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* 1.CARTA DE LA PRESIDENTA

Hace catorce anos nos propusimos crear una fundacién que facilitase objetivos fundamentales
para las enfermedades minoritarias: la sensibilizacién de la sociedad y concienciaciéon sobre la
realidad de estas patologias y de las personas que las padecen. Pero, sobre todo, decidimos
dedicarnos a impulsar la investigacion en el campo de las llamadas enfermedades raras, y con
ello, conseguir un diagnoéstico en el menor plazo de tiempo posible, tratamientos,
medicamentos, y colaborar asi con la curacién de unas enfermedades, hoy por hoy, incurables.

El instrumento que me parecié mas eficaz y riguroso fue una fundacion por ser una entidad sin
animo de lucro que por su propia naturaleza juridica es de utilidad publica, sometida a una
estricta legislacion que garantiza la transparencia de sus actuaciones y la defensa de sus fines
exclusivamente en beneficio de la sociedad, porque todos salimos ganando cuando un
cientifico investiga.

Las fundaciones deben presentar sus cuentas ante los érganos administrativos encargados de
SuU supervision y esta informacioén es publica. Informan a sus donantes de sus proyectos y de la
aplicacion de sus fondos con total transparencia. Una fundacién ademas promueve soluciones
innovadoras al afrontar las necesidades de la sociedad de modo complementario al sector
publico y privado. Pueden actuar con la mayor agilidad.

Comenzamos con humildad, pero con la determinacion de hacer todo lo posible para
incentivar la investigacion de enfermedades poco frecuentes. Fuimos la primera Fundacién en
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hacerlo. Hoy, anos después ya existen otras que también se dedican al campo de la
investigacién cientifica de las enfermedades minoritarias. Algo que celebramos, cuantos mas
SOMOS MAs avanzamos.

Una fundacién ademas promueve soluciones innovadoras al afrontar las necesidades de la
sociedad de modo complementario al sector publico y privado. Pueden actuar con la mayor
agilidad. Comenzamos con humildad, pero con la determinacién de hacer todo lo posible para
incentivar la investigacion de enfermedades poco frecuentes. Fuimos la primera Fundaciéon en
hacerlo. Hoy, afos después ya existen otras que también se dedican al campo de la
investigacion cientifica de las enfermmedades minoritarias. Algo que celebramos, cuantos mas
SOMOS MAas avanzamos.

En todos estos afos no hemos dejado de crecer en todos los aspectos, no sélo econémicos.
Tenemos mas voluntarios, mas socios, mas empresas colaboradoras y también mas proyectos
de investigacion. Concretamente el doble. Me siento orgullosa de contar con un Patronato
formado por personas de enorme compromiso que trabaja altruistamente por el buen
gobierno de la Fundacion. Asimismo, nuestro Comité Cientifico lo conforman profesionales 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 tres personas, Beatriz Garcia Leiva, Carlos Alonso y Maria
Romo que trabajan diariamente para hacer las cosas con profesionalidad, pero también con la
sensibilidad que requiere una institucidén en constante contacto con los afectados.

Nuestro proposito es que la sociedad espanola y sus instituciones reconozcan y apoyen el valor
de la investigaciéon. Un pais que no investiga o que no apoya a sus cientificos es un pais que
avanza mas lentamente. Espana deberia mejorar su apuesta por la ciencia, incrementando el
presupuesto dedicado a la investigacidon porque aun estamos lejos de la media europea. Con
ello, se favoreceria a los jévenes investigadores que o bien se ven forzados a emigrar a otros
paises, o se les obliga a vivir precariamente. Algo funciona mal en una sociedad que no paga
decentemente a quienes mejoran la vida de todos. La apuesta por la ciencia no deberia
depender del gobierno de turno, sino consensuar 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 sindnimo 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 debemos pasar a la accién y
convertirnos en Mecenas de la investigacion. Todos podemos hacer algo, es sélo 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.

Cracias a todas las personas que hacen posible nuestra labor y que sigamos dando esperanza
a los afectados con una enfermedad rara, poco frecuente, minoritaria.

