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Alrededor de tres millones de personas sufren
enfermedades incurables, cronicas, la mayoria de
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INDIGE

1. CARTA DE LA PRESIDENTA: ISABEL GEMIO
2. QUE SON LAS ENFERMEDADES RARAS
3. QUIENES SOMOS:

PATRONATO Y SECRETARIO

. EQUIPO DE LA FUNDACION

4. COMITE CIENTIFICO

. LINEAS DE INVESTIGACION CIENTIFICA
5. QUE HACEMOS

6. COLABORADORES DE LA FUNDACION

. AMIGOS DE LA FUNDACION

. PROTAGONISTAS: FAMILIAS Y AFECTADOS
. APOYO INSTITUCIONAL

. VOLUNTARIOS

. REDES Y CONVENIOS DE COLABORACION
7. EVENTOS

8. ACTIVIDADES

. TODOS SOMOS RAROS. TODOS SOMOS UNICOS
. LIBRO 'MI HIJO, MI MAESTRO'
. DOCUMENTAL 'JOVENES INVISIBLES'

9. PROYECTOS EUROPEOS
10. PRENSA Y COMUNICACION
. NEWSLETTER Y CAMPANAS EN REDES
11. PREMIOS MECENAS DE ORO
12. PREMIOS A LA FUNDACION

13. LA FUNDACION EN CIFRAS / RESULTADOS




ISABEL GEMIO

P

FUNDACION

ISABEL GEMIO

* 1.CARTA DE LA PRESIDENTA

Hace quince anos nos propusimos crear una fundacion que facilitase objetivos
fundamentales para las enfermedades minoritarias: la sensibilizacion de la sociedad y
concienciacion 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 diagndstico en el
menor plazo de tiempo posible, tratamientos, medicamentos, y colaborar asi con la
curacion de unas enfermedades, hoy por hoy, incurables.

El instrumento que me parecié mas eficaz y riguroso fue una fundacién 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 6rganos administrativos
encargados de su supervision y esta informaciéon es publica. Informan a sus donantes
de sus proyectos y de la aplicacion de sus fondos con total transparencia. Una
fundacion 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.
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Comenzamos con humildad, pero con la determinacion de hacer todo lo posible para
incentivar la investigacion de enfermedades poco frecuentes. Fuimos la primera
Fundacion en hacerlo. Hoy, aflos después ya existen otras que también se dedican al
campo de la investigacion cientifica de las enfermedades minoritarias. Algo que
celebramos, cuantos mas somos Mmas avanzamos.

En todos estos anos no hemos dejado de crecer en todos los aspectos, no solo
econdmicos. 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
gue 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 institucion en constante contacto con los afectados.

Nuestro propodsito es que la sociedad espanola y sus instituciones reconozcan y
apoyen el valor de la investigacion. Un pais que no investiga 0 que Nno 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 investigacion porque aun
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 precariamente. Algo funciona mal en una sociedad que no paga decentemente a
guienes mejoran la vida de todos. Nada hay mas importante que la salud o la vida de
las personas.

Investigar es sindbnimo 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 accion y convertirnos en Mecenas de la investigacion. Todos podemos hacer
algo, es sdélo 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 enfermedad rara, poco frecuente, minoritaria.

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




2. QUE SON LAS
ENFERMEDADES RARAS

Afectaa 1
de cada 7% y 8% de Ia
2 .000 habitantes poblacién mundial

Diagndstico tardio

5 ANOS
DE MEDIA

INCURABLES

Muchos afectados
sin diagndstico

Enfermedades ALREDEDOR DE
MUY 7.000 POCOS
GRAVES ratamientos
80% de CARACTER
ORIGEN CRONICO
GEN ETlCO Muchos \{eces
discapacitantes
con dolor, déficit
HEREDITARIAS =~ Recuieren et
MANEJO
MULTIDISCIPLINAR
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3. QUIENES SOMOS
PATRONATO Y SECRETARIO

JOSE MARIA
DE ARCAS

Vicepresidente

JOSE RAMON
HIGON
PORRAS

Patrono Patrono

FRANCISCO
JOSE
HERNANDEZ
RAMOS

Secretario no
patrono

sy = A

Alvaro deYuurriaga Koké Tejera Maria Jesis Alava Reyes
Patrono Patrono Patrono.
Psicdloga. Socia-Directora de Fatrono
Apertia-Cansulting y del Centro de Perindista
Pelcologia Alava Reyes

