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1.CARTA DE LA PRESIDENTA

Hace diecisiete aflos nos propusimos crear una fundacidn que facilitase objetivos
fundamentales para las enfermedades minoritarias: la sensibilizacion de la sociedad vy
concienciacion sobre la realidad de estas patologias y de las personas que las padecen. Pero,
sobre todo, decidimos dedicarnos a impulsar la investigaciéon 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 fundacién por ser una entidad sin
animo de lucro que por su propia naturaleza juridica es de utilidad publica, sometida a una
estricta legislacidn 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
Su supervision y esta informacién 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 determinacién 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
investigacion cientifica de las enfermedades minoritarias. Algo que celebramos, cuantos mas
SOMOS MAs avanzamos.

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. Comenzamos con humildad, pero con la determinacion de hacer todo lo posible para
incentivar la investigacion de enfermedades poco frecuentes. Fuimos la primera Fundaciéon en
hacerlo. Hoy, anos después ya existen otras que también se dedican al campo de la
investigacion 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 aspectos, no sdélo 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, Celia Sanchez 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 propdsito es que la sociedad espafola y sus instituciones 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. Espafa deberia mejorar su apuesta por la ciencia, incrementando el
presupuesto dedicado a la investigacion porgue 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 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 acciéon 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 comudn que tarde o temprano todos
necesitaremos.

GCracias 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 cémo se nombren, lo raro es no ayudar.



QUE SON LAS
ENFERMEDADES RARAS

Afecta a 1
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Maria Romo Beatriz Garcia ] Celia Sanchez

Directora Administracién  Proyectos europeos

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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COMITE
CIENTIFICO

El Comité Cientifico es un 6érgano consultivo y asesor, que tiene la
mision de informar y asesorar al Patronato de la Fundacion en
aspectos cientifico/tecnolégicos relacionados con sus fines
fundacionales. Formar parte del Comité Cientifico de la Fundacion

no conlleva ningun tipo de contraprestacion econdémica.

- ) Dr. Francisco
2 J.del Gastillo

Doctor Investigador

SNS Servicio de Genética
Hospital Ramén y Cajal IRYCIS
CIBERER U728

Dra.Pilar
Lopez Larrubia

Doctora Cientifico Titular

Laboratorio de Resonancia Magnética Biomédica
Instituto de Investigaciones Biomédicas Sols-Monrreale
CSIC-UAM

Cordinadora del Comité Cientifico de la FIG.

Dr. Eduardo
Oliver

Doctor en Farmacia, Farmacologia Experimental y
Nuevas Dianas en Trastornos Cardiopulmonares
Centro de Investigaciones Bioldgicas Margarita Salas



https://www.fundacionisabelgemio.com/sobre-la-fundacion
https://www.fundacionisabelgemio.com/sobre-la-fundacion
https://www.fundacionisabelgemio.com/sobre-la-fundacion
https://www.fundacionisabelgemio.com/sobre-la-fundacion

PROYEGTOS DE
INVESTIGACION CIENTIFICA

La Fundacién 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. Las lineas de investigacion son las siguientes:
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PROYEGTOS DE
INVESTIGACION

CIENTIFICA

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.

2 Caracterizacién de células
con potencial miogénico.

Lineas relacionadas con
diversas enfermedades
neuromusculares

Dr. Adolfo Lopez de Munain, Fundacién
ILUNDAIN de Estudios Neuroldgicos.
Hospital Donostia de San Sebastian

3 » Bases moleculares de
enfermedades neurometabdlicas y
Desarrollo de terapias especificas de
mutacion
Dra. Belén Pérez, Centro de Biologia

Molecular, Universidad Auténoma de
Madrid.

6 . Proyecto Disfuncién
autofagica/

lisosomal en
enfermedades
neuromusculares

Dr. José Manuel Fuentes. Centro
de Investigacion Biomédica en
Red de Enfermedades
Neurodegenerativas (CIBERNED).
Dpto. Bioquimica y Biologia
Molecular y Genética. Facultad de

Enfermeria y Terapia
Ocupacional.  Universidad de
Extremadura.

4. Terapia génica de la
distrofia de Duchenne
reproduciendo una
megadelecién de la distrofina
presente de forma natural en
personas sin sintomas

Dr. Juan J. Vilchez Padilla, Instituto de
Investigacion Sanitaria Hospital Universitario
y Politécnico La Fe, Valencia.

L
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7 Desarrollo de aplicaciones clinicas
genodmicas y bioinformaticas para el
abordaje de enfermedades raras

Dr. Guillermo Antifiolo Gil. Universidad de Sevilla.
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.

5. Proyecto neuropaisaje (2017-2019). El paisaje entre el fenotipo y el
genotipo en enfermedades neuroldgicas del desarrollo: validacién de un
modelo de biologia funcional clinica. Mejorar el diagndstico de nifios con
condiciones neuroldgicas afectados por una

enfermedad rara

Dr. Francesc Palau Martinez, Jefe del Servicio de Medicina Genética y Molecular del
Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona y director del Instituto Pedidtrico de
Enfermedades Raras (IPER).




PROYEGTOS DE

99 &
NOVIEMBRE

TESIS I]OGTOHAL I]R EVA ALEGRE

UNIVERSIDAD DE EXTREMADURA

La Dra. Eva Alegre Cortés defendid su Tesis Doctoral titulada “Alteraciones de las vias endocitica-
lisosomal y del metabolismo energético en la distrofia mioténica tipo 1. Parte de esta tesis se ha llevado a
cabo mediante la financiacion de un proyecto de disfuncién autofagica/lisosomal en enfermedades
neuromusculares por la Fundacion Isabel Gemio y a través de la Fundacion Fernando Valhondo Calaff

donde ha trabajado como personal investigador predoctoral.
.


https://www.fundacionisabelgemio.com/cientificas/el-investigador-del-iis-la-fe-javier-poyatos-defiende-su-tesis-doctoral-y-obtiene-un-sobresaliente
https://www.fundacionisabelgemio.com/noticias/la-dra-eva-alegre-defiende-su-tesis-doctoral-sobre-distrofia-miotonica-tipo-1

6 QUE HACEMOS

INVESTIGACION

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

DIVULGACION

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

TRATAMIENTOS

g /
\ : /
= - La integracién de herramientas y métodos
de conocimiento que incrementen la
L

eficiencia de los tratamientos.