No importan como se nombren, lo raro es no ayudar.
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2. QUE SON LAS
ENFERMEDADES

RARAS
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3. QUIENES SOMOS

PATRONATO Y SEGRETARIO

—— . .
JOSE MARIA DE ARCAS FRANCISCO JOSE HERNANDEZ [l JOSE RAMON HIGON PORRAS || CARLOS GARCIA REVENGA ANTONIA RUDILLA ASENSIO
RAMOS

Vicepresidente

Patrono Patrono Patrono

Secretario no patrono

MARIA ROMO BEATRIZ GARCIA LEIVA CARLOS ALONSO LEAL
Directora Administracién Comunicacién

VOLUNTARIOS

CONTRIBUYEN A LA
CONSTRUCCION DE UN FUTURO
MEJOR PARA LA SOCIEDAD.

FUNDAMENTALES PARA PODER
DESARROLLAR NUESTRA
ACTIVIDAD.

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

iMUCHAS GRACIAS!



4. COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico es un odérgano
consultivo y asesor, que tiene la
mision de informar y asesorar al
Patronato de la Fundacion en
aspectos cientifico/tecnoldgicos
relaciona- dos con sus fines
fundacionales.

Formar parte del Comité Cientifico de
la Fundacion no conlleva ningun tipo
de contraprestacion econdmica.
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9. PROYEGTOS DE
INVESTIGAGION
GIENTIFICA

La Fundacion contribuye al avance del
conocimiento apoyando proyectos de
investigacion biomédica colaborando
con los mejores  centros  de
investigacion y hospitales publicos
todos ellos dentro de la red CIBERER.

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

2. Bases moleculares

de enfermedades
neurometabolicas y
Desarrollo de terapias
especiticas de mutacion
Dra. Belén Pérez, Centro de
Biologia Molecular Universidad
Autdnoma de Madrid.

1. Aproximaciones terapéuticas en distrofias musculares mediante
maodelos celulares y animales

Dra. Isabel Illa, In Memoriam, 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 Auténoma de Barcelona.

Dr. Jordi Diaz y Dr. Eduard Gallardo del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.




3-Caracterizacic’mde células
con potencial miogénico.
Lineas relacionadascon
diversas enfermedades

neuromusculares 4. Terapia génica de la
Dr. Adolfo Lépez de Munain. Fun- distrofia de Duchenne
dacion ILUNDAIN de Estudios Neu- reproduciendo una
rolégicos. Hospital Donostia de San megadelecion del gen de la
Sebastian. distrofina presente de forma
- natural en personas sin
sintomas

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

S.Provecm neuropaisaje
(2017-2019).El paisajeentre
el fenotipo y el genotipo en
enfermedades neuroldgicas
del desarrollo: validacidn

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).
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6- Proyecto Disfuncidn autofagica/ v B
lisosomal en enfermedades neuromusculares

Dr. José Manuel Fuentes. Centro de Investigacion Biomédica en
Red de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED). Dpto.
Bioguimica y Biologia Molecular y Genética. Facultad de Enfer-
meriay Terapia Ocupacional. Universidad de Extremadura.

P

FUNDACION




ISABEL GEMIO

P

FUNDACION

i'.':l'.-:l'\ﬂ[mu“mnumla

Equipo de investigacion del Dr. Fuentes,

Universidad de Caceres

Equipo de investigacion del Dr. Vilchez,

Hospital La Fe de Valencia
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Biologia Molecular. Universidad

- Autédnoma de Madrid

Equipo de investigacién del Dr. Lopez de

% Munain, Hospital Donostia
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6.QUE
HAGEMOS

Los principales objetivos son:

i

e La financiaciony el fomento de Proyectos de Investigacion
Cientifica para el estudio de las enfermedades raras

e Contribuir a la formacion de investigadores y profesionalesy la
divulgacion de la labor investigadora

e |Laintegracion de herramientas y métodos de conocimiento
gue incrementen la eficiencia de los tratamientos

e El apoyo a las asociaciones de pacientesy la atencidon a los
afectados y sus familias



LINEASDE
INVESTIGACION

centro de Inv.