Empresario y Director de Paises Directora d= Relaciones Publicas
en Universia Corporative Grupo Atresmedia

EQUIPO DE LA FUNDACION
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MARIA ROMO BEATRIZ GARCIA CARLOS ALONSO

Directora Administracién Comunicacién

CARLOS
GARCIA
REVENGA

Antonio San Jose Pérez

ANTONIA
RUDILLA
ASENSIO

Patrono

Luis Abril Perez
Patrono

Diractivo




4. COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico es un o&érgano
consultivo y asesor, que tiene la mision de
informar y asesorar al Patronato de la
Fundacion en aspectos cientifico
tecnoldgicos relacionados con sus fines
fundacionales. Formar parte del Comité
Cientifico de la Fundacién no conlleva
ningun tipo de contraprestacion

econdmica.
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Equipo de investigacion de la Dra. lllg,
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de

Barcelona.

Equipo de investigacion del Dr. Vilchez,

M Hospital La Fe de Valencia.
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Equipo de investigacion del Dr. Palau,
Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras,

Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

, (} Equipo de investigacion del Dr. Ldopez de
L

/ Munain, Fundacién llundain del Hospital

. % Donostia de San Sebastian.
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http://www.neuromuscularbcn.org/

LINEASDE
INVESTIGAGION

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

Actualmente Ia Fundacion  mantiene
abiertas siete lineas de investigacion que
resumidamente son los siguientes:

1 . Aproximaciones terapéuticas en distrofias

musculares mediante modelos celulares y animales
Dr. Isabel llla, In Memoriam, Jefa de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares
del Servicio de Neurologia del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona y
Catedratica de Neurologia de la Universidad Auténoma de Barcelona.
Dr. Jordi Diaz y Dr. Eduard Gallardo del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.
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- 2 Caracterizacion de células

L con potencial miogénico.

m Lineas relacionadas con

< diversas enfermedades 3 ., Bases moleculares de

%) neuromusculares enfermedades

- Dr. Adolfo Lépez de Munain, Fundacion neurometabdlicas y
ILUNDAIN de Estudios Neuroldgicos. Desarrollo de terapias

Hospital Donostia de San Sebastian
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especificas de mutacién

Dra. Belén Pérez, Centro de Biologia
Molecular, Universidad Auténoma de
Madrid.
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4. Terapia génica de la
distrofia de Duchenne
reproduciendo una
megadelecion de la distrofina
presente de forma natural en
personas sin sintomas

y Politécnico La Fe, Valencia.

Dr. Juan J. Vilchez Padilla, Instituto de
Investigacion Sanitaria Hospital Universitario

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 Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona y

director del Instituto Pedidtrico de
Enfermedades Raras (IPER).

6 . Proyecto Disfuncién autofagica/
lisosomal en enfermedades neuromusculares
Dr. José Manuel Fuentes. Centro de Investigacién Biomédica en
Red de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED). Dpto.
Bioquimica y Biologia Molecular y Genética. Facultad de Enfermeria
y Terapia Ocupacional. Universidad de Extremadura.

T ¢

7- Desarrollo de aplicaciones clinicas,
gendmicas y bioinformaticas para el
abordaje de enfermedades raras

Dr. Guillermo Antiiolo Gil. Universidad de Sevilla.
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.
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Los principales objetivos son:

e La financiacion y el fomento de Proyectos de Investigacion
Cientifica para el estudio de las enfermedades raras.

e Contribuir a la formacion de investigadores y profesionales y la
divulgacion de la labor investigadora.

e La integracion de herramientas y métodos de conocimiento
gue incrementen la eficiencia de los tratamientos.

e El apoyo a las asociaciones de pacientes y la atencidon a los
afectados y sus familias dentro de sus competencias.



> Importancia de la
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.




