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Alrededor de tres millones de personas sufren
enfermedades incurables, cronicas, 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 trece
facilita- se
minoritarias:
sobre la real
padecen. Pe
investigacio

0s nos propusimos crear una fundacidn que
jetivos fundamentales para las enfermedades
sensibilizacion de la sociedad y concienciacion
ad de estas patologias y de las personas que las
sobre todo, decidimos dedicarnos a impulsar la
el campo de las llamadas enfermedades raras,

y con ello, se- guir un diagndstico en el menor plazo de
tiempo posi trata- mientos, medicamentos, y colaborar asi
con la cura de unas enfermedades, hoy porhoy, incurables.

El instrume
dacion por
naturaleza j
legislacion
defensa de
porque tod

ue me parecié mas eficazy 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 beneficio de la sociedad,
limos ganando cuando un cientifico 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.

on humildad, pero con la determinacion de hacer

todo lo para incentivar la investigacion de enfermedades
poco fr . Fuimos la primera Fundacidon en hacerlo. Hoy,
afos d existen otras que también se dedican al campo
de la ion cientifica 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

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, pocofrecuente, minoritaria.

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

Isabel Gemio




2. Quée son las

enfermedades raras

Afectaa
de cada

2.000

Enfer Vdes
En general
hereditarias .-
Caracter
cronitico
Muchas veces
discapacitantes,
con dolor, défict motor, .

sensorial ointelectual .~
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3.Quienes

SOM 0S

~Patronato
y Secretario

Isabel Gemio
Presidenta

José Maria De Arcas
Vicepresidente

Empresario



Alvaro deYturriaga
Patrono

Empresario y Director de Paises
en UniversiaCorporativo

Antonio San José Pérez
Patrono

Periodista

A

Koké Tejera
Patrono

Directora de Relaciones Publicas
Grupo Atresmedia

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




vestligaciuli ue

Equipo * TR

de la

Fundacion

Maria Romo BeatrizGarcia Leiva
Directora 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.

VOLUNTARLO
MUCHAS GRACIAS!!!



Cientifico

dela Fundacion Isabel Gemio

=, =] — =

3 investigacion San Juan de Dios. Dr. Francesc Palau

El Comité Cientifico es un érgano consulti-
VO y asesor, que tiene la mision 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 Fundacién contribuye al avance del conocimiento apo-
yando proyectos de investigacidn biomédica colaborando
con los mejores centros de investigacion y hospitales publi-
cos todos ellos dentro de la red CIBERER.

2. Bases moleculares

de enfermedades
neurometabdlicas y
Desarrollo de terapias
especificas de mutacion
Dra. Belén Pérez, Centro de
Biologia Molecular Universidad
Auténoma de Madrid.

Actualmente la Fundacion mantiene abiertas seis lineas de
investigacidon que resumidamente son los siguientes:

1. Aproximaciones terapéuticas en distrofias 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.




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

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-

4. Terapia génica de la pital Sant Joan de Deu de Bar-
distrofia de Duchenne celona y director del Instituto
reproduciendo una Pedidtrico de Enfermedades
megadelecion del gen de la Raras (IPER).

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.

3. Caracterizaciéon 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.

L

£
6. Proyecto Disfuncién autofagica/ \\ Tk
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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Equipo de investigacion del Dr. Lopez de Munain,
Hospital Donostia






6. Quehacemos

e Acelerar.investigacion

e Formacion.. investigadores

* Acortar tiempo ce diagnsstico

° Divulgacion de la labor investigadora




e Sensibilizar: i sociedad

e Concienciacionso:e i

realidadde estas enfermedades

* Fomentar.intercambio

de informacion entre expertos

 Orientar.:. personas afectadas

y sus familias

Financiacion .. proyectos de

investigacion lideres

Fomento de la apertura
de NUEVOS
prOYECtOS de

investigacidn cientifica

Ayuda para incrementar la EﬁCienCia
de |ostl‘atamientOS
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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 compafia 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 investigacion cientifica.




Instagram

DIRECTO INSTAGRAM
ISABEL GEMIO-NOAH HIGON
28/01/2021
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A PUNT DEDICA LA TARDE DE DOMINGO AL DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS
28/02/2021

Jovenes invisibles de la Fundacion Isabel
Gemio
La periodista Isabel Gemio codirige un

proyecto que relata la vida de siete afectados

por patologias minoritarias, sobre crecer con
una enfermedad rara..

La Fundacioén Isabel Gemio, con motivo del
dia internacional de las enfermedades raras
el proximo 28 de febrero, ha lanzado una
campafa que tiene como objetivo visibilizar
las enfermedades minoritarias, resaltar la
importancia de la inversion en Ciencia, y la
investigacion, ademas de ayudar a contribuir
a recaudar fondos para nuestro fin
fundacional, la financiacion de proyectos de
investigacion en enfermedades raras.

La Fundacion lleva 12 afios trabajando para
incentivar la investigacion de estas
patologias, actualmente ayudan a financiar 7
lineas de investigacion en hospitales y
universidad publicas a nivel nacional, para lo
gue es muy importante la ayuda de nuevas
colaboraciones, y continuar con su labor de
visibilizar la realidad de estas patologias, los
afectados y sus familias al resto de la
sociedad.

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

UN DOCUMENTAL DF LA FUNDACION: [SABEL GEMIO

JOVENES INVISIBLES

ISABEL GEMIO
JULIETA CHEREP

s surusass GSCAR CASTARO

#4ist- JOSE BOYER
EDUARDO MANGADA

“%CARLOS M. JARA

LA CANARROTHERS

https://www.facebook.com/watch/?v=351047356
2385126



FILMIN PROYECTA “JOVENES INVISIBLES” EN SU PLATAFORMA
28/02/2021

Jovenes invisibles de la Fundacion Isabel GUSTAVOMANRIQUE MARCELO LUSARDI  ANTIA CHAMORRO
GemiO REGINA CHAMORRO CRISTINA TOLEDO MIKEL VILLANUEVA NOAH HIGON
"Jovenes invisibles" cuenta la experiencia de
convivir con una enfermedad rara desde la
juventud. Es un documental positivo, que nos
ensefa a afrontar la vida y superar las

UNDOCUMENTAL DE LA FUNDACIC BEL Gt

JOVENES INVISIBLES

dificultades. BAELGEMO
s GSCAR CASTAND
= J0SE BOVER
PROTAGONISTAS: et
ANTIA CHAMORRO
REGINA CHAMORRO
NOAH HIGON

MARCELO LUSARDI
GUSTAVO MANRIQUE
CRISTINA TOLEDO
MIKEL VILLANUEVA

LA CANABROTHERS




FIRMA DEL PACTO POR LA CIENCIA Y LA INNOVACION
MINISTERIO CIENCIA E INNOVACION GOBIERNO DE ESPANA
04/03/2021
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La Fundacidn Isabel Gemio ha firmado el Pacto por la Ciencia y la Innovacién que compromete
a los siguientes puntos:

1.Recursos: Una financiacion acorde con las prioridades del pais. Que la financiacion publica
en |+D+l, excluyendo partidas financieras, aumente regularmente de forma que alcance el
1,25% del PIB en 2030, lo que supondra llegar al 0,75% antes de 2024. Que se refuercen, en la
misma proporcion, las politicas publicas de transferencia de conocimiento y de innovacion
empresarial, con especial atencion a las PYMES. En caso de reduccion del gasto publico, que la
financiacion en 1+D+l no se reduzca en valor absoluto.