FAMILIAS

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

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 mads igualdad. Investigar es salud, ciencia, progreso,

avances, innovacion, nuevas tecnologias, futuro, esperanza, mejoria, mas ﬁ
calidad de vida. g
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EVENTOS

Han sido muchos los acontecimientos que hemos vivido, vy
muchas las experiencias en las que hemos disfrutado de la
compania de personas que se unen a nuestra luchay creen en
nuestro GRAN PROYECTO, acabar con las enfermedades
neuromusculares y otras enfermedades raras mediante la

investigacion cientifica.
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EVENTOS

0 ENERO =

Cofinanciade por
la Union Europea

ELVALOR DE ENFRENTARSE A LA ESCUELA

La Fundacion Isabel Gemio presentd el proyecto Erasmus+ El Valor de
Enfrentarse a la Escuela en la sede de la Representacion de la Comision Europea
en Espafna. D. Lucas Gonzdlez Ojeda abrié el acto, donde se destacd la
importancia de la inclusion escolar para nifios con enfermedades raras.

Begofia Martin y Carolina Juzdado compartieron sus experiencias personales,
subrayando los retos y avances en accesibilidad educativa. Agradecemos a la
Comision Europeq, ponentes y asistentes por su apoyo a esta iniciativa.

Leer mas
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EVENTOS

2024

2 FEBRERO

DONA 3.730 EURQS

PEPE NAVARRO
DONA 9.000 EUROS

JESAFIO |

Pepe Navarro ha donado a la Fundacién Isabel Gemio los premios conseguidos
en El Desafio de Antena 3: los 9.000 euros del cuarto programa y los 3.750 euros
de la final, gracias a la iniciativa de Pablo Castellanos, ganador del concurso, que
repartié su premio entre sus compaferos para apoyar distintas ONG.

Desde la Fundacion, agradecemos su solidaridad y compromiso con la
investigacion de enfermedades raras y distrofias musculares.

Leer mas

PABLO CASTELLANO
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EVENTOS

2024

26 FEBRERO

XVI ANIVERSARICETITRYINA( 3,
f uin d d C 1 Y ARTISTAS INVITADOS
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CENA XVI ANIVERSARID
FUNDACION
ISABEL GEMIO

El 26 de febrero de 2024, la Fundacién Isabel Gemio celebré su XVI Aniversario
con una cena solidaria en el Real Casino de Madrid, uniendo gastronomia, cultura
y ciencia para recaudar fondos en apoyo a la investigacion de enfermedades
raras. Con un menu exclusivo disefado por el chef Paco Roncero, la velada reunid
a destacadas personalidades en un ambiente elegante y solidario. La musica y el
arte cobraron protagonismo con las actuaciones de India Martinez, Celia Mufoz,
Virginia Alves & TofAo de Miguel y el pianista Hugo Selles, haciendo de esta noche
un evento Unico donde la esperanza fue la gran protagonista.

Leer mas
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EVENTOS

GENA XVI ANIVERSARIO 2024

FUNDACION ISABEL GEMIO

Celebramos 16 anos de compromiso con la investigacion en enfermedades raras en una
noche inolvidable gracias al apoyo de grandes colaboradores como Fundacién la Caixa,
Fundaciéon Caja Badajoz, Fundacion ONCE, Fundacion Ramon Areces, Fundacion Atlético
de Madrid, Fundacion Lépez Mariscal, Bodegas Paiva, Italfarmaco, Makro, Room Mate
Hoteles, Renfe, Kiss FM, Sassot Sound, Sigfrido, AcidMedia y Agencia Raiz Comunicacion.
Agradecemos a Antonio Montiel, al Hotel Aguas de Ibiza Gran Luxe, a Starlite Catalana
Occidente, y a Joaquin Torres y Rafael Llamazares por sus generosas donaciones para
nuestra subasta solidaria. Su apoyo nos permite seguir avanzando en la lucha por un
futuro mejor para quienes conviven con enfermedades minoritarias. jGracias por hacerlo
posible!




5 MARZO EVENTDS

FUNDACION ISABEL GEMIO
GALA SOLIDARIA ROTARY GLUB ONTINYENT

El Rotary Club Ontinyent celebré su Gala Solidaria, destinando lo recaudado a la
Fundacion Isabel Gemio y Down Valencia. El evento, en El Cugol, contdé con la presencia
de Isabel Gemio, el artista Ripollés y Natalia Enguix. Los asistentes disfrutaron de un
almuerzo servido por Mesén del Rey y participaron en una rifa con objetos exclusivos,
como camisetas del Valencia CF y el Real Madrid, ademds de obras de Ripollés y Dulk.

La jornada cerrdé con musica en directo, en una velada donde la solidaridad fue la gran

protagonista.

NULAL Y PepyE T 1

El 7 de marzo de 2024, el Auditorio Edgar Neville de Mdalaga acogié la | Gala
Benéfica Hermeneutiké, organizada por el Conservatorio Superior de Danza
Angel Pericet en apoyo a la Fundacioén Isabel Gemio. Isabel Gemio asistié a esta
emotiva velada, donde los alumnos del Conservatorio interpretaron Caridad del
Cobre y Hallazgo, y se proyectdé un video sobre los 16 afos de labor de la
Fundaciéon. Agradecemos el apoyo de las autoridades y la solidaridad de todos
los asistentes, esenciales para seguir avanzando en la investigacion de

enfermedades raras.
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18-25 MARZ0 EVENTES

CAMPANA CONCIENCIACION
ENFERMEDADES RARAS T METRO MADRID

Del 18 al 25 de marzo, Metro de Madrid se uni6 a la labor de la Fundacion Isabel Gemio
para visibilizar y concienciar sobre las enfermedades raras. Durante estos dias, las
estaciones proyectaron la imagen de j6venes colaboradores afectados por estas
patologias, llevando su mensaje a miles de personas.

Ademds, se habilité un canal de donaciones a través de BIZUM, destinando lo
recaudado a la investigacion de tratamientos y curas. Una iniciativa solidaria que
acerco esta causa a la sociedad y reforzé el compromiso con quienes conviven con

enfermedades raras.

6 ABRIL

FIRA DE SANTVIGENT CAMPANA SOLIDARIA PEPA LLOBET

El 6 de abril de 2024 se presentd la V Campana Solidaria Pepa Llobet en la Fira de Sant
Vicent de la Vall d'Uixé, con el fin de recaudar fondos paEl pasado 6 de abril se presentd
en la Fira de Sant Vicent de la Vall d'Uix6 la V Campafa Solidaria Pepa Llobet, a beneficio
de los proyectos de investigacion de la Fundacion Isabel Gemio.