6. GOLABORADORES
DE LA FUNDAGION

Han sido muchos |los acontecimientos que
hemos vivido, y muchas las experiencias en
las que hemos disfrutado de la compania
de personas que se unen a nuestra lucha y
creen en nuestro GRAN PROYECTO, acabar
con las enfermedades neuromusculares y
otras enfermedades raras mediante la
investigacion cientifica.
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PROTAGONISTAS:
FAMILIAS Y AFEGTADOS

Las familias de las personas afectadas por

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

Minoritarias, infrecuentes, extranas
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
diagnostico, 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
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durante la vida y si no fuera asi, por suerte
para nosotros, su realidad debe ocuparnos y
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preocuparnos igualmente por solidaridad y
por justicia.
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Adrian y sus padres:
Antonio Alfaro y Trinidad Dominguez
Cheste (Valencia)

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)

Olga Bienvenido y José, padres de Alvaro Familia de Pepa Llobet. Su hija, Laura Montesinos
La Vall d'Uixé (Castelldn) La Vall d'Uixé (Castellén)
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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 Ortizy Paco Gémez,
familia Concha Pedraza, familia Antonia y Santiago

Vallejo... y muchos mas.

M2 Encarnacion Lépez Alvarez
Cuero Candamo (Asturias)



APOYQ INSTITUGIONAL

La importancia de las administraciones
publicas y las instituciones es fundamental
para conseguir poder avanzar en la
investigacion sobre enfermedades menos
frecuentes y, por ello, intentamos siempre
convencerles para involucrarles cada vez
mas en dicha realidad.
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VOLUNTARIOS

El equipo de voluntarios contribuye con la
construccion de un futuro mejor para la
sociedad. Son fundamentales para poder
desarrollar nuestra actividad. Son
admirables por su generosidad,
solidaridad, disponibilidad y buen hacer.
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REDES Y GONVENIOS DE
GOLABORAGION

En 2017 se firmo 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 vy
desarrollo tecnoldgico en enfermedades
raras. En los anos sucesivos, se mantuvieron
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. El convenio fue renovado en el
ano 2023 para los cuatro anos siguientes.

En 2021 la Fundacion Isabel Gemio se sumo
a las mas de 70 entidades que apoyaron la
aprobacion del Pacto por la Ciencia y la
Innovacién, asi como a la Asociacion
Parlamentaria de |la Ciencia.

La Fundacion pertenece al Consejo de
Fundaciones por la Ciencia de FECYT que
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 estos anos, hemos participado
en sus reuniones periodicas.
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También formamos parte de la Asociacion
Espanola de Fundaciones. En especial,
estamos integrados en el Grupo de Trabajo
Sectorial de Salud, Investigacion y Bienestar




1. EVENTOS

GCracias al apoyo y colaboracion de
Mmultiples empresas y personas anonimas,
la Fundacion Isabel Gemio tiene Ila
posibilidad de organizar sus propios
eventos y realizar una gran campana de
sensibilizacion social.

isabel gemio

L5
8

isabel g

‘)I‘IDI nnm;n

o |

sensilis

Envia un SMS con la
palabra FUERZA al 28030
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2009 IAniversarioFundacidn

& Revidox o) & Revdoi

2015Cena Solidaria San Pedro del
Pinatar =Murcia

= = ==__ —" — —— - = |

2015 Gala Teatro Campoamor. Oviedo. Amor y Humor. VII Aniversario de la Fundacion

2015 Conciertode Reyes Teatro Real - - . 2016 Cena Estrellas por la Ciencia. Casino de Madrid

2017 Gala Auditorioledn. 2018 Diez Estrellas por la Ciencia.
IX Aniversario de la Fundacion X Aniversario de la Fundacion
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FESTIVAL DE

MALAGA

CIMNE EN ES
15-24 MARZO 2019

o e ativalnmal s 0T

2018 Presentacion libro 'Mi hijo, mi maestro' 2019 Presentacion Documental 'Jévenes Invisibles'
Biblioteca Nacional de Madrid Festival de Mélaga

N

INESR

(=R =181
2019 Gala Empatia

el srmis

Soeckiblinrion dnstinasia s la investigarice
CE de EMFERMEDADES RARAS

L -
2019 V Festival Benéfico destinado 2020 Jornada de informacién en 2020 Carrera Solidaria

z a la investigacion de ER Hospitales Quirén en Alcala Real
L

UNA HOJA DE RUTA PARA
O LAS ENFERMEDADES RARAS:

W PROPUESTAS DE CONSENSO

PARA LA SANIDAD
. i
L
m
wn

2020 Presentacién Hoja de Ruta para 2020 Grabacién spot 2020 Asistencia presentacion del
las ER, avalado por FIG enfermedades raras informe 'Mujeres e innovacion'
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isahel gemin