Biomédica en Red de
Enfermedades
Neurodegenerativas Proyecto Disfuncion
(CIBERNED) autofagica/lisosomal en enfermedades
Universidad de neuromusculares
Extremadura DR. JOSE MANUEL FUENTES

_ NeuroPaisaje-El paisaje entre el fenotipo
Instituto Pediatrico y el genotipo en enfermedades
¢ Enfermedades neuroldégicas del desarrollo: validaciéon
Raras (IPER) de un modelo de biologia funcional
Hospital Sant Joan clinica

de Deu de Barcelona DR. FRANCESC PALAU MARTINEZ
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Aproximaciones terapéuticas en
distrofias musculares mediante
Hospital Santatizy ~ modelos celulares y animales
San Pablo de DRA. ISABEL ILLA (2009-2017)
Barcelona INn Mmemoriam.
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Fundacion ILUNDAIN
de Estudios
Neurologicos
Hospital Donostia de
$an Sebastian

Gentro de Biologia
Molecular
Universidad
Autonoma de Madrid

Instituto de Inv.
Sanitaria
Hospital La Fe,
Valencia

Universidad de
Sevilla

Hospital Virgen del
Rocio

Caracterizacion de células con
potencial miogénico
DR. ADOLFO LOPEZ DE MUNAIN

Bases moleculares de enfermedades
neurometabdlicas y Desarrollo de
terapias especificas de mutacion
DRA. BELEN PEREZ

Biologia, fisiopatologia y terapia de las
células satélite del musculo
esquelético

DR. JUAN J. VILCHEZ PADILLA

Desarrollo de aplicaciones clinicas,
gendmicas y bioinformaticas para el
abordaje de enfermedades raras
DR. GUILLERMO ANTINOLO GIL



Importancia de Ia
Investigacion

Investigar es curar y evitar el sufrimiento.

’ Investigar es no discriminacion 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.




1. EVENTOS

Han sido muchos, los acontecimientos
gue hemos vivido, y muchas las expe-
riencias en las que hemos disfrutado
dela 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
investigacion cientifica.

fundacilo
isabel gemio
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sensills

Envia un SMS con la
palabra FUERZA al 28030
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PARTICIPACION EN
EL CALENDARIO SOLIDARIO
HARPER'S BAZAAR

ENERO 2022

ENTREVISTA A ISABEL GEMIO
EN GRANADA DIGITAL

El espacio conducido por el profesor de la
Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP)
Joan Carles March vuelve para analizar la
situacion de las personas que sufren alguna
de estas patologias y debatir sobre el trabajo
de investigacién adn tan necesario.

02/03/2022

WowWoWoIls
e jer

RUEDA DE PRENSA Y CENA POR
LA CIENCIA Y LA INNOVACION
WOWOWOMAN (MADRID)

WowWoWomanFest, el nuevo homenaje a
¥y Mujeres, movimientos sociales y colectivos
" artisticos que son un referente
contemporaneo de empoderamiento
femenino.

01/03/2022
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ESTRENO DEL DOCUMENTAL
“PERSIGUIENDO EL LIMITE”

DE CAMINUS CON LA

ASISTENCIA DEL PATRONATO DE
LA FUNDACION ISABEL GEMIO

(VITORIA)

24-03-2022

HOMENAJE A LA
FUNDACION ISABEL GEMIO EN
LA FERIA DEL LIBRO DE TRUJILLO

Isabel Gemio acudié a Trujillo para realizar el
pregdn de su Feria del Libro 2022, donde se
realizé un pequeno homenaje a la Fundacion.

16/03/2022




CAMPANA DE
RECAUDACION DE FONDOS

Actividades que contribuyen a la investigacion
promovidas por pequefos empresarios y amigos y
familiares de personas afectadas. El Hotel Almagro,
en Almagro (Ciudad Real) que ha decidido ayudar a
la fundacién poniendo una hucha solidaria.