Isabel Gemio acompand a Juan Antonio y Laura Montesinos, impulsores de la iniciativa en
memoria de Pepa Llobet, victima del Sindrome de Guillain-Barré.

El stand solidario estard abierto hasta el 14 de abril, con rifas y sorteos para colaborar con
la investigacion de enfermedades raras.
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EVENTOS

2024

AINHOAARTETA
DONA FONDOS A LA FUNDACION

El 18 de abril de 2024, la reconocida cantante lirica Ainhoa Arteta participd en El
Cazador de RTVE para recaudar fondos en apoyo a los proyectos de investigacion
de la Fundacion Isabel Gemio. El dinero obtenido durante su participacion se
destinard a la investigacion de tratamientos y curas para las enfermedades raras,
contribuyendo asi a seguir avanzando en la busqueda de soluciones para estas
patologias. Agradecemos a Ainhoa Arteta por su colaboracion y compromiso con

esta causa tan importante.

11JUNIO O

ON BIlZOM ‘ ©N BIZOM

CAMINUS RECAUDA FONDOS PARA FIG

La Asociacion Caminus inicidé su aventura hacia Roma para recaudar fondos y
dar visibilidad a las enfermedades raras. Después de recorrer el Camino de
Santiago y ofros retos, Rubén Zulueta, José Ignacio Ferndndez y Antonio
Gonzdlez partieron desde Vitorig, hicieron paradas en Logrono y Barcelonq, y
llegaron a Roma. Alli, se reunieron con el Papa Francisco para pedir su apoyo en
la investigacion de enfermedades minoritarias. Isabel Gemio agradecid a

Caminus y a todos los que apoyaron la causa.

Leer mas
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EVENTOS

23 JULID -
JORNADA ENFERMEDADES RARAS ESPANA

,-1- _a?n

Raras en Espana

El 23 de julio, la Fundacion Isabel Gemio asistié a la jornada ‘Situacion actual de las
Enfermedades Raras en Espafad’, organizada por la Fundacion Ramoén Areces,
CIBERER y FEDER.Se alertd sobre el limitado acceso a medicamentos huérfanos
solo 78 financiados de los 147 autorizados en Europa y la demora media de 23
meses. Ademads, se reivindicO la creacion de una especialidad genética en el
Sistema Nacional de Salud, ya que el 80% de estas enfermedades son de origen
genético. Un encuentro clave para visibilizar y mejorar la atencion a las

o,
M50 ENTREVISTA LATE XOU

El 11 de junio, Isabel Gemio participo en el
programa de RTVE ‘Late Xou con Marc Gird’,
donde repaso su trayectoria y hablé sobre la
labor de la Fundacién Isabel Gemio en la
investigacion de enfermedades raras.

Ademds, destacd la importancia de los
testamentos solidarios como via para

apoyar esta causa.
5
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FVENTOS
20 JUNIO I

MIJAS WALKING TUUHS RECAUD® 1.185 EUROS

La iniciativa Mijas Walking Tours for Charity recaudé 1.185 euros para los
proyectos de investigacion de la Fundacion Isabel Gemio. Agradecemos a Alan
Boardman por su apoyo y a Olga Bienvenido, quien compartié su testimonio
sobre su hijo Alvaro, diagnosticado con distrofia muscular de Duchenne, y su
compromiso con la causa a través de aportaciones y colaboracion.

90 JUNI( “TE REGALO MIS PENSIADMIENTOS”

lmlM Jorge Esquirol colabord con la Fundacion Isabel

Gemio donando parte de los beneficios de su libro
“Te Regalo mis Pens(Al)mientos”, cuyas ventas
fueron destinadas a los proyectos de investigacion
sobre enfermedades raras.

El evento de presentacion y recital oficial se celebrd
el 20 de junio en la Editorial Circulo Rojo, en
Aguadulce (Almeria), donde Esquirol estuvo
acompanado por el Maestro Esteban Romero.
iGracias, Jorge, por tu apoyo y solidaridad!

DONA PARTE DE LOS BENEFICIOS A FIG
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LA FUNDACION ISABEL GEMIO PARTICIPA EN LA
REUNION DEL CONSEJO DE FUNDAGIONES DE FEGYT
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El 2 de julio, la Fundacion Isabel Gemio asistid a una nueva reunién del Consejo de
Fundaciones de FECYT, donde se presentd la Convocatoria I1+P, con 2 millones de
euros para fomentar la innovacion publica, y la Convocatoria de ayudas para la
cultura cientifica, dotada con 5 millones de euros. El Consejo, creado en 2014, reune a
70 fundaciones para promover buenas prdcticas y reforzar la inversidon en cienciq,
con la Fundacién Isabel Gemio como miembro activo.

93-24 AGOSTO  ToRnED

§ e ¢ BENEFICOGOLF

Leer mas
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b RECAUDA
&= 3.500 FUROS

El 23 y 24 de agosto se celebré en Roda Golf el VIl Torneo Benéfico de Golf
Fundacion Isabel Gemio “Villa de San Javier”, recaudando 3.503,50 euros para la
investigacion de enfermedades raras. Con récord de participacion, 185 jugadores
de toda Espafia se unieron a este evento solidario, organizado por la Asociacion
Distrofia Muscular Duchenne y Enfermedades Raras de San Javier, con el apoyo
del Ayuntamiento de San Javier y varias empresas. Desde su primera edicion, el
torneo ha recaudado mds de 10.000 euros. Gracias a todos los que lo han hecho

posible.



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/la-fundacion-isabel-gemio-participa-en-una-nueva-reunion-del-consejo-de-fundaciones-de-fecyt-en-madrid
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/el-vii-torneo-benefico-de-golf-fundacion-isabel-gemio-villa-de-san-javier-recauda-3-50350-euros-para-la-investigacion-de-enfermedades-raras

EVENTOS

CAMPANA SOLIDARIA

XV EDIGION
SONRISAS DULGES

La Fundacion Isabel Gemio protagoniza la 15° ediciéon de Sonrisas Dulces, la
campana solidaria de Miguelafez, que este afo ha decidido apoyar nuestra labor
en la investigacion de distrofias musculares y otras enfermedades raras. En abril,
Isabel Gemio, presidenta de la Fundacion, junto al patronato y Onésimo
Miguelafhez, presidente de la confiteria, firmaron un acuerdo entre ambas
entidades, que se conocen y admiran desde hace anos. Desde octubre y hasta el
6 de enero de 2025, el 10% de lo recaudado con la venta del producto fue
destinado a la investigacion.