2021 IV Torneo de Golf Villa de San Javier 2021 Documental 'Jovenes Invisibles' en FILMIN
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2020-2022 Campafia de concienciacién en enfermedades raras

AN

Eatamgs EN LiN

www. funda: abelgemio.com

. AR K .
2021 Loles Ledn dona 2021 Caminus Monegros 2021 Campanfia solidaria
20.000€ por (QQSM? por la investigacion en Metro Madrid

2 W
WMARCHA SOLIDARLIA
LLOBET

45 0" . >
2022 IV Marcha Solidaria Pepa Llobet

2022 Noche Mégica por la Ciencia 2022 Reunién transnacional Erasmus+
XIV Aniversario de la Fundacién y visita al Congreso de los Diputados
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8. AGTIVIDADES

10005 SOMOS BAROS,
T0D0S SOMOS UNIGOS

La Fundacion ha sido impulsora de
un Telemaratdn dentro del proyecto
'"Todos somos raros, Todos somos
unicos' junto con la Federacion ASEM
y FEDER con el apoyo activo del
Ministerio de Sanidad, Asuntos
Sociales e Igualdad en el marco del
Ano Nacional de las Enfermedades
Raras.

A través de esta iniciativa se han
desarrollado también varias
convocatorias: una de mayor cuantia
(75% de lo recaudado) dedicada a
financiar la investigacion con el
resultado de 15 proyectos
seleccionados con un total de
1.456.948 € vy otras dos para el
movimiento asociativo con 147
entidades beneficiarias y un
montante de 392.113 €.
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LIBRO 'M1 HIJO, MI MAESTRO'

M ' &ESW@
M\\?s&?\% GEMO

Joor 187
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Una histe™

Isabel publico en 2018 su libro 'Mi
hijo, mi maestro', en el que narra por
primera vez la vida junto a su hijo
con distrofia muscular. Con la lectura
de este libro se comprenden cosas,
se aprenden otras muchas, y al final
nos hace mejores.

Nos despierta una gran sensibilidad y
una inquietud por hacer algo para
que la sociedad se conciencie de la
realidad que viven Ilas personas
afectadas por estas crueles
enfermedades minoritarias y que
esta realidad nos concierne a todos.



http://www.esferalibros.com/libro/mi-hijo-mi-maestro/

DOCUMENTAL 'JOVENES INVISIBLES'

El documental 'Joévenes Invisibles'
recoge el testimonio de siete jovenes
afectados por una enfermedad rara en
la que cuentan su experiencia vital y
SU convivencia con estas patologias,
mostrando su vida cotidiana, los
aspectos fisicos y emocionales de la
situacion, aspiraciones y proyectos.

El objetivo es lograr una
sensibilizacion y concienciacion de
esta realidad y fomentar la integracion
plena de estas personas en |la
sociedad, defendiendo y garantizando
sus derechos. Es un documental

actual y positivo, donde cada uno de
sus protagonistas tiene algo muy
especial que contar.
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DOCUMENTAL 'JOVENES INVISIBLES'

ANGIAWVIREGING

Antia y Regina son dos hermanas gallegas que sufren
Ictiosis Lamelar, una enfermedad cutdnea de origen
genético que provoca que la piel se vuelva seca y
escamosa.

FARCELDY

Marcelo es un chico de 21 afos, diagnosticado de

Neuropatia optica de Leber. Poco a poco comenzd a
perder vision.

CRIS TN

Cristina es soprano, y padece una Neuropatia Motora
Multifocal con Bloqueos de Conduccién, una enfermedad
autoinmune poco frecuente.

NOAH

Noah es graduada en Derecho y Ciencias politicas. La
primera de las enfermedades que le diagnosticaron es la
de Ehlers Danlos, que tiene un origen genético.

MIKEL

Mikel, apasionado del hockey, tiene una enfermedad

neuromuscular degenerativa conocida como Atrofia
Muscular espinal Tipo Il.

BUSTAVD

Gustavo, hijo mayor de Isabel Gemio, fue diagnosticado
con Distrofia Muscular de Duchenne.



http://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad
http://es.wikipedia.org/wiki/Piel
http://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad_gen%C3%A9tica
https://www.youtube.com/watch?v=eqdVB--z_2I&t=19s

9. PROYEGTOS
EUROPEQS

La Fundacion lIsabel Gemio ha coordinado 3 proyectos europeos
dentro del programa Erasmus+:

YOUNG BEOPLE WITH El proyecto YOUNG PEOPLE WITH RARE
i e ! DISEASES tiene por objeto la sensibilizacién y
concienciacion sobre enfermedades raras a los

jovenes. Los protagonistas de la iniciativa YOUTH

YOUTH WITH COURAGE son un ejemplo de buenas
cmmﬂﬂf practicas de las que otros jovenes en su situacion
puedan aprender, para convivir con su

enfermedad y alcanzar las mayores cotas de

inclusion.

