion 2019

IMPORTE FECHA
PROYECTO DRA. BELEN

PEREZ. UNIVERSIDAD

AUTONOMA DE MADRID LA CAIXA 70000 MARZO
PROYECTO DR. ANTINOLO.

SEVILLA LA CAIXA 50000 JULIO

PROYECTO DR. LOPEZ DE
MUNAIN. PAIS VASCO LA CAIXA 50000 DICIEMBRE

PROYECTO DR. PALAU.
SAN JUAN DE DIOS

BARCELONA LA CAIXA 59000 DICIEMBRE
PROYECTO DRA. ILLA SAN

PABLO Y SANTA CRUZ

BARCELONA LA CAIXA 50000 DICIEMBRE
PROYECTO DR FUENTES

EXTREMADURA LA CAIXA 42500 MARZO

321.500,00




Tenemos todos juntos la oportunidad de marcar un hito en la Historia,

de cambiar el rumbo de la vida de muchas familias.
Nosotros vamosa cumplir con nuestrocompromiso, porque todo loduro

que se hace este camino, nada en comparacion es con el sufrimiento de
aquellos a los que representamos, ejemplos de superacion y actitud.

hacia el futuro con fuerza,

es nuestra intencion, nuestro suefio y seremos capaces de cumplirlo.

isabel gemio

0 C/ Garibay, 7-28007 Madrid @ Fundacion-isabel-gemio

@ +(34) 911103 158 Q FundacionIsabelGemio
@ 0 FundacionIsabelGemio
8 g @fundacionisabelgemio


http://www.fundacionisabelgemio.com/
mailto:fundacion@fundacionisabelgemio.com

