JOVENES CON
ENFERMEDADES

RARAS

EL VALOR DE
ENFRENTARSE A LA VIDA

. Cofinanciado por el
o Programa Erasmus+
de la Unién Europea

® \ Federocion W u L)
QASEM CcMTFrance 4 project




OBJETIVOS

El objetivo de esta iniciativa, cofinanciada por el Programa Erasmus+ de la
Unién Europea, es la sensibilizaciéon y concienciacién sobre enfermedades raras
a los jovenes, su participaciéon y el intercambio de buenas practicas entre
distintos socios de la Unién Europea. El proyecto, coordinado por la Fundacién
Isabel Gemio, cuenta con la participacion de la Federacién Espanola de
Enfermedades Neuromusculares (ASEM), Charcot Marie Tooth France, Uniamo
Federazione Italiana Malattie Rare y Parent Project aps.
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PARTENARIADO

isabel gemio

La Fundacion Isabel Gemio para la Investigacién de Distrofias
Musculares y otras Enfermedades Raras, nace en 2008 con el
objetivo de contribuir a acelerar la investigacion en aquellos
aspectos bioldgicos, genéticos o terapéuticos que puedan incidir
en el desarrollo y aplicacion de tratamientos curativos a
afectados.

La Federacién Espanola de Enfermedades Neuromusculares
(ASEM) (Espafna), organizacion no gubernamental que une a
asociaciones y fundaciones de enfermedades neuromusculares.
En la actualidad representa a mas de 60.000 personas afectadas
en toda Espana.

Charcot-Marie-Tooth et Neuropathies Peripheriques (France),
una asociacion de pacientes con neuropatias periféricas que
tiene por objetivo la unificacion de las personas afectadas por
CMT o neuropatias similares.

Uniamo Federazione Italiana Malattie Rare (ltalia), 6rgano
representativo de personas con enfermedades raras que cuenta
con mas de 150 asociaciones miembros.

Parent Project per la Ricerca sulla Distrofa Muscolare (ltalia),

asociaciéon de pacientes y padres con hijos afectados por
distrofia muscular de Duchenne y Becker.
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REUNIONES

TRANSNACIONALES

PRIMERA REUNION
TRANSNACIONAL

La primera reuniéon trasnacional se
celebré en Madrid, el 26 de mayo,
con la participaciéon de todos los
socios. Tras analizar el progreso
del proyecto, el consorcio acordd
nuevas actividades de evaluaciény
difusion.

Los socios tuvieron la oportunidad
de reunirse con la vicepresidenta
segunda del Congreso de los
Diputados, Dna. Ana Pastor, que
escuchd con interés los objetivos
del proyecto.

R Cofinanciado por el
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REUNION DE
LANZAMIENTO

La reunién inaugural se celebré de
forma online el 29 de marzo de 2022.
Los socios presentaron el plan de
difusiéon del IGTV: YOUTH WITH
COURAGE y planificaron las
diferentes estrategias a seguir.




TERCERA
REUNION
TRANSNACIONAL

La tercera reunién transnacional se
celebré el 24 de octubre en Roma.
El partenariado tuvo la oportunidad
de analizar el desarrollo de Ia
iniciativa y continuar con sus
proximas actividades. El nimero de
seguidores en las distintas redes
sociales ha aumentado
considerablemente desde la dltima

reunion.
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SEGUNDA
REUNION
TRANSNACIONAL

Toulouse fue la ciudad elegida para
celebrar la segunda reunion
transnacional del proyecto, el
pasado 22 de julio. Con el fin de
mejorar la difusién del proyecto, los
socios disefaron una nueva
campafna para sumar  nuevos
testimonios. Ademas, se elaborara
un cuestionario para medir el
impacto del IGTV: YOUTH WITH
COURAGE.