El principal objetivo del Proyecto THE VALUE OF
FACING SCHOOL es la creacion de una red para
la cooperacién, la mejora de la metodologia de
trabajo y de las actividades y practicas de las
organizaciones e instituciones involucradas.

Ademas, se busca propiciar un cambio en los
métodos  con estudiantes con distrofias

__5
£
:

musculares.

Con el proyecto QUALITY YOUTH MENTORING
SHARED BARRIERS promovemos la creacion de
un proceso de capacitacion de jovenes que
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padecen obstaculos para que se conviertan en

tutores de otros jovenes y ninos que padecen sus
mismos obstaculos con el fin de guiarlos para
w5 s BED @ & que desarrollen su autoestima y descubran

mecanismos para lograr la inclusién.




PROYEGTOS EUROPEQS

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union
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10. PRENSAY
GOMUNIGAGION
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FRTRILLAK MICHELIN
AT IMEDADES RS =

ealeulique wias res millang 4 pers
o L € pe rsan
anurnmm:mr-ufmm--l.nnznm' i

LT —

- me &gﬁrg

e (<o
cjeaway

®El dolor no puede e
ser indil. tiene que

e —

CETAMOH

1A para 13 historia
——— : =
1sapei
"~ Gemio
" sydney: sulucha

gontrala
anfermedad d¢
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HOLA: i n
l@ﬂl.lﬁl 5CllllU

Alalloica.

ALAREREITA
Los hijos de [sabel Gemio, Gml-‘wu v Diego, acompadian a su
madre en su noche mas importa;

! »',\u\'“v‘ =
N

La lundacion que preside y lleva
su nombre cumple su XIV aniversario

ISABEL GEMIO
«UNA MADRE CORAJE>,
DE CELEERACION
CON SUS HIJOS

Una noche nxigica por Ia ciencia: la
Fundacian Isabel Gemio recanda iml(lm
investicar enfermadades

20minutes

CAFNCIA Aesmelin el misteria de las enigmaticas iness de Marca® Unns cientificos sseguesn gue ko han lngrado

i barmee. bra B

ntrevista Isabel Gemio: "La felicidad esta
pbrevalorada”

SAJUGRNIZ ¢ NOTIC ¢ 230620021250

» El 27 de septiembre, celebrara una cena solidena para recaudar fondos para la

crsigne recaudar fond os para la imvestigacion do
enfermedades raras.

ronimo 27 de sepdembre celebrerd uns cona

solidarls enn este fin,

La solidaridad no descansa nunca..
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NEWSLETTER

Y GAMPANAS EN REDES

STIES

Consigme
CAMISETA SOLIDARIA DE
VCCHIND

=g

O
v (R AL
LR Rt IR

iGe

o

CAMPANAS

SOBREVIVIR CON
#ENELRNEDADESHINGRITARIAG
EN TIEMPOS DE CRISIS

Apoya nuestra labor
cada vez gue compras online
sin que te cueste mas

1. Hegistrate &n 3 Apadarios
& recaudar
= fondas

S T ADY

telepizen Bockingcom Z@PIUS fEvpeons UCsidnghts [eDmams - de 5000 Tiancas

¢
&

Iaciuz
ﬂ ";v" ESTA WVIDAA, !
f_:. RCRALE SELIHARIAD .
e = 1=
m 23

Isalvel gemin

#GI INGTUESDAY

EL 29 DE NOVIEMBRE ES UNDIAPARADAR




O
p3
L
O
-
L
2]
<
n

P

FUNDACION

'DONACIONES

colaboradores
habituales

18%

COLABORACIONES
EMPRESARIALES

25%

.......... PR

espontaneas

57 %

® ----- | Datos de asistencia de afectados

alrededor de 2.0 consuiltas

de informacion

) REC'BIDOSG& media
' 30 correos por dia
y30 correos ENVIADOS
@ ..
& i | ViSEas WEB:

Sesiones 28.110
Usuarios 23.377
Vista de paginas 87.750

i COLABORADORES
HABITUALES: mas de 200

Eventos:

Nuestras fuentes de financiacion
provienen fundamentalmente de la
empresa privada (RSC, Obra social,
Premios, Acuerdos con distintas em-
presas, Eventos,..) y del apoyo y
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 campaha
de sensibilizacion social y financia
una minima estructura a través de
proyectos y responsabilidad social

corporativa.