28-03-2022

ELOY ARENAS DONA 1.500 €
POR SU PARTICIPACION EN
ATRAPALO SI PUEDES

5
B
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fundacié
isabel gemio

07-04-2022
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IV MARCHA SOLIDARIA

PEPA LLOBET EN LA VALL D'UXO
POR LA INVESTIGACION EN
ENFERMEDADES RARAS

2341, 36 € destinados a la investigacion. Mil
_ , & gracias a todos, a la Comisién de Fiestas
A SOLIDA E{.‘A e 1
PEPALl;ﬂﬁ:E": : Patror?ales de Sant Vicent Ferrer, a los
S organizadores, a las empresas colaboradoras, a
los participantes.

01/05/2022

fundacién
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El programa de RTVE, La Noche D, recibié a
Isabel Gemio para realizar un repaso de su
trayectoriasj y para destacar la labor social
que realiza su Fundacion.

P
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25-05-2022
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REUNION ERASMUS+

JOVENES CON ENFERMEDADES RARAS
Y VISITA AL CONGRESO

DE LOS DIPUTADOS

Los socios del proyecto Erasmus+ se reunieron con
diputados relacionados con el sector sanitario y con la
vicepresidenta segunda del Congreso de los Diputados,
Dna. Ana Pastor.

26-05-2022

O
p3
w
O
-l
L
m
<
n

P

FUNDACION




O
p3
w
O
-l
L
m
<
n

FUNDACION

0 EN INSTAGRA

30dejunio

DIRECTO EN INSTAGRAM

\ 30/06/2022
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CONGRESO TRANSFORMACION
DIGITAL DEL TERCER SECTOR
FUNDACION TELEFONICA
(MADRID)

13/07/2022

REUNION ERASMUS+
JOVENES CON ENFERMEDADES
RARAS EN TOULOUSE

Toulouse fue la ciudad elegida para celebrar la
segunda reunidén transnacional del Erasmus+ .
El partenariado se reunid para analizar el
progreso del proyecto y coordinar las
siguientes actividades.

22/07/2022
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V TORNEO VILLA DE SAN JAVIER
PARA LA INVESTIGACION
(MURCIA)

27/08/2022

BODA SOLIDARIA
DE IRIAY JACOB

SEPTIEMBRE 2022

ASISTENCIA AL
CONGRESO DE ASEM
(Madrid)

5/11/2022



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/1849-e-recaudados-en-iv-torneo-villa-de-san-javier-para-la-investigacion-gracias-de-corazon

3.068 € RECIBIDOS
PARA INVESTIGACION
DE PARTE
DE CAMINUS

20/09/2021

REUNION ERASMUS+
JOVENES CON ENFERMEDADES
RARAS (ROMA)

Stefano Benvenuti, Gerente de Asuntos
Publicos de Telethonltaly, se unidé a la reunién
para explicar al partenariado las principales
lineas de investigaciobn que apoya esta
fundacion.

22/07/2022

REUNION ERASMUS+
EL VALOR DE ENFRENTARSE A

O
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f LA ESCUELA (ROMA)

Durante la reunién, el partenariado tuvo la
oportunidad de revisar el desarrollo de la guia
metodolégica que incluird temas como la
digitalizaciéon, pedagogias inclusivas y métodos
de trabajo colaborativos.

FUNDACION
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La FUNDACION ISABEL GEMIO presenta

“Noche magica
por la ciencia”

ANTONIO
LIZANA

27 SEPT ENTRADAS 180
20:30h Sz

El Jardin de Somontes MAS INFORMACH
Carretora Madrid » El Pando k. 5400

Dvess code: libre-2 cotped AR, X
isahel gemin

NOCHE MAGICA
POR LA CIENCIA -
XIV ANIVERSARIO

La Fundacion Isabel Gemio celebro el
gran acontecimiento solidario para
celebrar su decimocuarto aniversario
para recaudar fondos para la
investigacion de enfermedades raras.
Este ano la Fundacién reunié por una
buena causa a empresas, medios de

I comunicacion, colaboradores, afectados

Y amigos.