Leer mas

isabel gemio


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/arranca-la-decimoquinta-edicion-de-sonrisas-dulces-con-fundacion-isabel-gemio
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VOTA POR LA FUNDACION ISABEL G

| _ OENLA
XVII EDICION DE “ TU ELIGES A QUIEN AYUDAMOS™

La Fundacion Isabel Gemio ha sido seleccionada como una de las cinco
entidades finalistas en la iniciativa solidaria del Grupo Santalucia. Con tu voto,
podemos recibir el Premio Solidario del Seguro 2024 y seguir impulsando la
investigacion de distrofias musculares y ofras enfermedades raras en
colaboracién con el CSIC.

EMI

La votacion estard abierta hasta el 11 de octubre de 2024 y solo se contabilizard
un voto por usuario. jTu apoyo marca la diferencial

LA FUNDAGION ISABEL GEMIO ASISTIO AL
15 UGTUBH CONGRESO TERCER SECTOR

La Fundacion Isabel Gemio asistio el
15 de octubre de 2024 al | Congreso
2 del Tercer Sector de la Comunidad de
Madrid, celebrado en el Espacio
Fundacion Telefénica. El evento, que
g3 reunié a mas de 200 profesionales de
¥ 2 asociaciones, federaciones y
s l».-.-_ organizaciones, se centré en analizar
Jllj los principales retos y objetivos de
futuro del sector.
fig

Leer mas



https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/vota-por-la-fundacion-isabel-gemio-en-la-xii-edicion-de-tu-eliges-a-quien-ayudamos-del-grupo-santalucia
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/fundacion-isabel-gemio-asiste-al-i-congreso-del-tercer-sector-de-la-comunidad-de-madrid
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210CTUBRE 04

. FUNDACION ISABEL GEMIO ASISTEA
_ “ELPRIMER CAFE" ORGANIZADO POR

La Fundacion Isabel Gemio asistido el 21 de octubre de 2024 al encuentro ‘El
primer café’ organizado por Medicina Responsable en la Torre Illunion de Madrid.
Durante el evento, moderado por D. Ernesto Sdenz de Buruaga, se debatié sobre
el presente y futuro de la atencién sanitaria, con la intervencion de DAa. Fatima
Matute, Consejera de Sanidad de la Comunidad de Madrid, y D. Luis del Val,

periodista y escritor.

29 OGTUBRE

LA FUNDACION ISABEL GEMIO ASISTIO AL ENCUENTRO

Leer mas

“11S FUNDACIONES EN ESPANA: OPORTUNIDADES DE AVANCE” 1o

La Fundacién Isabel Gemio asistido el 25 de octubre de 2024 al encuentro ‘Las
fundaciones en Espafa: oportunidades de avance’, organizado por la Asociacion
Espanola de Fundaciones (AEF) en el Congreso de los Diputados. Durante el
evento, se analizaron temas clave para el sector fundacional, como la mejora de
los protectorados y la fransparencia. Ademds, la secretaria general de
Coordinacion Territorial, Miryam Alvarez Paez, anuncié la proxima creacion del

Consejo Superior de Fundaciones.


https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/fundacion-isabel-gemio-ha-asistido-al-encuentro-el-primer-cafe-de-medicina-responsable
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/fundacion-isabel-gemio-ha-asistido-al-encuentro-el-primer-cafe-de-medicina-responsable
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29 OGTUBRE =

EL CSIC CREA UNA RED
PARA POTENCIAR LA
INVESTIGACION EN
ENFERMEDADES RARAS

La red estd coordinada por la directora del
IIBM, Dra. Pilar Lopez Larrubia, coordinadora
del Comité Cientifico de la Fundacion Isabel

i Gemio, y el investigador Dr. Pascual Sanz del
Instituto de Biomedicina de Valencia (IBV).

Foto: IIBEM

LA FUNDACION ISABEL GEMIO CELEBRA

LA CREACION DE LA RED DE
ENFERMEDADES RARAS DEL GSIG

El Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) ha presentado la Red de
Enfermedades Raras (RER-CSIC), una iniciativa que busca potenciar Ia
colaboraciéon entre los 120 grupos de investigacion de la institucion que estudian
alguna de las mas de 7.000 patologias poco frecuentes. La Fundaciéon Isabel
Gemio, comprometida con la investigacion en este dmbito, celebra la creacién de
esta red, que conftribuird a mejorar el diagndstico y el desarrollo de tratamientos
para estas enfermedades. Coordinada por la Dra. Pilar Lopez Larrubia y el Dr.
Pascual Sanz, la RER-CSIC tiene como objetivo impulsar el conocimiento y el
abordaje multidisciplinar de estas patologias, destacando la importancia de la

investigacion bdsica y su impacto en la salud publica.


https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/el-csic-crea-una-red-para-potenciar-la-investigacion-en-enfermedades-raras

EVENTOS

4 NOVIEMBRE 2

COLEGIO DE MEDIGOS DE SEVILLA

Homenaije a Isabel Gemio en el Colegio de Médicos de Sevilla. El pasado 4 de
noviembre, la Fundacion Isabel Gemio asistio al homenaje a Isabel Gemio
organizado por el Colegio de Médicos de Sevilla. Durante el acto, Isabel compartié
su experiencia y destaco la labor de la Fundacion en la investigacion de
enfermedades raras. El homenaje, impulsado por el Dr. Manuel Pérez Fernandez y
el Dr. Alberto Méaximo Pérez Calero, sirvid para visibilizar este trabajo y abrir

nuevas vias de colaboracion en salud.