FIRMA DEL PACTO POR LA CIENCIA Y LA INNOVACION
MINISTERIO CIENCIA E INNOVACION GOBIERNO DE ESPANA
04/03/2021

2, Sistema: Autonomia y coordinacion de las entidades financiadoras de 1+D+1. Que la Agencia
Estatal de Investigacion (AEl), el Instituto de Salud Carlos Il y el Centro para el Desarrollo
Tecnoldgico Industrial (CDTI) dispongan de los recursos y autonomia necesarios para asegurar
gue su direccion estratégica y funcionamiento estén basadas en la excelencia cientifica e
innovadora. Que la distribuciéon competencial, sea cual sea ésta, garantice la direccién
estratégica comun y la éptima coordinacion entre estos organismos y con los propios de las
Comunidades Autonomas.

3, Personas: Incorporacion,
recuperacion y consolidacion
del talento cientifico e
innovador: Que se consolide
una carrera publica estable y
predecible para el personal
investigador y técnico
equivalente a las de los paises
mas avanzados. Que los
investigadores cuenten desde

Pacto por

la Cienciay
el niclocon los medios la Innovacion

necesarios. Que se doblen los
recursos publicos actuales
para la incorporaciéon y

formacion de personal de
I+D+l en las empresas.




DONACION ESCULTURA DE
ALFAJAR COMO
AGRADECIMIENTO DE
ACIMET

ACIDEMIA
METILMAMALONICNA

05/05/2021

* Através de Ivan Plata
padre de Olivia,
colaboramos en la
sensibilizaciéon de las
enfermedades raras, en el
ambito nacional, en

Andalucia y, especialmente,

en Malaga.

1cion Isabel Genmiss

racias

-

fundaclo

isabel gemic

m vestigacion de _
as ImuUSt I}/ares \// O}/ as
Fmedaces raras
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ENTREVISTA DE ISABEL GEMIO EN RADIO LAS PALMAS
26-03-2021

Adolfo Martin, director y presentador del
programa de radio ‘Estando Contigo’ de Radio
Las Palmas; un magazine que se emite en
directo todos los viernes de 20:30 a 22:00
horas ( hora canaria); entrevista a Isabel Gemio
como Presidenta de la Fundacion, para conocer
mas los canarios la labor que se realiza

e informar de primera mano a la

audiencia canaria con la finalidad de las
familias canarias, que tengan un hijo con alguna
enfermedad puedan tener un referente en la
Fundacion Isabel Gemio.

Si quieres puedes oir la entrevista en el
siguiente enlace: entrevista

PROGRAMA COMPLETO:
https://www.radiolaspalmas.com/programas/1
O1-estando-contigo.html


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.radiolaspalmas.com/programas/101-estando-contigo.html

LOLES LEON DONA 20,000 € POR SU PARTICIPACION EN QUIEN QUIERE SER MILLONARIO

02-04-2021
MI'H

Nuevo caj
DOMINGO

§

#Millonario4d

www.fundacionisabelgemio.com

'%i— (‘:

20.000 € para nuestros proyectos de investigacion, en unos tiempos muy dificiles para todos, millones de
gracias. https://www.facebook.com/FundacionlsabelGemio/videos/485038892862502/

PROGRAMA COMPLETO:
https://www.atresplayer.com/antena3/programas/quien-quiere-ser-millonario/temporada-2-edicion-famosos/programa-4-
xavier-sarda-loles-leon-y-lucia-echevarria_6061b4f67ed1a846f39afbe3/


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021

LOLES LEON DONA 20,000 € POR SU PARTICIPACION EN QUIEN QUIERE SER MILLONARIO
02-04-2021

-iuaLEs LEéNf.

120000)€!



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021

CASTILLA-LA MANCHA MEDIA Y LA FUNDACION ISABEL GEMIO, UNIDAS FRENTE A LAS
ENFERMEDADES RARAS
MAYO 2021

Castilla-La Mancha Media prestara su apoyo durante el mes de mayo a la Fundacion
Isabel Gemio, difundiendo sus valores y visibilizando la urgencia de establecer un
marco de reflexion sobre las enfermedades raras y sus necesidades de atencién.

A lo largo de ese periodo, CMM emitird una cuna de radio y un spot de television a este
respecto, y desarrollara en programas e informativos piezas, entrevistas o reportajes
que subrayen la importancia de la investigacidon en este campo.

ENLACE: https://youtu.be/6pu33m4LW-8

A

=

Ver en 23 Youlube TR WL o



LA FUNDACION ISABEL GEMIO EN LOS FELICES VEINTE EN ORANGE TV
25/05/2021

La Fundacion Isa

)

THBL ) e

PROGRAMA COMPLETO:
https://www.youtube.com/watch?v=n4PaszbRBLY


https://www.youtube.com/c/LosFelicesVeinteenOrangeTV

LA FUNDACION ISABEL GEMIO EN LOS FELICES VEINTE EN ORANGE TV
02/06/2021

| siGUIENTE (SHIFT+N)

I HACER DANO, NO ES
m

Beatriz mnm; HACER PERIODISMO.

Mw-ﬁw =
o) 2931

P Pl ) —e 1525/4733

PROGRAMA COMPLETO:
https://www.youtube.com/watch?v=1_UP_layUAE



https://www.youtube.com/c/LosFelicesVeinteenOrangeTV

unca han acaparado toda
N la atencién, pero desde

I llegada de ta pande-
mia se sienten mas imvisibles que
nunca Son las asociaciones de
enfermedades raras, esas que
afectan a menos de 5 de cada
10.000 habitantes. La covid-19
les ha golpeado por todos lados:
£ON mMenas recursos, menos fi-
nanciacién y mencs actividades
presenciales, que en algunos ¢a-
305 son esenciales para ol bie-
nestar fisico y emocional de los
usuarios. Un mazazo que dura
ya 16 meses contra el que estos
coléctivos se rebelan: necesitan
wisihilidad y fondos para avan-
anr y no perder todo lo consegui
do después de tantos anos, Ests
©s Ja perspectiva de una asocia-
cion nacional, una regionel, otre
local y una familia

Fandacion b
wDe financlar siete proyectos
de investigacién anualmente
hemos pasado ano llegar a
mas de tresn
La Fundacion Isabel Gemio para
la Investigacion de Distrofias
Musculares y otras Enfermeda-
des Raras nacit en 2008 y en la
actualidad afronta la mayor erl-
sis desde su creacion. Su objeti-
vo principsi slempre ha sido el
e Investigar, pero ahora lo tie-
nen crude; han passdo de finan-
ciar siefs proyectos anuales a no
poder afrontar mas de tres.