27/09/2022
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TIENDA SOLIDARIA DE LA
FUNDACION ISABEL GEMIO

PUBLICACION DEL NUMERO 7
DE LA GUIA 22 B LIGA

La Guia de 2° B Liga es un proyecto impulsado por la
marca CromoSport, donde lo recaudado va
destinados a las lineas de investigacion que desarrolla
la Fundacion.

PROYECCION DEL DOCUMENTAL
“JOVENES INVISIBLES*
V FESTIVAL INCLUSIVO, VEN
SIENTATE, APREME Y ESCUCHA
(Tenerife)

16/11/2022
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http://www.laguia2b.es/

8. PRENSA Y
GUMUNIGAGIUN

Isabel Gemio

l‘ recauda, con sus dos hijos,
fondos para su Fundacion
| ouwct iy

Lo poricdiatn,
acompaiiada de
Mhiegn v Guestav,
COlEnAG una gran

fiacta solidaria pan

la investigaciin, La

N aCorrgmiteon oo
a% sus amigos

F famocgs,

3 : \ 1 La lundacion que preside y lleva
| / 5 \ % §  5unombre cumple su XIV aniversario

. : e _ : ) B ISABEL GEMIO
U : o «UNA MADRE CORAJE,
| D L e oo " ! DE CELEBRACION
] Ny ; ; \ 4 4 CON SUS HIJOS
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Isabel Gemio
presume de hijos or s flesta rmas solidana
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La veterana permdma también estuvo amm]mnada de
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Los hijos de Isabel Gemio, Gustave v Diego, acompaian a su
madre en su noche mas importante

Isabel Gemio estnvo acompadiada este martes por nunkeresos amiges en una noche “migica” para s
fandacion. Una cita en b que rambién se vio amropada por sus hijes, Gustave v Diego, con quienes posoenel
o CIENCIA ;Resusho ol misterio de las enigmaticas lineas de Mazca? Unos clemtificos aseguran que lo han lograds phictocall

Entrevista Isabel Gemio: "La felicidad esta ISRDEI gemlo
sobrevalorada" s

BALL OFTIZ 7 NOTICIA | 2300 M2 12594
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» El 27 de septiembre, celebrard una cena selidaria para recaudar fondos para lai
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Isabel Gemio siempre pranuncia b cim correcta en o momento opormng,
Conversar con elln os viajar & los pensamientas de fildsofos ¥ sabios de
todos los dempos. A sus éxitas como presentadorn de radio v relevisidn, se

une el esfuerzo y b dedicacidn que emplea en la &
nombie ¥ que persigue recandar fondos para ka investigacion de
cafermedades raras. E| prixime 27 de septiembre celebrard una cena

e Jleva su
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solidaria con este fin
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La solidaridad no descansa nunca... TN
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Una noche magica por la ciencia: la
Fundacion Isabel Gemio recauda fondos
para invesligar enfermedades raras

Isahef Gamia ha sido ia anfiriona o= vra noche llena de sorpresas en la gue ha recavdads fondos pars avanzar en iz
irvestigacicn médica de ez tipo de enfermedadas,
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WEB

Periodo 1junio - 31 diciembre

AV, rxr-\..h.j\.&f)
o b o e ca no s :
DATOS:
e Total de visitas: 22mil
e Usuarios: 6.700
e Organic Search: 5.400
e Direct:1.700
e Organic Social: 973
e Tiempo de interaccion medio: T min
@)
> .
n PAIS VISITAS
O Espafa 4 9mil
: Estados Unidos 567
2 México 119
n China 98
Argentina 85
\ Reino Unido 69
Colombia 59
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LINKEDIN

Periodo 1 de octubre a 22 de diciembre

e

-
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B — censn 45
e Wil m
DATOS: PUBLICACIONES DESTACADAS

o Total de seguidores: 308

e Nuevos seguidores en 90 dias: 40 (+400%)
e Total de interacciones: 47

o Total de publicaciones: 42 .
e 27 reacciones (+92,9%) | +90 impresiones

e 14 veces compartido (+180%)