CUARTA
REUNION
TRANSNACIONAL

El proyecto mantuvo su cuarta y
ultima reunién transnacional en
Barcelona el pasado 23 de enero
de 2023. El partenariado comentd
los resultados y analizé todas las
actividades desarrolladas en el
contexto del proyecto. La iniciativa
YOUTH WITH COURAGE  ha
publicado un total de 28 videos
con testimonios de joévenes
afectados por enfermedades raras
y distrofias musculares.

Las entidades quieren agradecer a los
protagonistas de la iniciativa por su
gran disponibilidad y colaboracién, lo
que ha facilitado mucho el trabajo y
el éxito del proyecto. También nos
gustaria agradecer a todas las
personas que nos ha mostrado su
apoyo en las distintas fases del
proyecto.

El partenariado llegé a la conclusién

de que el proyecto ha sido una
experiencia muy positiva y
enriquecedora, y se comprometié a
continuar trabajando conjuntamente
en iniciativas similares.
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YOUTH WITH COURAGE

CAROIEINA

Carolina tiene 28 anos de edad vy
sufre ataxia de Friedreich. Bailar es
una de sus grandes pasiones.

ADRIAN

Adrian estudia programacién de
videojuegos. Sufre paraplejia
espastica.

NICOIEE

Nicole dirige y presenta un podcast
en el que entrevista a personas
afectadas por enfermedades raras.
Ella sufre mastocitosis sistémica.
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SO NAVHAN

Jonathan es el capitan del equipo de

rugby francés en silla de ruedas. El
sufre Charcot-Marie-Tooth de tipo 1.

ANCE

Alice dirige un programa

llamado

"Mujeres y Discapacidad". Ella sufre

una enfermedad rara conocido como

microdelecion del cromosoma 22.
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ROEERTO

Roberto, musico y compositor, esta

afectado por distrofia muscular de
Becker.

VAU RIA

Laura sufre una enfermedad rara
conocida como artrogriposis multiple
congénita. En su testimonio destaca la
importancia de la asistencia personal
profesionalizada.



https://www.youtube.com/watch?v=fR5AlJu7USg
https://www.msdmanuals.com/es/professional/pediatr%C3%ADa/malformaciones-cong%C3%A9nitas-craneofaciales-y-musculoesquel%C3%A9ticas/artrogriposis-m%C3%BAltiple-cong%C3%A9nita#:~:text=La%20artrogriposis%20m%C3%BAltiple%20cong%C3%A9nita%20se,movimiento%20articular%20en%20el%20%C3%BAtero.

JUAN

Juan padece defectos congénitos de la
glicosilacion (CDG). Su madre defiende
qgque todas las personas que padecen una
enfermedad grave merecen un
tratamiento.

AUDREW]

Audrey fue diagnosticada con Charcot

Marie Tooth cuando tenia tres anos y
medio de edad. Ella ha creado su
propio negocio de diseno textil.

MICHBIEE

Michele procede de Roma y es un
auténtico apasionado del fuatbol y la
Formula 1. El padece distrofia muscular
de Duchenne (DMD)

RINA

Mina sufre una enfermedad rara que
se conoce como sindrome de
DiGeorge o sindrome velo-cardio-
facial. Siendo una adolescente,
también le diagnosticaron escoliosis
idiopatica.

Cofinanciado por el
programa Erasmus+
de la Unién Europea

iaibe] gomia @ S5 e U BEm



https://www.youtube.com/watch?v=fR5AlJu7USg
https://www.youtube.com/watch?v=fR5AlJu7USg

MELL

Mikel, de 22 anos, tiene una enfermedad

neuromuscular degenerativa conocida
como atrofia muscular espinal Tipo |II.
Mikel es un apasionado del hockey.

L=

Alex es vicepresidente de |la
asociacion CMT-France, que ayuda a
los afectados por la enfermedad de
Charcot Marie Tooth, enfermedad que
él también sufre.

AEEIA

Alicia es una joven de 22 afos que sufre
distrofia muscular. Su madre sostiene
que la sociedad no muestra atencién a
las enfermedades raras.