«Ha afectado muy negativa-
menre, De sobrevivi

shel Gemio

Los invisibles

pandemia

Enfermedades raras. Desde el

pasado afiolos recursosse han

reducido y lasaso

iaciones

ven peligrar los avancesenla
investigacion y otros logros
obtenidos durante aiios

Gemio, fundadora de la entidad.
Dependen «en un 95% del ca-
pital privados y también reciben
aportociones de sociosy de la ad
muustrecion pablics, pero tedos
ellos e han visto muy merma-
dns. «Las empresas prefieren do-
nara la investigacién del coro-
navirus. ya gue tiene buena ima-
gen social; los particulares, ante
la erisis econdmica, donan me-
nos; y la unica subveneidn pi-
bhc1 que recibimes tsmbién ha
di , Jamenta Gemio.

mos con Jo obtenido antes de la
pandemia, ya gue siempre he-
mos sido prudentes con los re-
cursce obtenidos, pero no pode-
mos seguir asie, explics [sabel

Enla Fundacn‘.\n hablan de
«impotencia» por retroceder en
Io que habian avanzado durante
tantos pHOY, yo que, por ejemplo,
habian logrado un tratamiento

LAURA
VELASCO

para la atrofia aspinal tipo 2. «Ma
T2MO (ue esta Crisis nos va a ha-
cer perder mucho tiempo. Las
enfermedades rars son ks gran
des dammificadas de esta pan
demia. Bstos enfermas no cuen-
tan para nadie. Fsdesesperante
POIGUE ESIAS PETSONas
1o que era vivir cada dis sin un
fratamiento, sin una vacuna gue
les evitars su enfermedad, pero
confisban en los avances clenti
ficos. Ahora saben que el tren de
su esperanza se ha detenidoy es
muy tristew, afade Gemio.

Por tltimo, recuerda que una
enfermedad rara ves mas fre-
cuente de Jo gue imaginamoss y
pide financiacion para e

ENTREVISTA EL IDEAL DE GRANADA

|as: «No puede ser que millones
de personas no tengan derecho
R B amEnto 0.8 une curn por
una pandemia. Debemos reac-
clonar e invertir mas en investi
gacion, en leenologiy, innova
ciény desarrollo de futuros far-
macos», concluye,

dabajadadelos
ingresos ha sido del 11%.

Hemos compensado

En la Asociacion Andaluza de He-
mofilia tenen contabilizado cual
ha sido el recorte de ingresos: un
11%: Este colectivo, ron unos 500
asociados, engloba a todos los
que padecen esta enfermedad de
la sangre que afecta a la coagu-
lacion por defecto del factor V1L
(hemofilia A, la mas frecuente)
o del factor IX (homofilia B), So
caleula que uno de cada 5.000
vamnes la padece, v 54 traduce
enque, al faltarles un factor de
coagulacion, ef proceso de sa0a-

cién de una herida es

15-06-2021

zar con el coronavirus, esl que
las hemos reducidos, apostilla
Lo que mas han notado es la
disminucion de convocatorias
de subvenciones publicas. 2020
ba sido un ano «dificile en este
sentido, aunque Juan Ramon O
mos confia en que 2021 «esté
mas nnimados. «Esperemos que
las entidades publicas aumen-
ten las ayudas=. destaca. Y sien
general no son nunca «portada
de periodicos, con la pandemia
se han vuelto mas invisibles, vLe
ha ocurride a cualquier colectiv:
ahora toda la importanciaia tie-
ne el coropavirus». manifiesta.

«Cuando tw[mos que

recuperar los meses de

mia que se perdleron

SQ ga\ero un
Lo Asociacién de hnfctmcdadcs
Raras y Discapacidad (Panide)
de Granada o un «cajon de sas-
trew al que acuden aguellos gue
nosaben donde ir, bien porque
no tenen un diagndstico claro o
porque la patologia en euest)
#sté en estudio ¥ no dan con la
tecla. Mari Angeles Lépez, expre-
sidenta y vocal , explica que en
ol colectivo cuentan con pacien-
tes de todo tipo: ton espina bifi
da. sindrome X fragil, sindrome
de Apert o Sindrome de Corne-
lia de Lange, entre otros.

Fntre usuarios y familiares su-
peran facilmente las 100 perso-
nas ¢n la asociacion. y en algu-
nos casos son familias enteras
las que padecen una enfermedad
¥ necesitan avuda. El apoyo abar-
ca varias dreas: proyectos para
mejorar su calidad de vida, la
atencion alos familiares y los pro-
gramas de concienciacion. Ayu-
dan a los usuarios, con sus pro-
lesionales contratadas, a adop-
tar héabitos de orden y comporta:
miento, ofrecen atencion psico-
logica o actividades ludicas, coma
por gjemplo organizar cumplea-
nos. Bsto altimo parece simple,
pero na i es 3 veces nadin acu-
de acelebrardo con cllos, asi que
en la asociacion se encargan de
que estén acompaiados,

Son tres las vias de financia-
cién de la entidad: las becas que
reciben los usuarios einvierten
alli, los socics colsboradores y
! onvocatorias de ayudas pi-
blicas. Los ingresos han dismi
nuido conla pnndemm perolos
gastos han «La tra-

to. Por ello, deben administrar-
se dicho facror por via intrave-
nosn
Junn Ramén Olmes es el dede

gado de la asoclacidn en Grana-
da, Jaén y Almeria. Lamenta e]
recorte de ingresos, pero admire
que lo han compensado recor-
tando gastos al no atender en la
asociacion de forma fisica, Ha
mantenido a Ios cuntro trabaja-
dores que tienen dispersos por
Andalucia, no sin esfuerzo. «El
dinero lo usamos para scstener
la asociacion, defender los inte-
resas de los focios. organizar ac-
tividades.. Lag chorlas, por ejem:
plo, han sido dificiles de organi-

bajodora social siguio, habia que
pagar el algwler, laluz y el agea
dela oficing... Los soclos siguie-
ron colaborando, pero cuando
tuvimos que recuperar los me-
ses de pandemia que se perdie-
1on lo§ USUArios s& genent un so-
brecostes, lamenta Mar} Ange-
les Lopez. Por otro lado, liegan
«menos ayudas piblicas y mé
tarder, Jo que he supuesto un
tre para ellos. «Se han retrasado
mucho las convocatorias y nos
ha generado estrés=, indica.