UBICACION SEGUIDORES:
e Madrid y alrededores: 135 (43,8%)
e Barcelonay alrededores: 20 (6,5%)
» Valenciay alrededores: 16 (5,2%) +60 impresiones
SECTOR SEGUIDORES:
e Ensefanza superior: 22 (7,1%)
e Servicios publicidad: 15 (4,9%)
e Servicios de bienestar y ejercicio: 14 (4,5%)
e Fabricacion productos farmacéuticos: 13 (4,2%) - T —— +50 impresiones
DISCAPACIDAD BELA UNIDN EURDPEAT

e Organizaciones comunitarias y sociales: 13 (4,2%)

e Hospitales y atencién sanitaria: 12 (3,9%)




INSTAGRAM

Seguidores: 1.424

Género Pais

o Mujer: 77%
/ e Hombre: 22.9%

Rango de edad:
o De25a34:12,5%
o De 35a44:31%
o De 45 a54:31,5%
¢ Deb55a64:152%

e Espana

e Venezuela

e Argentina

e Estados Unidos

¢ Colombia

CIUDAD
e Madrid: 16,1%

e Barcelona: 3.8%

e Valencia: 2,7%

Periodo 1 de octubre a 29 diciembre Periodo 4 de septiembre a 3 de octubre

DATOS: PUBLICACION DESTACADA
° 1424 SegL“doreS (+413% frente al 30 Sep) 3.319 cuentas alcanzadas en los Gltimos 30 dias

e Nuevos seguidores: 100

e Personas que han dejado de seguirte: 41 __ ! | " “l I

Con respecto a los 90 dias anteriores: WY _ i
o Cuentas alcanzadas: 10.671 (+234%) '

O n tiena un buen
— e Cuentas que interactuan: 254 (+1,6%)
>
L .
O Contenido Alcance

e Publicaciones: 26 2.472 Con respecto a los 30 dias anteriores:
-
L e Historias: 57 541 o Cuentas alcanzadas: 3.319 (6.282%)
m e Reels: T 9.161 e 2.563 son personas que no te siguen
< e Videos: 3 690 o Cuentas que interactuan: 227 (11.250%)
)]

e Total de seguidores: 1.369 (+7,9%)
Estadisticas

e 6,23 me gusta diarios
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#genética
e 19,55 me gusta por publicacion #ciencia #diagnéstico

e 0,22 comentarios diarios #discapaCidad

e 0,69 comentarios por publicaciéon #enfermedadesminoritarias

#colaboracién #accesibilidad




FAGEBOOK

Seguidores: 7.194

Género Pais

e Espana
¢ Argentina
¢ México

o Mujer: 7510% e Estados Unidos

« Hombre: 24.90% + Colombia

CIUDAD
¢ Madrid: 809

e Barcelona: 246

e Valencia: 153

Periodo 30 de septiembre a 29 diciembre

DATOS: PUBLICACIONES DESTACADAS
e Seguidores: 7.194

e Me gusta a la pagina: 7.092
e Impresiones: 25.920
e Visitas a la pagina: 1.148

e Publicaciones: 60 +2.34 impresiones

Estadisticas

@)

- Publicaciones e e I

> e 794 reacciones

Ll )

O e 25 comentarios Eny
e 140 compartidos -

- , ;

" » 620 clicks +1.27k impresiones

- -
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e 0,42 me gusta diarios
e 0.63 me gusta por publicacién

e 12.62 visitas de pagina al dia
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» 0.66 publicaciones por dia +119k

impresiones

4.62 publicaciones por semana
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TWITTER

Diciembre

Resumen de 28 dias mostando cambios respecto al periodo anterior

Tweels Impresiones de Tweels Visstas al perfil Menciones

32 1333% 9872 r955% 3.671 2557 % 36 1565 %

-

32 9.872 3.671

o
Ic (33.3%) (95,5%) (+55,7)