SEMUELE

Samuele, de 21 afnos, estudia
Ingenieria Mecanica en La Sapienza.

\.'

El también es una apasionado del
hockey. Padece distrofia muscular de
Duchenne (DMD).
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https://www.youtube.com/watch?v=eqdVB--z_2I&t=19s
https://www.youtube.com/watch?v=fR5AlJu7USg
https://www.youtube.com/watch?v=fR5AlJu7USg

STAIRIA

Sara tiene 24 anos y sufre una
desproporcién genética de tipo de fibras
musculares debido a una mutacion del gen
RHNO.

IFAU RA

Laura sufre la enfermedad Charcot
Marie Tooth (CMT). Ella recibié el
diagndstico cuando solo tenia 7 anos.

HMONIE

Ménica tiene 21 anos y sufre tres
sindromes raros: el sindrome de Wilkie,
el sindrome del Cascanueces vy el
sindrome de May-Thurner.

ANTIONIO

Antonio es creador de contenido,
tiene 19 anos y sufre distrofia
muscular de Becker.
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https://www.youtube.com/watch?v=8D1ZqHEmDj8&t=11s

O IEVITA

Olivia tiene 14 anos y sufre la
enfermedad degenerativa de Charcot
Marie Tooth. En el futuro, le gustaria
estudiar biomedicina.

DAVIDE

Davide fue diagnosticado con el
sindrome de W.illiams a los pocos
meses de nacer. El deporte le ha
ayudado a acabar con numerosas
barreras.

ANDRES

Andrés padece paraplejia espdastica. Le
encantan los superhéroes y le gustaria
ser tan rapido como un relampago.

CRISTUNA

Cristina sufre fenilcetonuria, una
enfermedad rara que puede producir
desérdenes motores e intelectuales.
Ella anima a la sociedad a apoyar la
investigacién de enfermedades raras.
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https://www.youtube.com/watch?v=SZ3j-497Z_c&t=401s

JACORO

Jacopo estudia Ciencias de |la
Comunicacién en la Universidad de Padua.
El padece distrofia muscular de Duchenne
(DMD)

MATTED

Matteo cursa actualmente el Grado
de Ciencias y Tecnologias Agricolas.
El también padece distrofia muscular
de Duchenne.

EENHICIA

Lethicia tiene 29 afos vy sufre

hipofosfatasia congénita, es decir,
ausencia o bajo nivel de serum fosfato
alcalino.

NIGO (

Nico es investigador del Institut
national de la santé et de la recherche .
médicale, y actualmente busca ;
terapias para la enfermedad de

Charcot Marie Tooth disease.
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BRUNO

Bruno tiene 13 anos y sufre una
enfermedad conocida como ataxia
congénita no progresiva.

ROEERTA

Roberta tiene 23 afos y sufre ataxia,
una enfermedad rara con numerosas
variantes.

YOUTH
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IMPACTO EN
REDES SOCIALES

Tiempo de Duracian Porcentaje de
@ visualizacion media de kas clics de las
Contenldo Visualizaciones b theras) visualizaciones Impresianes Impresiones 4,
3.976 1953 2:56 11.466 46%
h YOUTH WITH COURAGE: Michale 600 151 % 123 63% 113 174 BE%
YOUTH WITH COURAGE: Jacopo & Matteo 488 123 % 417 Na% 5:07 913 32%
YOUTH WITH COURAGE: Samuele 372 94% 274 140% a4 674 48%
YOUTH WITH COURAGE: Alice 37 93% 114 58% 1:50 501 3B%
YOUTH WITH COURAGE: Antanio 333 B4% 215 10w 352 1645 1%
YOUTH WITH COURAGE: Juan 33 79% 257 132% 456 451 47 %
YOUTH WITH COURAGE: Diivia /3 69% 199 102% £72 1008 36%
YOUTH WITH COURAGE: Ménica 232 58% 127 65% 317 1.082 40%
i Tiemnpa de Duracién
Srompoogrilios + visualizacién media de las
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1 Tieenpa du Duracidn e
=+ wnualizacisn media de los | Total
Fuente de trallca » Fuentes extemas Visuahizacionss - {heras) visualizaciones 3.976 1953 2:56
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1 Total 1865 1555 339 e 1869 495% M3 570 323
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[ Facebook 1503 588% 1007 6485 40 Hrgenna a3 N2k 35
] whasape 506 133% 3 Nnas 30 O Fanen LR 108
T mstagam.com 4 17% 14 22% 438 o oan o3
YouTube 33 13% 02 02% 024