El confinarmento causé un im-
pacta brutal én Ins usuarios, al-
gunos de log cusles no han recu-
perado el tizmpo perdido. No po-

der salir a la calle les pravecd
wmuchisimas secnelass v volvie-
ron ~fatale a la asociacion, «Mi
hijade 33 snos, que liene el sin
drome de Rett, no habia convul-
sionado nunca y ahora ha teni-
docrisis de epilepsias, manifies
ta Mari Angeles. Los usuarios ne-
cesitan mayer implicacion para
recuperarsa, por lo que ef dinerg
para podar financiar recursos g5
esencial

2 Cella

Ha sldo nn afto horrible. Los
eventos solidarios con aforo
limitado no tienen sentidos
A nlvel personal, |a crisis deriva
dade la covid también ha tenido
serius consecuencias, Es ol caso
dela jlenense Celia Garrido, una
chica de 15 anos que padece dé-
ficitdel factor V, una enfermedad
congénita que afecta a la coagu-
lacidn de la sangre. En Espana
huy spenas «20 ¢ 30 casos mdsn
velde Celia s el mas extremo de
Andalucia, segiin explica su ma-
dre, MariaJosé Expdsiro.

La investigacién de una en-
fermedad tan poco comun es
complicada, puesto que a nivel
piiblico no se apuesta por ello.
Los padres de [a joven crearon
1a Asociacidn Una Esperanza
para Celia con el fin de finan-
ciaria ellos mismos. pero la pan-
demia ha provocado que todas
las vias de ingresos se hayan vis-
to afectadas.

ENTREVISTA DIGITAL:
https://www.ideal.es/granada/invisibles-pandemia-asociaciones-20210614161320-nt.html

«Hubo que parar la investiga
cion unos meses, ya que duran-
te el confinamiento severo no se
podin ir & trabajar al horatorio,
pero luego se rafomd. Los ingre-
s0s también pararen. Mencs mal
que pudimes hacer nuestro even:
tomas importante del ano, la gala
de humer, en febrero de 2020,
Este ano no hemos podido cele-
brarlo y nos ha dado muchisima
peni; llevabamos ya tres edicio
nes», explica Maria José,

Por otro lade. la familia solia
recaudar fondos a taves de fare
cogida de tapones. Tiendas, co-
logios y particulares ks recanda
ban, pero emuchos puntos han
eervado por la covid, por Temas
de higiene. como muchos cen
tros educativoss, destaca la ma-
dre de Celia. Una campana de
aceite solidarioy «los casi nulos
ingresos» de los tapones es todo
lo que les ha ayudado este 2021
«Ha sido un ano horrible. Los
eventes con aforo limitado no tie-
nen sentido, y ademas nos da
miedn gue pudiera haber conta-
glos. Esperamos remontars, ex-
plica la jienense,

Por altimo, lumenta que al
tema econdmico sele suman las
complicacionss en el dia a dia de
Celia: las visitas al hospital no ce-
san.y en este 0 0 afo ha sido
ingresada Tres veces. Padecer una
enfermedad rara es durn de por
4, pero en el marco de unn pan
demiy... Es una odisea

Treinta profesionales terminan el
programa de directivos de la EASP

La Consejeria de Salud
apuesta por la
profesionalizacion de
la gestion a través de
formacion especifica

GRANADA, El gerente del Servi-
cio Andaluz de Salud (SAS). Mi-
guel Angel Guzmin, ba presidi-
do el acto de clausura del Pro-
grama de Desarrollo Directivo
{PDD) que en esta segunda e
¢ién han realizado 30 pro
nales del Sistema Sanitano MO
blico Andaluz. Le han acompa-
nade en el acto de clausura la
directora gerente de la Escuela
Andaluza de Salud Publica
{EASP), Blanca Fernandez-Ca-
pel, Is directora de Personul del
SAS, Pilar Bartolomé, y los co-
ordinadores del PDD la profeso-
ra dela EASP Pilar Navarro, Ja
subdirectora de Pormacion, Se-
leecion y Desarrollo Profesional

del SAS, Maria José Canoy el di
rector de ASISA en Malagas, Fran-
cisco Miralles.

Los puestos directivos de los
centros asistenciales realizan
una fabor que va mucha mas allki
de la gestion de los recursos hu
MAanos, ya que son los respon-
sables de la gestion de los recur
508, la implantacion de sisiemas
de evaluacion, de analisis dere-
sultados en salud, Ja gestion eco-
nomica, asi coma del impulso
e allanzas estrat conae
tores clave y la participacion de
los cludedanos y pacientes en-
tre otros muchos retos. senala
la EASP en un comunicado.
sConscentos de laimportan-
a estratégica de la direccion
sanitaria, la Consejerfa de Salud
y Pamilias o través del Serviclo
Andaluz de Salud, y en colabo-
rackén con la Escuela Andahiza
de Salud Publica, impulsa la pro-
fesionalizacion de los directivos
con of Programa de Desarrollo
Divectivo que hoy clousura su se-

Foto de familia de los profesionales que tan completado el PDD en la Escuela de Salud Piblica. sase

gunda edicion y en septiembre
inicia la 1erceras, agregn Ja nota.

El programa persigue «forta-
lecer las cinco dimensiones que
se integran en el rol del direct:
wo sanitario: o] liderazgo, Ia ges
tién en salud, la sslud y su en-
torno, fa comunicacion y a ges-
tion de las relaciones y Ja res
ponsabilidad profesional y so-
cialw, Para ello, esta segunda edi-
cion del PDD se ha iniciado con
un ciclo, quese abrio a directi-
wus sanitarios de ofras comunk
dusdes autdnomas, sobre Gestion
y Liderazgo en Tiempns de Cri-
s15y se ha completado con diez
modulos de profundizacion en
ol ejarcicio de la funcion dire
tivi centrados en liderazgo, ges
tion del ralento organizacional,
gestion del conflicto, pensambien-
to estratégico en ls ge eco
nomica, ética de 1a gestidn, co-
municacién, gestion asistencial,
valores en la organizacion, in-
novacion y eenologla v resulta
dos en salud

Vithas Granada incorpora la cirugia
craneal y espinal con neuronavegador

IDEAL

GRANADA. El hospiral Vithas Gra-
nada haadquitido un neurona-
vegador de iltima generacion
con module espinal que ayuda
ra o los cirujanos a realizar in

peratonie y con ¢l microscopio
operatorio dotado de luz infra-
rroja y ultravioleta para cirugia
vascubar y tumoral, sefala ¢ hos-
pital en un comunicado,
Elusodel microscopinopera-
torio con la magnificacién e ilu:

ter rtebrales a cual-
qlliﬂ! f\l\‘@] con la mayor i?ﬂ\ll"l
dadyeficacia.

Vithas Granacda, que ya dispo-
ne de los ultimes adelantos tec-
nicos pars realizar la cirugia cra-
nealy espinal de forma segura v
eficaz y con 2l equipo humano
especializado necesario para ello,
da un paso mis con la adquisi-
<N de este neuronavegador, que
viene a completar la unidad de
BEUTUCIUEI que Cuents con ée
nices de neurofisiologia intrao

Inaeidn que proporcions, per-
mite cirugias en zonas profun-
das del cerebro a través de pe-
quenas aberturas. El uso de1é
nicas de fluorescencia asoci
das al microscopib mejora la
reseceion de tumores o sports
seguridad en ¢l manejo de los
problemas vascutares, «L.a moni-
torizacion neurofisiologica in-
traoperatoria consttuye una he-
rramienta indispensable en el
manejo de problemas que asien:
tan en dreas elocuentes, y ln new

ronavegacion permite ol ciruja
no lalocalizacion de estructu-
ras internas antes de realizarla
incisions, agrega la nota.