6 NOVIEMBRE VISITA CAMINUS

La asociacion CaMinus, formada por Rubén
Zulueta, José Ignacio Ferndndez y Antonio
Gonzdlez, recorrid el trayecto de Vitoria a
Roma para pedir al Papa Francisco mayor
apoyo a la investigacion de enfermedades
raras. Gracias a esta iniciativa, recaudaron
12.630 euros, entregados el 6 de noviembre
a la Fundacion Isabel Gemio. Con esta
accion, CaMinus ha donado ya mdas de
30.000 euros a la investigacion de distrofias
musculares y  ofras  enfermedades

DONA12.360€ [sen



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/isabel-gemio-recibe-un-homenaje-por-parte-del-real-e-ilustre-colegio-de-medicos-de-sevilla
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/caminus-entrega-12-630-euros-a-los-proyectos-de-investigacion-de-la-fundacion-isabel-gemio

8 NOVIEMBRE e

FUNDACION ISABEL GEMIO ESTUVO
PRESENTE EN LA ENTREGA DE PREMIOS AELMHU
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La Fundacién Isabel Gemio asistio el 8 de noviembre a la entrega de los Premios
AELMHU 2024, que reconocen la labor en la investigacion y tratamiento de
enfermedades raras. El Dr. Lluis Montoliu fue premiado por su trayectoria en
biotecnologia y edicion genética. Ademds, la Dra. Belén Pérez, jurado de los
premios y vicepresidenta de la AEGH, dirige una linea de investigacion financiada
por la Fundacion en la Universidad Autonoma de Madrid.

8-3 NOVIEMBRE

XXXIV GONGRESO NAGIONAL DE
ENFERMEDADES NEUROMUSCGULARES

La Fundacion Isabel Gemio participd en el XXXIV Congreso Nacional de
Enfermedades Neuromusculares, celebrado los dias 8 y 9 de noviembre en
Madrid. El evento reuni6 a mdas de 150 profesionales sanitarios, pacientes,
familiares y representantes de diversas entidades.

Leer mas

Las ponencias abordaron tfemas como el impacto de la inteligencia artificial en la
investigacion, el diagnostico molecular y las Ultimas novedades terapéuticas.
Durante el congreso, Federaciéon ASEM otorgd el Reconocimiento ASEM 2024 al
Dr. Adolfo Lépez de Munain, cuya linea de investigaciéon es financiada por la
Fundacioén Isabel Gemio.



https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/fundacion-isabel-gemio-estuvo-presente-en-la-entrega-de-premios-aelmhu-2024
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2024

4 DIGIEMBRE

LA FUNDACION ISABEL GEMIO RECIBE EL PREMIO

SOMOS PACIENTES DE
FARMAINDUSTRIA

Premios

i
fondacien

farmaincush a

El 4 de diciembre de 2024, la Fundacion Isabel Gemio fue galardonada con el
Premio Somos Pacientes de FARMAINDUSTRIA en la categoria Sociedad:
Iniciativa de fomento de la participacion del paciente en el sistema sociosanitario.
El proyecto “El valor de enfrentarse a la escuela: la inclusion de j6venes con
enfermedades neuromusculares y otras enfermedades raras en la educacion”
fue seleccionado como ganador entre numerosas candidaturas.

Este reconocimiento destaca el frabajo de la Fundaciéon en la creacion de una red
de apoyo para jovenes con enfermedades raras, promoviendo su inclusion en el
sistema educativo. Ademds, el evento celebrdé el décimo aniversario de los
Premios Somos Pacientes, que distinguen las mejores iniciativas en el dmbito de
los pacientes, con una especial atencion a la digitalizacién y la innovacion en

salud.
.


https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/la-fundacion-isabel-gemio-es-galardonada-en-la-x-edicion-de-lospremios-somos-pacientes-de-farmaindustria

PROYEGT0S
EUROPEQS

La Fundacion Isabel Gemio ha coordinado hasta el momento 5
proyectos europeos dentro del programa Erasmus+, entre ellos el
proyecto Mentoring For Inclusion que finalizé el 31/12/2024.
Ademdas, el equipo de la Fundacion ha participado en varias

jornadas de difusion de las lineas de financiacion de la UE.

JORNADAS
ERASMUS+

I e
) 5u perior v

20 NOVIEMBRE
PARTICIPACION EN LAS
JORNADAS ERASMUS-+

2024 SEPIE
BARGELONA

Leer mas


https://www.fundacionisabelgemio.com/proyectos-europeos
https://www.fundacionisabelgemio.com/proyectos-europeos
https://www.fundacionisabelgemio.com/proyectos-europeos
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/la-fundacion-isabel-gemio-asiste-a-las-jornadas-de-apoyo-inicial-para-asociaciones-para-la-cooperacion-ka220-ka210-convocatoria-erasmus-2024

erasmus-—+

PROVECTOS EUROPEDS
2024
JOVENES GON

ENFERMEDADES romm

RARAS
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https://www.instagram.com/youthwithcourage/
https://twitter.com/youthwcourage
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-jovenes-con-enfermedades-raras
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-jovenes-con-enfermedades-raras
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-jovenes-con-enfermedades-raras
https://www.youtube.com/@youthwithcourage1211
https://www.youtube.com/@youthwithcourage1211
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https://facingschool.eu/
https://www.instagram.com/thevalueoffacingschool/
https://www.facebook.com/profile.php?id=100086908542607
https://www.linkedin.com/in/the-value-of-facing-school/
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela

facing

SCHOOL

23 ENERO

9a REUNION
TRANSNACIONAL

10 0CTUBRE

3a REUNION

ELVALOR DE

ENFRENTARSE A
LA ESGUELA

REUNIONES Y
PRUEBAS PILOTO

TANSNACIONAL v &Y

17 NOVIEMBRE

42 REUNION
TRANSNACIONAL

17 NOVIEMBRE

PRUEBAS
PILOTO



https://www.fundacionisabelgemio.com/proyectos-europeos/segunda-reunion-transnacional-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela-2
https://www.fundacionisabelgemio.com/noticias/evora-acoge-la-tercera-reunion-transnacional-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/probamos-los-resultados-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela-con-los-estudiantes-del-colegio-de-primaria-ceip-clara-campoamor-en-malaga
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/probamos-los-resultados-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela-con-los-estudiantes-del-colegio-de-primaria-ceip-clara-campoamor-en-malaga

facing

SCHOOL

29 NOVIEMBRE

CURSO ONLINE

30 NOVIEMBRE

EVENTO GON
PROFESORES

30 ENERO

EVENTO GON
ASOCIAGIONES

28 FEBRERO

EVENTO CON
ALUMNOS

ELVALOR DE

ENFRENTARSE A
LA ESGUELA

ACTIVIDADES DE DIFUSION
Y EVENTOS MULTIPLICADORES



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/celebramos-los-primeros-eventos-multiplicadores-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/celebramos-los-primeros-eventos-multiplicadores-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/la-fundacion-isabel-gemio-celebra-un-nuevo-evento-en-la-sala-de-representacion-de-la-comision-europea-en-espana-para-presentar-el-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/fundacion-isabel-gemio-celebra-nuevos-eventos-multiplicadores-del-erasmus-el-valor-de-enfrentarse-a-la-escuela
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MENTORIA JUVENIL
DE GALIDAD PARA
LAINGLUSION