Redes Sociales
o mas de 7000 seguidores
mas de 5500 seguidores

mas de 300 seguidores

@ cerca de 300 suscriptores
©

cerca de 1500 seguidores

entre 15 y 20 eventos de media por ano



11.PREMI0S
MEGENAS DE 0RO

Los PREMIOS MECENAS DE ORO
son un reconocimiento al

compromiso con la Fundacion y la
financiacion 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
anonima para presentarlos como
referentes de compromiso y

responsabilidad.
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| EDICION - PREMIADOS:

e Fundacion Bancaria “La Caixa”

e Vicente del Bosque
e Red Espanola de Madres y Padres Solidarios

Il EDICION - PREMIADOS:

e Fundacién ONCE
e Mario Sandoval
e |oli Parra Gonzalez

1l EDICION - PREMIADOS:

e Asociacion CaMinus
e Eloy Arenas
e José Luis Lopez




12.PREMIOS
A LA FUNDAGION

2022

Premio del
Ayto. de Almaraz

El  Ayuntamiento de Almaraz
(Extremadura) concedié un premio
a la Fundacién por su labor en el
mundo de la discapacidad y la
o i participaciéon en la inauguracion
. del Centro de Diversidad Funcional
de Almaraz.

b

Premio VIDEOMED

(=)

El documental 'Jévenes Invisibles' de
la Fundaciéon lIsabel Gemio ha sido ) ] e
galardonado con el Premio e JOVENES INVISIBLES
VIDEOMED 2022 a la Promocidn de
la Salud y Prevencién de la
Enfermedad. ElI certamen estad
organizado por Fundesalud.
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Premio Solidario
Espabrok-Asegurados

La Real Academia de Bellas Artes de
San Fernando en Madrid fue el
escenario elegido por Espabrok para
entregar su VIIlI Premio Solidario.

Silvino Abella, presidente de
Espabrok, fue el encargado de
entregar el Premio a la Fundaciéon
Isabel Gemio por su proyecto
NeuroPaisaje.

2013

Premio Augusto
Festival de Cine de Zaragoza

El Festival de Cine de Zaragoza
(FCZ) entregd en Cines Aragonia
el Premio Augusto a la Entidad
Social a la Fundacién Isabel
Gemio.

Premio Festival de
Cine Inclusivo de Vigo

En 2019 el documental 'Jovenes
Invisibles' elaborado por la
Fundacion Isabel Cemio fue
galardonado en la IV Edicion del
Festival de Cine Inclusivo de Vigo.
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https://www.fundacionisabelgemio.com/
https://festivalcinezaragoza.com/
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20]17

Premio de
Periodismo Cientifico
Concha Garcia Campoy

La Academia de las Ciencias y las
Artes de Television, con la
colaboracién de Mapfre y Aproafa,
entregd en 2017 los terceros premios
de Periodismo Cientifico Concha
Garcia Campoy. Uno de ellos recayd
sobre Isabel Gemio por su gran labor
de concienciacion social y apoyo a la
investigacién de las enfermedades
minoritarias en el programa 'Fin de
Semana Solidario'.

Premio 'Todos
Somos Estudiantes’

Movistar Estudiantes concedid
uno de los premios “Todos Somos
Estudiantes” a la Fundaciéon
Isabel Gemio.

El galardén reconoce a las
personas \Y entidades que
comparten los valores que le
hacen un club Unico y especial.

il Premio Extraordinario
C.H. Benito Menni

La periodista Isabel Gemio fue
galardonada con el Il Premio
Extraordinario C.H. Benito Menni
en un acto realizado en las
instalaciones del Centro.
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2016

Premio Solidaridad
Xl Edicion cooperativa
'El Progreso’

La Cooperativa El Progreso de
Villarrubia de los Ojos (Ciudad
Real) celebrdé su gran “Noche del
Vino" con la entrega de los XI
Premios Nacionales “Vinos Ojos
del Guadiana”. La bodega
reconocié a la Fundacién lIsabel
Gemio con su Premio Solidario.