Flequipo de Neurocinugia del
Haspitol Vithas, formada por los
doctores Horeajadas, Jorgues y
Romin (Neurosalus21) ha apos-
tado siempre por una atencién
integral de sus pacientes y por
minimizar |a agrasién de las tec-
icas qUIrirgicas, iIncorporan-
do en su cartern de servicios tec
nicas minimamente invasivas,
porloque se han mestrado muy
satisfachas con la adquisicién
de este equipo, el 53 de Medtro-
nic, que convierte al Hospital
Vithas en en el primer centro pri-
vede andahez gue dispone de na
vegacion espinal.


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021

CONSENSO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES, PROFESIONALES SOCIOSANITARIOS E
INVESTIGADORES
Hoja de Ruta para las Enfermedades Raras
09-07-2021

HOJA DE RUTA PARA
LAS ENFERMEDADES RARAS

PROPUESTAS DE CONSENSO
PARA LA SANIDAD


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021

CONSENSO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES, PROFESIONALES SOCIOSANITARIOS E
INVESTIGADORES
Hoja de Ruta para las Enfermedades Raras
09-07-2021

Asociaciones de pacientes, profesionales sociosanitarios e investigadores han elaborado la ‘Hoja de Ruta para
las Enfermedades Raras’, documento de consenso en el que se identifican los principales retos de las
enfermedades poco frecuentes y se ofrecen soluciones concretas para la mejora de la calidad de vida de los
pacientes.

Como explica los autores, en este documento “se abordan los principales retos

en diagndstico, atencion sanitaria, disponibilidad de tratamientos y conocimiento, investigacion

e innovacion. En cada una de estas areas se detallan propuestas de consenso para alcanzar los
objetivos fijados, definidas en pasos concretos”.La ‘Hoja de Ruta para las Enfermedades Raras’ es
también un llamamiento a la accidon y el compromiso de |las administraciones para, en colaboracién con
la comunidad de las enfermedades poco frecuentes, asegurar la mejor atencion posible a los pacientes
y sus familiares.Para ello, el documento se centra en los retos y soluciones en el ambito sanitario, si
bien como recuerdan los autores “existen muchos otros dmbitos de actuacion sociales, caso de

la educacion, el empleo y |a participacion. Todos estos desafios exigen también una atenciéon adecuada
y coordinada, inspirada en un ejercicio de didlogo entre todos los agentes implicados”.El documento
recuerda que la mejora de la atencidén en enfermedades raras requiere un esfuerzo compartido y
multidisciplinar, resultando imprescindible el consenso y el didlogo entre todos los agentes implicados.
Ademas, la pandemia ha creado una doble vulnerabilidad para los pacientes, cuya atencién sanitaria no
debe interrumpirse bajo ninguna circunstancia. Hoy, mas que nunca, la atencion a estas patologias
debe ser parte de una reconstruccion social y sanitaria ambiciosa, moderna y de referencia.Entre otras
entidades, el documento, elaborado con el apoyo de Takeda, ha contado con la participacion de

la Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO), la Federacidon Espanola de Enfermedades

Raras (FEDER), la Asociacion Espafnola de Déficits Inmunitarios Primarios (AEDIP), la Asociacion
Espafiola de Angioedema Familiar (AEDAF), miembros de Somos Pacientes, el Foro Espaiiol de

Pacientes (FEP), la Fundacion Isabel Gemio y la Asociacion NUPA.

Para leer el documento EN: https://drive.google.com/file/d/1QdeEHf8K3pUPP%bkV-
b1IWf1q6HFbqcGX/view FUENTE: SOMOS PACIENTES



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/entrevista-de-isabel-gemio-en-radio-las-palmas-26-03-2021
https://www.somospacientes.com/fedhemo/
https://www.somospacientes.com/feder/
https://www.somospacientes.com/asociacion-espanola-de-deficits-inmunitarios-primarios-aedip/
https://www.somospacientes.com/aedaf/
http://forodepacientes.org/
https://www.fundacionisabelgemio.com/
http://somosnupa.org/

CAMINUS MONEGROS POR LA INVESTIGACION
25-07 AL 3 DE AGOSTO DE 2021
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CAMINUS recorrié Los Monegros en sillas de ruedas adaptadas, del 25 de julio al 3 de agosto. El presidente de
Caminus, Rubén Zulueta, con Isabel, conanimo, esperando el evento, lo recaudado ird destinado a las lineas de
investigacion de la Fundacion. #aupacaminus



https://twitter.com/hashtag/aupacaminus?src=hashtag_click

CAMINUS MONEGROS POR LA INVESTIGACION
25-07 AL 3 DE AGOSTO DE 2021

Los Moﬁeéfbé

CONSEJO COMARCAL

Isabel en #monegros visitando a Rubén Zulueta y José Ignacio Fernandez, durante diez dias recorriendo
mas de 400 kildbmetros en silla de ruedas. La #distrofiamuscular que padecen, les impulsa a hacer retos que
den visibilidad a la investigacion en enfermedades minoritarias, tan crucial para ellos y todos los enfermos.
Como hicieron con el Camino De Santiago, nos donaran lo recaudado para nuestros proyectos de
investigacion.



https://www.facebook.com/hashtag/monegros?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVoEONSZmdqm5ZjpldeK3n0_QTkKtGb2gQogIoUY44-dW7poogUCt_sflSNoBADjItBycDyLzEuPf4a3R0jomRZMDhYmdr9lfhzplX4YH5Hf4mTRElCnFeUsd2LdHLYTYTNSWLeN0nqDvR7mSYrKtVNlvxMaWfqAGLJq2aaRuxZhCIdARXirnTeuLtfQS3ubg8V6kKRTU3aY18xHnUUn3bbjPwk1qaL9mYeAQ2s_m_t-A&__tn__=*NK-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/distrofiamuscular?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVoEONSZmdqm5ZjpldeK3n0_QTkKtGb2gQogIoUY44-dW7poogUCt_sflSNoBADjItBycDyLzEuPf4a3R0jomRZMDhYmdr9lfhzplX4YH5Hf4mTRElCnFeUsd2LdHLYTYTNSWLeN0nqDvR7mSYrKtVNlvxMaWfqAGLJq2aaRuxZhCIdARXirnTeuLtfQS3ubg8V6kKRTU3aY18xHnUUn3bbjPwk1qaL9mYeAQ2s_m_t-A&__tn__=*NK-y-R

IV TORNEO VILLA DE SAN JAVIER PARA LA INVESTIGACION
01/09/2021

vu.ﬂ !oe SAN JIAHV!!ER

RODA GOLF S —
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#.1.849.00€ #

1.849 € recaudados.