Nov 27 5225 2.387

Oct 22 13.300 2.927
Sept 14 3.407 4164
Ago 2 586 659

Jul 14 2.800 1.785

Menciones
destacadas &7 T g

b B e R S Levantarse hasta que el suelo se rinda,

de s equipacion a beneficio de Ja

@FundisabelGemio MNoche por la ciencia con fa
[@FundlsabelGemio ¥
#EnfermedadesRaras #NadaEslmposible
{Soilo 100 uridades! pic.twitter.com/ugBDSnMdEm

% By ToaFL - oy 2y
#yosoyoch S 4
Halimerkaoch -

#fortinpumarin
e twilter comwdWDY SoPwT

# Disefo di EBasiliscus1926

Sequidores

9.522 y7

5.522
(-17)

15

18

a . Ana Pastor Julidn
Alanapasioridian - 71 mey

Gratias @FundlsabelGemio por vuestra
gran labor. Contals con nuestro apoyco para
eradicar la distrofia muscular. que afecta a
unes 4.000 nifos en Espata, y otras
enfermedades minoritarias. Fementar

proyectos de investigacion que mejoren fa
vida de los pacienies es imprescindible
pic.twitter.com/CQDgulC20




9. COLABORADORES DE LA
FUNDAGION PROTAGONISTAS:
FAMILIAS Y AFEGTADOS

Las familias de las personas afectadas por
enfermedades minoritarias se dirigen a la Fundacion
para informarse y contarnos cémo es su dia a dia. El
problema de las personas que lo padecen es saber
como poder llegar a curarlas. Enfermedades que
asustan por su gravedad y efectos terribles.

Minoritarias, infrecuentes, extrafas patologias,
discapacidades no consideradas, dolencias sin cura,
poco prevalentes, mortales y no mortales. La labor de
los padres es imprescindible.

Las familias y las personas afectadas por
enfermedades raras, hayan recibido o no su
diagndstico, siguen luchando porque se cumplan los
plazos, compromisos y rigor en la investigacion,
sensibilizacion sociocultural, gestion del
conocimiento y visibilidad.

Pensar que eso de las enfermedades raras, no va con
cada persona es estar equivocado. Cualquiera de
nosotros, 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.

O
p3
w
O
-l
L
m
<
n

P

FUNDACION




O
p3
L
O
-
L
oM
<
n

P

FUNDACION

BT -
Adrian y sus padres:
Antonio Alfaro y Trinidad Dominguez
Cheste (Valencia)

Ry B s e S

El teson de la mama de Sergio, Loli Parra
Socuéllamos (Ciudad Real)

La familia de Guillén. Su padre José M?® Carrasco
San Pedro del Pinatar (Murcia)

Paco, Graci, Jorge y Alberto
Miguelturra (Ciudad Real)

¥ traa e erenedicey travesdeis
Fundacidn mﬁ&mt

M? Encarnacion Lépez Alvarez
Cuero Candamo (Asturias)

Olga Bienvenido y José, padres de Alvaro
La Vall d'Uixd (Castellon)

Red de Madres y Padres Solidarios:

Familia Isabel Roig y JesUs Pineda, voluntarias Rafi
Garcia, Pilar Martinez, Maria Rubiales, Araceli
Bergillos, M® José Garcia, Charo Ortiz y Paco Gémez,
familia Concha Pedraza, familia Antonia y Santiago

Vallejo...y muchos mas.
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10. REDES DE COLABORACION:
CONVENIO CON EL 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 ano 2022 se han
mantenido varias reuniones para
asesoramiento reciproco; el apoyo
mutuo y el intercambio de informacion
asi como la organizacion de actividades
relacionadas con la promocion de la

investigacion \Y% el desarrollo

tecnoldgico.

La Fundacién pertenece al Consejo de
Fundaciones por la Ciencia de FECYT
gue tiene como finalidad apoyar en la
difusion y promocion de buenas
practicas y actuaciones de fomento
conjuntas o) individuales para
incrementar la inversion en ciencia. En
2022 hemos participado en sus

reuniones periodicas.