UN HERMANO MAYOR PARA SUPERAR
LAS BARRERAS COMPARTIDAS

MENTORIA

PARA LA INCLUSION



https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion
https://www.fundacionisabelgemio.com/erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion
https://www.instagram.com/mentoringinclusion/
https://www.youtube.com/@MENTORINGFORINCLUSION
https://www.youtube.com/@MENTORINGFORINCLUSION
https://www.facebook.com/profile.php?id=61550867383881
https://mentoringforinclusion.europeanprojectsfig.eu/

MENTORIA JUVENIL

DE GALIDAD PABA
LA INCLUSION

MENTORIA

PARA LA INCLUSION

1. iPREPARADOS! 2. iLISTOS! 3. iYA! BUSCANDO A
CAPACITANDO A JOVENES GONSTRUYENDO LA NUEVOS HERMANOS
CON ER Y SUS ENTIDADES AGCION DE LOS MAYORES Y ENTIDADES
GOMO HERMANOS HERMANOS MAYORES POR PARA SENSIBILIZAR A
MAYORES. LA INCLUSION EN EUROPA EUROPA

24 JULI0

12 REUNION

TRANSNAGIONAL

Leer mas

16 FEBRERO

9a REUNION
TRANSNACIONAL

Leer mas

23 SEPTIEMBRE

3a REUNION
TRANSNACIONAL

Leer mas


https://www.fundacionisabelgemio.com/proyectos-europeos/primera-reunion-transnacional-del-erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/roma-acoge-la-segunda-reunion-transnacional-del-erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/chipre-acoge-la-tercera-y-ultima-reunion-transnacional-del-erasmus-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion

MENTORIA JUVENIL
MENTORIA DE GAI."]AD PABA
g —— LA INCLUSION

La red nace con 3 objetivos principales.

o Fomentar la inversion en investigacion sobre enfermedades raras.

o Promover lainclusiéon y participacion de los jovenes con enfermedades raras.

o Constituirse como asesor reconocido en enfermedades raras.
La red cuenta ademds con la participacion de organizaciones de gran prestigio, como Federacion ASEM
(Espana), Parent Project APS (Italia), Rare Diseases Croatia (Croacia) y Cyprus Alliance for Rare Disorders
(Chipre). Estas entidades aportan su experiencia en el dmbito de las enfermedades raras y la inclusion
social, garantizando una perspectiva multidisciplinar y global. Durante el evento tfambién se destacaron
los logros alcanzados en el marco del proyecto, que ha facilitado el desarrollo de un modelo de mentoria

juvenil de calidad. ﬁ
g



https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/la-fundacion-isabel-gemio-y-los-socios-del-proyecto-mentoria-juvenil-de-calidad-para-la-inclusion-lanzan-la-red-youre-not-alone
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KITS DE AYUDA EDUCGATIVA
EN EL AMBITO DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

)



https://www.instagram.com/educationalaidkits?utm_source=ig_web_button_share_sheet&igsh=ZDNlZDc0MzIxNw==

Transformar Ia formacidn
profesional en una
educacion mas accesible e
inclusiva a personas con
ER (enfermedades raras)
que favorezca que estas
puedan desarrollar sus
estudios en equidad.

31 MAYO

12 REUNION
TRANSNACIONAL

Leer mas

24 ENERO

9a REUNION
TRANSNACIONAL

Leer mas

0BJETIVOS Y

KITS EDUCATIVOS
AMBITO DE LAS

ENFERMEDADES RARAS

REUNIONES TRANSNACIONALES

Gapacitar a los futuros
profesionales sin ER en Ia
atencion a este grupo
objetivo, evitando riesgos v
negligencias por falta de
conocimiento de las ER.

Establecer una estrategia
innovadora de trabajo
entre expertos en ER y
docentes de FP que les
permita incluir contenidos
referentes a las ER y
métodos inclusivos en sus
aulas.

MANE BISEASES


https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/el-partenariado-del-erasmus-kits-educativos-en-el-ambito-de-las-enfermedades-raras-se-reune-en-madrid
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/barcelona-acoge-la-segunda-reunion-transnacional-del-erasmus-kits-educativos-en-el-ambito-de-las-enfermedades-raras
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NEWSLETTER
1ER TRIMESTRE 2024

ENERO-ABRIL

BRERERE
isabel gemio

Descubre todas las noticias y eventos de la Fundacion Isabel
Gemio en el primer trimestre de 2024

Noticias de la Fundacion

Isabel Gemio habla con Rosa Villacastin
en ‘Diez Minutos’ sobre el XVI Aniversario
de su Fundacion

renfe

DiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS

La Fundacion Isabel Gemio ha celebrado su
XVI Aniversario con una cena solidaria, cuyc
recaudacion 96.675 € ira destinada ala
financiacion de proyectos de investigacion

biomédica en enfermedades raras

Envia un BIZUM al 05920




NEWSLETTER I
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ABRIL - JUNIO

r

fundacio
1sabel gemio

Descubre todas las noticias y eventos de la Fundacion Isabe

Gemio en el segundo trimestre de 2024

LATE XOU
CON MARC GIRO

Noticias de la Fundacion

11 de junio

Isabel Gemio visita el programa de RTVE
‘Late Xou con Marc Giro’

junio

Isabel Gemio, visitd este martes, 1l de

el programao de RTVE ‘Late Xou con Marc para repasar su trayecioria

25 de abril profesiondal y abordar sus nuevos proyectos,

La Fundacion Isabel Gemio protagonizara la
XV edicion de ‘Sonrisas Dulces’ Colaboraciones

Descubre todas 1as i

colaboradores pard contribuir o lo investigacion

nciativas llevoados a cat

0 pornuesiros r1|1‘|-grr-c W

n Ainhoa Arteta "9 caminus completa su

colabora con &4 nuevo desafio con
nuestros proyectos destino Roma
de investigacion

e a Consigue el nuevo E == Lainiciativa MIJAS

— libro de Jorge Esquirol = WALKING TOURS FOR
y colabora CHARITY recauda

1.185 euros

W Campafia Solicatia Pepa Liobet (1024)