PRENSA: MURCIACONECTA (A PARTIR MINUTO 30)
LA OPINION DE MURCIA MURCIA.COM LA VERDAD MAR MENOR NOTICIAS



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/1849-e-recaudados-en-iv-torneo-villa-de-san-javier-para-la-investigacion-gracias-de-corazon
http://webtv.7tvregiondemurcia.es/informativos/murcia-conecta/2021/martes-7-de-septiembre/
https://www.laopiniondemurcia.es/deportes/2021/08/27/clasico-solidaridad-56573305.html
https://www.murcia.com/sanjavier/noticias/2021/08/19-roda-golf-acoge-el-iv-torneo-solidario-de-golf-que-se-celebra-el-proximo-sabado-21-de-agosto-con-170.asp
https://www.laverdad.es/deportes/mas-deportes/plata-clara-gonzalez-20210821235549-ntvo.html
https://www.laverdad.es/deportes/mas-deportes/plata-clara-gonzalez-20210821235549-ntvo.html

BODA SOLIDARIA DE CARLA Y JOSE LUIS
SEPTIEMBRE 2021

Pulsera con significado muy especial para wosotros.

I EL mundo es de los valientes 3

Para ayudar a los verdaderos superhfroes n ser mds fuertes.

carla & José Luis

>

¢Eial ar\ao\Isos




TOUR 2021

MARBELLA, MADRID, CORDOBA, VALENCIA, BARCELONA, ZARAGOZA, BILBAO, OVIEDO, PAMPLONA

EL ULTIMO APLAUSO, CONCIERTO SOLIDARIO ity
11/09/2021

EN AYUDA A LOS AFECTADOS POR EL COVID-19 S
»

EL ULTIM?)
APLAUSO

{LOS GRANDES DE SIEMPRE DEL POP/ROCK ESPANOL!

P/

e B
P

DIRECTOR ARTISTICO Y PRESENTADOR DEL TOUR POTY CASTILLO

CARLOS SEGARRA (LOS REBELDES)
RAMONCIN
JOSE M.CASAN (SEGURIDAD SOCIAL)
JAVIER ANDREU (LA FRONTERA)
JAVIER OJEDA (DANZA INVISIBLE)
RAUL
NATALIA
LORCA
ISMA ROMERO
DR. LIVINGSTONE SUPONGO
ALEX DE LA NUEZ (ALEX Y CRISTINA)

KIKE RUIZ'
GEN_O Y JAVIAN
RUEDA DE PRENSA: VIDEO 11 SEPTIEMBRE DE 2021 MADRID
WEB: ELULTIMOAPLAUSO . «F i
PRENSA: VIDEO ISABEL LECTURAS FeriaL . \MADRID

LIVE
www.elultimoaplauso.org

ENTRADAS .
A LA VENTA: QCM:AMM I elultimoaplauso.org HASHTAG OFICIAL: #ELULTIMOAPLAUSO
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https://www.dailymotion.com/video/x841vcl
https://elultimoaplauso.org/
https://www.lecturas.com/actualidad/isabel-gemio-sale-defensa-rocio-carrasco-es-duena-hacer-memoria-su-madre-que-quiera_107486

3.451 € RECIBIDOS PARA LA INVESTIGACION DE PARTE DE CAMINUS
30/09/2021

# 3451€

Trws ¥l Cumtrocemios s s

# 3451€ #

Tres mil cuatrocientos cincuenta y un euros

A la Fundacidn Isabel Gemio [t |
isabel gemio

§ J Tras realizar su proyecto
3 CaMinus Monegros



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/3-451-e-recibidos-para-la-investigacion-de-parte-de-caminus

SUBASTA PARA LA INVESTIGACION EN LA ENTREGA DE LOS PREMIOS DE MADRID MAGAZINE
01/10/2021

3.050 € recaudados.


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/3-050-e-para-la-investigacion-gracias-a-la-subasta-en-la-entrega-de-los-premios-de-madrid-magazine

PUBLICACION DEL NUMERO 6 DE LA GUIA 22 B LIGA

La Guia de 22 B Liga es un proyecto impulsado por la marca
CromoSport, donde lo recaudado va destinados a las lineas
de investigacion que desarrolla la Fundacién.

La publicacion de la Guia ha sido posible gracias a la Real
Federacién Espanola de Futbol, los clubes de 22 B vy
diversas empresas patrocinadoras. En sus paginas recopila
datos de interés de los 80 equipos que conforman la : _
categoria, las fichas de todos los jugadores de la ' AN 4 QS PR o
temporada y més de 1.900 fotografias a color. R S ColSndanCEice

Actualizada‘al

/

{
B isabel gemio
Donativo; 17€



http://www.laguia2b.es/
http://www.rfef.es/

WEBINAR: JOVENES INVISIBLES ORGANIZADO POR LA CONCEJALIA DE EDUCACION DEL
AYUNTAMIENTO DE ALICANTE

15/11/2021

‘'webinar L2313
15DENOVIEMBRE IINVISIBLES

de 18.00 a 19.30h

fundacion

_isabelgemio

. iL PONENTE:

ey - -
! / 'l ‘ 'Y

- Dr. Juan Jesus
" Vilchez Padilla

iGRATU iTo!

Mas informacion en la web del Ayto. de Alicante o

en el correo laura.coordinacionfamilias@gmail.com



INSTAGRAM DIRECTO MALAS MADRES Y CINFA
19/11/2021
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Laura Baena, Fundadora del Club de Malasmadres
e Isabel Gemio, periodista y presentadora.
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19 de noviembre | 21.00 horas | Instagram

LA VOZ DE

B vaLasmaores ¢ Qcinfa

DIRECTO EN:
https://www.youtube.com/watch?v=ovRFh--U260



FUNDACION ISABEL GEMIO EN NAVIDAD EN EL METRO DE MADRID
(CAMPANA SOLIDARIA DE METRO EN LINEA)
NAVIDAD 2021
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https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/fundacion-isabel-gemio-en-navidad-en-el-metro-de-madrid-campana-solidaria-de-metro-en-linea
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/fundacion-isabel-gemio-en-navidad-en-el-metro-de-madrid-campana-solidaria-de-metro-en-linea
https://noticiasparamunicipios.com/portada/p-madrid/madrid-las-12-lineas-del-metro-de-madrid-apadrinan-entidades-sociales-en-navidad/
https://www.comunidad.madrid/noticias/2021/12/21/comunidad-madrid-apoyara-diferentes-causas-sociales-campana-solidaria-metro-linea
https://www.comunidad.madrid/noticias/2021/12/21/comunidad-madrid-apoyara-diferentes-causas-sociales-campana-solidaria-metro-linea
https://www.madridactual.es/7806682-cada-linea-de-metro-apoya-una-causa-solidaria-estas-navidades
https://www.metromadrid.es/es/nota-de-prensa/2021-12-21/la-comunidad-de-madrid-apoyara-diferentes-causas-sociales-en-la-campana-solidaria-de-metro-en-linea

GRABACION MATERIAL AUDIOVISUAL CONCIENCIACION EN
ENFERMEDADES RARAS

La Presidenta de la Fundaciéon Isabel Gemio, con la
productora ACIDMEDIA, grabaron material audiovisual
para la concienciacion sobre la realidad de las
enfermedades menos frecuentes y la necesidad de la
investigacion.