También formamos parte de |Ia
Asociacion Espafola de Fundaciones.
En especial, estamos integrados en el
Grupo de Trabajo Sectorial de Salud,
Investigacion y Bienestar.




11. PREMIOS
MEGENAS DE ORC

Los PREMIOS MECENAS DE ORO son un
reconocimiento al compromiso con la
Fundacién y la financiaciéon de proyectos
de investigacion en enfermedades menos
frecuentes.

Estos Premios tienen como objetivo
galardonar a una empresa o entidad, una
persona destacada y reconocida en el
ambito econdmico, social y/o cultural y
una persona andnima para presentarlos
como referentes de compromiso vy
responsabilidad.
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PREMIADOS: José Luis Lopez, Asociacion CaMinus y Eloy Arenas.




12. PREMIOS

En 2022 hemos recibido algunos premios
como reconocimiento a la labor de la
Fundacion: promover y financiar lineas de
investigacion cientifica, clinica y basica,
fomentar el intercambio de informacion
entre expertos y difundir esta realidad.

Premio VIDEOMED 2022 a la
Promocion de la Salud y
Prevencion de la
Enfermedad
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PREMIO A LA FUNDACION POR SU LABOR EN EL MUNDO
DE LA DISCAPACIDAD Y LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO




13. LA FUNDAGION EN CIFRAS

Nuestras fuentes de  financiacion
provienen fundamentalmente de Ia
empresa privada (RSC, Obra social,
Premios, Acuerdos con distintas em-
presas, Eventos,.) y del apoyo vy
colaboracion econdmica de particulares
mediante aportaciones puntuales,
mensuales, anuales, etc...

Gracias a la participacion de la sociedad,
de todos y a la organizacion de eventos la
Fundacion Isabel Gemio obtiene mas de
una tercera parte de sus ingresos, realiza
una gran campafna de sensibilizacion
social y financia una minima estructura a
través de proyectos y responsabilidad
social corporativa.

DONACIONES

@)

= colaboradores _

o habituales D e
§ 18% 5 EVENTOS Y

- : COLABORACIONES
< EMPRESARIALES
wn

25%

3Rl g Sl
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.......... FICRLC NI

espontaneas

57 %

-----------------




FUNDACION ISABEL GEMIO

RESULTADOS

7 lineas de investigacion

8 investigadores
principales

82 proyectos de
Investigacion asociados

51 ensayos clinicos

2.482.200 € financiados

423 publicaciones

105 cientificos en los

equipos de investigacion

225 Indice H

8 patentes
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PROYECTOS

2009-2022

FINANCIADO

PROYECTO
DRA. ILLA 727000,00 692000,00 59000,00 50000,00 10000,00 25000,00 30000,00
PROYECTO
DR. LOPEZ DE 627000,00 617000,00 59000,00 50000,00 35000,00 25000,00 30000,00
MUNAIN
PROYECTO 330000,00 330000,00 50000,00 64000,00 36000,00 CONVENIO
DR. VILCHEZ
PROYECTO
LUIS MARIA
ESCUDERO 66200,00 66200,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
PROYECTO
DR. PALAU 177000,00 177000,00 59000,00 59000,00 CONVENIO CONVENIO CONVENIO
PROYECTO
DR. ANTINOLO 200000,00 140000,00 50000,00 20000,00 20000,00 50000,00
PROYECTO
DRA. BELEN 310000,00 310000,00 70000,00 70000,00 50000,00 CONVENIO CONVENIO
PEREZ
PROYECTO
DR. FUENTES
(EXTREMADUR 150000,00 150000,00 65500,00 42500,00 22000,00 20000,00 CONVENIO
A)
2587200,00 2482200,00 362500,00 321500,00 201000,00 126000,00 110000,00




¢ QUIERES SER
PARTE DE LA
SOLUGION?

info@fundacionisabelgemio.com

WWW.FUNDAGIONISABELGEMI0.COM