6 de abril

V Campafia Solidaria Pepa Liobet en la
Fira de Sant Vicent en favor de la
Fundacion Isabel Gemio




EVENTOS
NEWSLETTER N
3ER TRIMESTRE 2024

NOVIEMBRE - DIGIEMBRE

fundacion

isabel gemio

Descubre todas las noticias y eventos de la Fundacion Isabel Gemio
en el cuarto trimestre de 2024

Noticias de la Fundacion

4 duo diciembra

La Fundacion Isabel Gemio es galardonada
en la X Edicidén de los Premios Somos
Pacientes de Farmaindustria

TORNEO DE GOLF BENEFICO
TORRE PACHECO RECAUDA
1000 EUROS PARA LA
INVESTIGACION e

5 de noviembre

El Real e llustre Colegio de Médicos de Sevilla
celebra un Acto Homenaje a D® Isabel Gemio en
reconocimiento a su trayectoria profesional y
como Presidenta de la Fundacion Isabel Gemio

[undacion

Este acio consistid en un homenaje a D.* lzabel Gamio por su trayactoria al frente da la

Fundacibn ponfendo en valor su entrega, profesionalidad e lusién junto con la labor de la
Fundagitn 29 tho nowigrmbn

El Torneo de Golf Benéfico "Torre Pacheco"

recauda 1.000 euros para la investlgaciﬂn ﬁg

Envia un BIZUM al 05920




ENTREVISTA newsRARE
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PRENSA

Y COMUNICACION

INNOVACIONES TERAPEUTICAS ENLA
CISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE: HITOS
CIENTIFICOS Y NUEVAS PERSPECTIVAS

Isabel Gemio, como presidenta de la Fundacion, participé en el niumero 2, Vol. 9 de newsRARE
(septiembre 2024), revista de divulgacion cientifica sobre enfermedades raras. En su articulo,
reflexiond sobre los principales desafios que enfrentan los pacientes con Duchenne y el
impacto de la enfermedad en sus familias. También destacd el avance de las terapias
génicas, como los inhibidores de la desacetilasa (HDAC), que han supuesto un hito en la
reduccion de la inflamacion y la pérdida muscular. Ademds, hizo un llamamiento a la
concienciacion social como clave para impulsar la investigacion y el desarrollo de nuevos

tratamientos.

c



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/isabel-gemio-participa-en-un-articulo-de-la-revista-newsrare

PRENSA

Y COMUNICACION

PODGAST MALAS MADRES

Isabel Gemio estuvo en el podcast El Confesionario de Malas Madres en su episodio 14.
Durante la conversacion, abordaron temas como la conciliacion, el sentimiento de
culpa en la maternidad y el impacto emocional de afrontar una enfermedad rara en la
familia. Un didlogo sincero y emotivo sobre los desafios y aprendizajes que marcan la
vida.

ENTREVISTA 20 MINUTO

e
“Mi hijo es mi motor y mi
maestro. En oS peores
momentos es &l quien
mantiene la calma”

Leer mas

El periddico 20minutos entrevisto a Isabel Gemio con motivo del lanzamiento
de la campana Sonrisas Dulces en colaboracion con Miguelafez. Durante la
conversacion, Isabel destaco la importancia de esta iniciativa solidaria, que
destinard fondos a la investigacion de enfermedades raras.

20minutos


https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/intervencion-de-isabel-gemio-en-el-podcast-de-malasmadres-dirigido-por-laura-baena
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/20minutos-entrevista-a-isabel-gemio-mi-hijo-es-mi-motor-y-mi-maestro-en-los-peores-momentos-es-el-quien-mantiene-la-calma

PRENSA

Y COMUNICACION

ENTREVISTA VANITATIS VANITATIS

o VANITATIS El Confidencial LRl 5 |

Isabel Gemio estuvo en
Vanitatis para hablar sobre la
campafa Sonrisas Dulces y la
importancia de visibilizar las
enfermedades raras. En la
entrevista, compartio su
experiencia personal vy el
impacto emocional de convivir
con la enfermedad de su hijo,
destacando la necesidad de
seguir apoyando la
investigacion.

ENTREVISTA EN ““EL MATI” - RADIO CATALUNYA

1 “EL 80% DE LES MALALTIES RARES
{ SON HEREDITARIES™

CAMPANAS SONRISAS DULCES

Isabel Gemio: "Tengo
dias muy malos. Ver
sufrir a un hijo es muy
duro"

“La vida me ha dado muy duro, pero tambign
estoy muy arropada’, nos cuenta la periodista en

Fuor P Barrientos § X O
0712024 - 1243

A través de sufundacidn, Isabel Gemio ha vuelto a presentar una

iniciativa Fers vasr as nara dar visihilidad 2 anfarmadadae rarse 2

Isabel Gemio estuvo en El mati de Catalunya
Radio, donde destacd la importancia de la
investigacion en  enfermedades raras.
Durante su intervencion, recordé que una de
cada 2.000 personas padece una de estas
patologias, afectando a millones de personas
en Espana y Europa. Desde su fundacion,
sigue impulsando proyectos para mejorar la
calidad de vida de quienes las sufren.



https://www.vanitatis.elconfidencial.com/famosos/2024-10-07/isabel-gemio-entrevista-ver-sufrir-a-un-hijo-duro_3977867/
https://www.vanitatis.elconfidencial.com/famosos/2024-10-07/isabel-gemio-entrevista-ver-sufrir-a-un-hijo-duro_3977867/
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/nueva-intervencion-de-isabel-gemio-en-catalunya-radio-para-hablar-sobre-enfermedades-minoritarias

ENTREVISTA LECTURAS

HN[
FAC
FUN

PRENSA

Y COMUNICACION

SON TIEMPOS
LES PARA

JAGIONES GOMO LA

NUESTRA™

Leer mas

Isabel Gemio estuvo en Late Xou con Marc Gird este martes, 11 de junio, donde repaso
su trayectoria profesional y habld sobre los proyectos de nuestra fundaciéon. Durante la
entrevista, destacéd la labor de la fundaciéon en la recaudacion de fondos para la
investigacion de enfermedades raras y la importancia de la concienciacion social.
Ademas, hizo un llamamiento a considerar los testamentos solidarios como una forma
de apoyo a nuestra causaq, permitiendo destinar parte del patrimonio a la investigacion

y ayuda a los afectados.