GRABACION MATERIAL AUDIOVISUAL CONCIENCIACION EN
ENFERMEDADES RARAS

P as an exampie
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PROYECCION DEL DOCUMENTAL “JOVENES INVISIBLES” EN

CENTROS EDUCATIVOS

CAMPANA DE SENSIBILIZACION Y CONCIENCIACION

ENERO 2021 COLEGIO LOPE DE VEGA DE ELCHE

FEBRERO 2021 IES ARXIDUC LLUIS SALVADOR DE
PALMA DE MALLORCA

MARZO 2021 CENTRO CULTURAL VALENCIA

MARZO 2021 COLEGIO AQUILA MADRID

MAYO 2021 IES JORGE GUILLEN DE ALCORCON

NOVIEMBRE 2021 WEBINAR AUCA ALICANTE

DICIEMBRE 2021 FACULTAD ENFERMERIA UCM

DICIEMBRE 2021 CENTRO UNIVERSITARIO
CARDENAL CISNEROS MADRID

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

UNDOCUMENTAL DE LA FUNDAGION ISABEL G

JOVENES INVISIBLES

“ LA CANA BROTHERS

“ |SABEL GEMIO
JULIETA CHEREP

< GSCAR CASTANO

* JOSE BOYER
EDUARDO MANGADA

* CARLOS M. JARA

LACANABROTHERS




LANZAMIENTO DE LA TIENDA SOLIDARIA
DE LA FUNDACION ISABEL GEMIO
ENLACE: https://fundacionisabelgemio.com/plazasolidaria/




VENTA DE MASCARILLAS SOLIDARIAS DE LA FUNDACION ISABEL
GEMIO




CAMPANA SENSIBILIZACION “LA CIENCIA CURA”

@arenas.eloy
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CAMPANA SENSIBILIZACION “LA CIENCIA CURA”




CAMPANA SENSIBILIZACION “LA CIENCIA CURA”

48 TlLizte con tu camiseta # LaCienciaCura by
o W oSO

@victoriovlucchino_oficial v colabora junto a

— v ' ' - e e wna
® @fundacion_isabelgemio con la investigacion "‘{
[ de enfermedades raras R—
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CAMPANA SENSIBILIZACION LA CIENCIA CURA
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CAMPANA SENSIBILIZACION “LA CIENCIA CURA”

Ny &

UCIENGIA cuRn

7




8. Colaboradores Protagonistas:
familias y afectados

“Adrian” y sus padres Antonio Alfaroy

El tesén de la mama de Sergio, Trinidad Dominguezen Cheste de Valencia.

Loli Parra en Socuéllanos de
Ciudad Real.
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HEL PINNAR 2015

“La familia de Guillén”,
José Ma Carrasco en San Pedro
del Pinatar de Murcia.

Paco, Graci. Jorge y Alberto
Miguelturra, Ciudad Real
a



Colaboradores Protagonistas:
familias y afectados

Todo lo recaudado sers donado parala

investigacion de enfermedades neuromusculai®.
y otras enfermedades raras a través del

Fundacién 153“,%

M2 Encarnacion LopezAlvarez
en Cuero Candamo de Asturias.

Olga Bienvenido y Jose padres de Alvaro
La Vall d'Uixd
Castelldn

) Espaiiols d Midees ~Mdmmm

Red de Madres y Padres Solidarios. Familia Isabel Roig y Jesus Pineda,

Voluntaria Rafi Garcia, Voluntaria Pilar Martinez, Abuela Maria Rubiales,

Voluntaria Araceli Bergillos, Voluntaria M2 José Garcia, Voluntarios Charo

Ortiz y Paco Gomez, Familia Concha Pedraza, Familia Antonia y Santiago
Vallejo... y muchas mas..



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 ocuparnosy
preocuparnos igualmente por solidaridad y por justicia.

= . ensis el R A T R

sensilis E
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9. Redes de colaboracion: Convenio con
el CSIC

RS T GOBERNO MUNSTERIO ¢
o oy DEESPARA DE CNCIA INNOVACION ]
2 Py Y UNIVERSIDADES s ooy ity

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 2020 se han
mantenido varias reuniones
para asesoramiento reciproco;
el apoyo mutuo y el
intercambio de informacién asi
como la organizacion de
actividades relacionadas con la
promocion de la investigacion y
el desarrollo tecnoldgico.




5
FUNDACION ESPANOLA
GOBIERNO MINSTERIO ke
SPANA DE CENCIA INNCVACION F ' I PARA LA CIENCIA
m 9es Y UNIVIRSIOADSS E C §x. Y LA TECNOLOGIA

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

En 2021 hemos participado en sus reuniones
periddicas.




S

aeF @ ASOCIACION ESPATOLA DE
=~ FUNDACIONES

Formamos parte de la Asociacion
Espanola de Fundaciones.

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

En 2021 hemos participado en sus
reuniones y proyectos.




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 han sido:

| dela Fundacidon Isabel Gemio

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

Hemos recibido en
estos anos algunos
premios como
reconocimiento a la
labor de la Fundacion:
promover vy financiar
lineas de investigacion
cientifica, clinica vy
basica, fomentar el
intercambio de

informacion entre

3
3
9. =i

expertos vy difundir

S

esta realidad.
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PREMIO SOLIDARIO A LA FUNDACION ISABEL GEMIO — ESPABROK-
ASEGURADOS SOLIDARIOS 2020

La Real Academia de Bellas Artes de San Fernando en Madrid ha sido el escenario elegido por Espabrok
para entregar su VIl Premio Solidario en un acto amenizado por la ONG Mdusica en Vena. Silvino Abella,
presidente de Espabrok, fue el encargado de entregar el Premio a la Fundaciéon Isabel Gemio por

su proyecto NeuroPaisaje. Este proyecto tiene como finalidad mejorar o encontrar el diagndstico de
nifos y niflas con un trastorno o condicidn neurolégico, se trata de nifios sin diagndstico, afectados
probablemente por una enfermedad rara que afecta el sistema nervioso. El proyecto fue elegido entre
los mas de 300 proyectos que se presentaron.



https://www.fundacionisabelgemio.com/

PREMIOS SOLIDARIOS A LA FUNDACION ISABEL GEMIO




12. .Fundacion ..cifras

Nuestras fuentes de financia-
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

25%

57 %



. Fundacion .. cifras

Datos de asistencia de afectados
alrededor de 1 50 consultas e

informacion al ano.