E,mgp;,!. .L‘DI.IDAHU'

Vi e

q

aldepena

(19}

e s
ABLCEMO BARRICA SOUDARIA

b

5,990 oG
o NDACHON 1smcLGW°

En‘rregc de i\%)s

Premio Barrica Solidaria
de La D.0. Valdepeias

La Fundacioén Isabel Gemio recibid
9.000 euros por parte de la D.O.
Valdepefas a través de los Premios
Barrica Solidaria, que entregd en
una magnifica gala celebrada en la
Real Casa de la Moneda y el Timbre
de Madrid.
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Premio
Humanitario
Global Gift

Durante la 3° edicién de THE GLOBAL
GIFT GALA, que tuvo lugar en el Gran
Hotel Melia Don Pepe de Marbella, y
gue presidid la actriz y fildntropa Eva
Longoria, Maria Bravo, Bertin Osborne
y Fabiola Martinez, se entregd The
Global Gift Humanitarian Award a
Isabel Gemio.

Premio Ciencia y Humanidades
del Colegio Oficial de
Odontélogos y Estomatélogos

Durante la segunda ediciéon del Premio
Ciencia y Humanidades del Colegio
Oficial de Odontdlogos y
Estomatélogos de Madrid, se otorgd un
premio a la Fundacién Isabel Gemio por
su encomiable labor en la lucha de las
enfermedades desconocidas.

i GRAN MELIA
= RESORT

Premio
'Corazon de la Mancha'
de Onda Cero

La entrega de premios 'Corazén de
la Mancha' de Onda Cero, que
conté con la presencia de Isabel
Gemio Y% de autoridades,
empresarios y periodistas de toda
la regidon, reconocid la labor de la
Fundacion.
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2009

Reconocimiento
Dr. Benaprés’

“Reconocimiento Dr. Benapreés”
distinguidé en su primera edicién a la
presentadora de TV y Radio, Isabel
Gemio, por la labor que desarrolla la
Fundacién que lleva su nombre a
favor del apoyo a la investigacién
sobre las distrofias musculares vy
otras enfermedades raras.

Premio Feder

Premio FEDER 2013 a Isabel
GCemio como Embajadora de las
EE.RR por su compromiso,
constancia y trabajo en la
consecucién del Ano 2013 como
ARo Nacional de las
Enfermedades Raras.




FUNDACION ISABEL GEMIO

13. LA FUNDACION
EN CIFRAS

® 482200 € financiados
7 lineas de investigacion

423 publicaciones
8 investigadores

principales
105 cientificos en los

equipos de investigacion

Investigacion asociados

225 Indice H

51 ensayos clinicos

8 patentes

®
@
®
®
82 proyectos de ®
[
@
[
®

3 proyectos europeos




RESULTADOS

PROYECTOS

FINANCIADO

2009-2022

PROYECTO
DRA. ILLA 727.000,00 692.000,00 59.000,00 50.000,00 10.000,00 25.000,00 30.000,00

PROYECTO
DR. LOPEZ DE
MUNAIN

627.000,00 617.000,00 59.000,00 50.000,00 35.000,00 25.000,00 30.000,00

PROYECTO 330.000,00 330.000,00 50.000,00 64.000,00 36.000,00 CONVENIO
DR. VILCHEZ

PROYECTO
LUIS MARIA

66.200,00 66.200,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
ESCUDERO

PROYECTO

177.000,00 177.000,00 59.000,00 59.000,00 CONVENIO CONVENIO CONVENIO
DR. PALAU

PROYECTO

N 200.000,00 140.000,00 50.000,00 20.000,00 20.000,00 50.000,00
DR. ANTINOLO

PROYECTO

DRA. BELEN 310.000,00 310.000,00 70.000,00 70.000,00 50.000,00 CONVENIO CONVENIO
PEREZ

PROYECTO
DR. FUENTES
(EXTREMADUR
A)

150.000,00 150.000,00 65.500,00 42.500,00 22.000,00 20.000,00 CONVENIO
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TOTAL 2.587.200,00 2.482.200,00 362.500,00 321.500,00 201.000,00 126.000,00 110.000,00
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¢ QUIERES SER
PARTE DE LA
SOLUGION?

WWW.FUNDACIONISABELGEMI0.COM