Porsermape

Twittat 2% 1% 0 06% e Sann del eppaciaser b madia viskn
(] Google Seaten % 184 TR REN 345 M teer .

[ bomem Q3% 148 e LT
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Story of Juan
Story of Sara 983
MEDIA:
Storyof 547 824 visualizaciones
via
e 135 likes
Story of
Davide 349
Story of Mina 250
Story of » 22.267 visualizaciones
Bruno 210
Story of
Roberta 208
. . Summary of
208
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YOUNG PEOPLE WITH RARE DISEASES W,
Abril 22 2.536 8.095 3 8
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CUESTIONARIO
DE EVALUACION

¢Cudl es tu relacion con las enfermedades raras?

Afectado por una enfermedad rara

Técnico o voluntario

Otros

Familiar de un afectado por una enfermedad _
rara
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Gracias al cuestionario de evaluacion desarrollado por el partenariado para analizar el

impacto del proyecto, hemos conseguido las siguientes conclusiones:

e Todos los encuestados afirman que este tipo de iniciativas son beneficiosas para las
personas que sufren enfermedades raras. Ademas, aseguran haber aprendido
mientras veian los videos, en especial, subrayaron la valentia y la empatia, la
importancia de la investigacion y diferentes instrumentos para superar las

dificultades.

e En la pregunta relacionada con la inclusién, los encuestados senalan que es
importante desarrollar iniciativas similares a YOUTH WITH COURAGE para
concienciar a la sociedad. Asimismo, consideran que es necesario aumentar los
recursos destinados y la formacion y sensibilizacién de la sociedad con respecto a las

enfermedades raras.



CAMPANA DE
SOSTENIBILIDAD
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¢ QUIERES SER PARTE
DE LA INICIATIVA')

Covhriried by
Eavnns A
o the Burcpean Unon

SI SUFRES UNA ENFERMEDAD RARA:

¢ PUBLICA UN VIDEQ 0 FOTO CONTANDO TU HISTORIA
* ETIQUETA EL PERFIL DE YOUTH WITH COURAGE

+ UTILIZAEL HASHTAG #YOUTHWITHCOURAGE

« COMPARTELO EN INSTAGRAM, FACEBOOK 0 TWITTER

UNETE A NOSOTROS

030>
202000200
200200000

Y AYUDANOS A CONCIENCIAR SOBRE ENFERMEDADES RARAS

REDES
SOCIALES

youthwithcourage

I l @youthwithcourage

n youthwithcourage
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https://www.youtube.com/channel/UCToZHfFviGl5AH-9ylymoIw
https://www.youtube.com/channel/UCToZHfFviGl5AH-9ylymoIw
https://www.facebook.com/Youthwithcourage-108699581803769
https://www.instagram.com/youthwithcourage/
https://www.facebook.com/Youthwithcourage-108699581803769
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El proyecto JOVENES CON ENFERMEDADES RARAS: EL
VALOR DE ENFRENTARSE A LA VIDA estd cofinanciado por
el programa Erasmus+ de la Unién Europea. El contenido de
esta pdgina web es responsabilidad exclusiva de Fundacién
Isabel Gemio y ni la Comisién Europea, ni la ANE-INJUVE son
responsables del uso que pueda hacerse de la informacion
aqui difundida.