30 correos por dia

‘ RECIBIDOSde media
y50 correosENVIADOS

Redes Sociales
................................................................................. o més de 6000 seguidores
Q asi 5000 seguidores

..................... Visitas WEB:
Sesiones 29.110 @ cerca de 20 seguidores
Usuarios 23.377 1 )
Vista de paginas 87.750 @ 28 suscriptores

COLABORADORES

HABITUALES: Mas de 200

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

Eventos:
entre 15y 20 eventos de media poraio



Cifras totales al cierre de 2021

Resultados
de la

investigacion

financiada oor :

a Fundacion

fig

2.372.200 € PUBLICACIONES
FINANCIADOS

7 LINEAS DE
INVESTIGACION
ABIERTAS

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

QOO0

PROYECTOS DE NUMERO DE INDICEH ENSAYOS PATENTES
INVESTIGACION |INVESTIGADORES ACTUAL CLINICOS
ASOCIADOS CONTRATADOS

NUMERO DE CIENTIFICOS
DE LOS EQUIPOS DE
INVESTIGACION

FUENTE: ELABORACION PROPIA FUNDACION ISABEL GEMIO




Plan de contingencia 2020-21

Con motivo de la crisis sanitaria y la paralizacion de gran parte de la actividad econdmica la Fundacién
Isabel Gemio presenta un plan de contingencia 2020.

La Fundacion reafirma sus lineas estratégicas pero se ve obligada a mantener algunos de sus objetivos
Yy posponer otros.

No obstante, algunos de los objetivos que se mantienen para el ejercicio 2020 podran sufrir futuras
modificaciones, tanto en lo que concierne a sus lineas de investigacion como a sus actividades de
sensibilizacion, difusion y recaudacion de fondos, por lo que alguna de las jornadas tematicas previstas
podrian pasar a celebrarse de forma telematica y actos y eventos programados suspenderse.

Para elaborar este plan de contingencia se realizd un diagnodstico, analisis de vulnerabilidad y plan de
preparacion y respuesta ante la emergencia sanitaria y econdmica que provocara inestabilidad
financiera para la Fundacién.

La evaluacion del riesgo ha identificado los factores de amenaza y vulnerabilidad con el fin de
salvaguardar la integridad de las personas, las instalaciones, las propiedades, la imagen de la Fundacion
y de los fines que desarrolla.

Con el propodsito de elaborar un plan eficaz, es necesario distinguir entre las diferentes areas que
van a verse afectadas y las medidas organizativas y de actuacion que pueden ser adoptadas.
eAmbito laboral

Vulnerabilidad de los trabajadores

Frente a la crisis de caracter sanitario los empleados de la Fundacion pueden verse afectados
desde una perspectiva tanto personal, como profesional. Su salud, equilibrio emocional y Ia
conciliacion familiar y laboral son aspectos especialmente fragiles. Por ese motivo, se adoptan unas
medidas de proteccidn laboral, incrementando la actividad informativa y comunicacion interna a los
empleados para adaptarse a las nuevas circunstancias y, por otro lado, en cuanto a la organizacion se
han hecho los ajustes necesarios respecto a la metodologia de trabajo y las condiciones de asistencia al
mismo, estableciendo el teletrabajo desde el primer dia de confinamiento ya que la Fundacion dispone
de los medios y conocimientos tecnoldgicos adecuados para poder abordar el teletrabajo de forma
segura y realizando las reuniones no presenciales como el resto de las entidades con las que se
relacionan.



Plan de contingencia 2020-21

De acuerdo con la legalidad en prevencion de riesgos laborales y siguiendo la normativa que va
aprobando el Ministerio de Sanidad se ha elaborado Programa de actividades preventivas
técnicas, una evaluacion de exposicion a agentes bioldgicos (Covid — 19) y un Plan de
reincorporacion a la actividad, donde vienen unas pautas a seguir:

- Medidas higiénicas basicas.

- Medidas técnicas. Distanciamiento interpersonal.

- Medidas organizativas. Mamparas, aseos, sefializacion, geles, etc.

- Medidas de prevencion del riesgo de difusion de contaminacion.

- Medidas de prevencion del riesgo y de danos derivados en personas de riesgo y
especialmente sensibles.

- Medidas de actuacidn ante la sospecha de o activacion de un posible caso.

eAmbito de actividad

Evidentemente, la continuidad de los fines de la Fundacion es un elemento clave que se ve
afectado por un descenso en el ritmo de la economia.

Las medidas del plan de contingencia prevén escenarios en los que los donantes ven reducida
su capacidad, o incluso la financiacidn deba ser modificada como consecuencia de la escasez
de recursos.

La solvencia fhanciera de las empresas que reducen su actividad va a verse comprometida y la
responsabilidad social corporativa de todo el sector va a derivarse mayoritariamente hacia la
emergencia de la Covid-19. Al igual que la actuacion de muchas entidades sin animo de lucro
que van a redireccionar sus objetivos y acciones a esta situacion.

Ademas, es necesario incrementar la actividad de la Fundacion para hacer frente a las nuevas
necesidades, relacionadas con la emergencia sanitaria, como son la elaboracién de una serie
de planes y medidas de actuacidn y reajustar las métodos de organizacion de la actividad y
formas de recaudacion (eventos, carreras, festivales, torneos, marchas solidarias etc) en la
medida de lo posible, buscando alternativas que permitan sustituir la actividad paralizada.



Pago proyectos investigacion 2021

PROYECTOS 2009-2021

TOTAL

[
FINANCIADO

2018

2019

2020

' FINANCIADO FINANCIADO PREVISTO  FINANCIADO

2020

PREVISTO
2021

" FINANCIADO

2021

PROYECTO DRA. ILLA 727000,00 | 662000,00 59000,00 50000,00 50000,00 10000,00 50000,00 25000,00
PROYECTO DR. LOPEZ DE MUNAIN | 627000,00 | 587000,00 59000,00 50000,00 50000,00 35000,00 50000,00 25000,00
PROYECTO DR. VILCHEZ 330000,00 | 330000,00 50000,00 100000,00 64000,00 36000,00 36000,00
PROYECTO LUIS MARIAESCUDERO | 66200,00 | 66200,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
PROYECTO DR. PALAU 177000,00 | 177000,00 59000,00 59000,00 | CONVENIO| CONVENIO |[CONVENIO| CONVENIO
PROYECTO DR. ANTINOLO 200000,00 | 90000,00 50000,00 50000,00 20000,00 50000,00 20000,00
PROYECTO DRA. BELEN PEREZ 310000,00 | 310000,00 70000,00 70000,00 50000,00 50000,00 CONVENIO | CONVENIO
PROYECTO DR. FUENTES (EXTREMADV 42000,00 20000,00

150000,00 |

150000,00

65500,00

42500,00

22000,00

| CONVENIO |
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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 nuestro compromiso, porgue todo loduro

gque 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.

1sabel gemio

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

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


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