Leer mas



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/isabel-gemio-habla-de-su-fundacion-y-de-la-importancia-de-la-investigacion-en-enfermedades-poco-frecuentes
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/isabel-gemio-visita-el-programa-de-rtve-late-xou-con-marc-giro

PRENSA

Y COMUNICACION
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PRENSA

Y COMUNICACION

17 ANOS
DE APOYQ EN MEDIOS

s B
ISAUTE ZCHILU

abe nto @ sus hijo
fu 11 GUstdvd, y atropaddpormuchos rostres:
- ohotidos en su gran noche solidaria =

Los hijos de leabel Gemis, Guetavo y Diego, scompaian 1 s
wmadre en ta noche mis impartante

. La el i s presicha y ema
WU paerire curnple su XTV asivemaris

ISABEL GEMIO

=UNA MADRE CORAJE-,
DE CELEBRACION
COM SUS HIOS

GENTE

Entrevista Isabel Gemio: "La felicidadymm
sobrevalorada”




WEBY

REDES SOCIALES
2024

Pagina web

www.fundacionisabelgemio.com

Numero de eventos Vistas Usuarios nuevos Tiempo de interaccién medio
97 mil 45 mil 11 mil Tminy 21
T603% 1050% 1T546% T702%
800
600
400
200
0
ene abr jul oct
= Este afio (de enero a hoy) = = Periodo anterior
Pais - + 4 Usuarios Usuarios nugvos Sesiones con Porcentaje
""""""""""" interaccién e
Usuarios= por |D del pais~ Interacciones
1.279 11.081 8.368 80,6%
100 % respecto al total 100 % respecto ol tolal 100 % respecto al 1otal Medin 0 %
1 Spain 7.594 7.547 6.737 66,04 %
2 United States 963 745 305 3204%
3 Mexico 252 257 175 66,54 %
4 France 219 13 120 55,56 %
9 Netherlands 213 209 110 514%
6  Finland 148 148 B0 5556 %

T United Kingdom 137 136 47 331 %



https://www.fundacionisabelgemio.com/
https://www.fundacionisabelgemio.com/

WEBY

REDES SOCIALES
2024

Linkedin M

+900 contactos

832 404
Visualizaciones de la pagina Visitantes Unicos
Caracteristicas de los visitantes @

Funcion laboral = )

Recursos humanos - 1

Desarrollo empresarial - 10 (13 2

Servicios sociales y comunitarios - 7 (915

Medios de comunicacidn - 7 (5,7 %

Gestion de programas y proyectos € (7.4 9

Educacion - 5 (6.5 %

Datos de visitantes @

Visualizaciones de la pagina ~ Todas las paginas ~ Todos los filtros

— Oirdenador 38
39



https://www.linkedin.com/company/1186195/admin/feed/posts/
https://www.linkedin.com/company/1186195/admin/feed/posts/

WEBY

REDES SOCIALES
2024

Instagram (©

+3.200 seguidores

Visualizaciones @ & Exportar =

14,4 mil

2000
1500
1000

500

0
1 ene. 21 ene. 10 feb. 2 mar. 22 mar.

Personalizado v 1 mar. - 30 mar.

3,205

Seguidores
+2,1% frente a Feb 28



https://www.instagram.com/fundacion_isabelgemio/
https://www.instagram.com/fundacion_isabelgemio/

WEBY

REDES SOCIALES
2024

Facenook

+7.200 seguidores

Visualizaciones >

Visualizaciones @
6883 + m6x

De seguidores ®@ 66% T 15%
De no seguidores ® 34 % . 29%

Interacciones be

Interacciones con el contenido @

347 + ussx

De seguidores ® 301 T 137 %

De no seguidores @ 40 T 300 %

Alcance >

Alcance de Facebook @

2667 +1005%

De seguidores @ 1004 7 591 %
De no seguidores ® 1718 T 1458 %

Seguidores >
Seguidores @

271 + 0%

Cuentas que han dejado de seguirte ® 2 L 66,7 %

Seguidoresnetos ® 19 T 375%



https://www.facebook.com/FundacionIsabelGemio
https://www.facebook.com/FundacionIsabelGemio

WEBY

REDES SOCIALES
2024

X (Twitter) 9

+5.400 seguidores

Impresiones de Tweels

4.573 295 %

Clics en el enlace

211

En promedio, consiguid 2 clics en el
enlace por dia

Retweetls sin comentanos

0 Retweets sin comentarios

En promedio, consiguié 1 Retweets sin
comentarios por dia

Me gusta

En promedio, consiguic 5 me gusta por
dia

Respuestas

4 Apr 1

En promedio, consiguié 1 respuestas
por dia



https://twitter.com/FundIsabelGemio
https://twitter.com/FundIsabelGemio

PROTAGONISTAS

GOLABORADORES
DE LA FUNDAGION

FAMILIAS Y AFEGTADOS

Las familios 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 como
poder llegar a curarlas. Enfermedades que asustan por

su gravedad y efectos terribles.

Minoritarias, infrecuentes, extranas patologias,
discapacidades no consideradas, dolencias sin curaq,
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 diagnéstico, 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.




FAMILIAS Y
AFEGTADOS

|
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FAMILIAS
ACTIVAS
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iiiCOLABORA!!!




CONVENIOS

REDESDE
GOLABORAGION

En 2017 se firmd entre el CSIC y la Fundacion un

convenio de colaboracion a tfravés 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 tecnoloégico en enfermedades raras. Durante
este afo 2023 se ha firmado un nuevo convenio de
colaboracion y se han mantenido varias reuniones para
asesoramiento reciproco; el apoyo mutuo vy el
infercambio de informacion asi como la organizacion de
actividades relacionadas con la promocion de la

investigacion y el desarrollo tecnologico.

La Fundacion pertenece al Consejo de Fundaciones por
la Ciencia de FECYT que tiene como finalidad apoyar en
la difusion y promocion de buenas prdcticas vy
actuaciones de fomento conjuntas o individuales para
incrementar la inversibn en ciencia. En 2023 hemos

participado en sus reuniones periodicas.

También formamos parte de la Asociacion Espafola de
Fundaciones. En especial, estamos integrados en el
Grupo de Trabajo Sectorial de Salud, Investigacion y
Bienestar. Y miembro institucional de Asociacion Ciencia

en el Parlamento.




GONVENIOS

REDESDE
COLABORAGION
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ASOCIACION
ESPANOLA DE
FUNDACIONES



https://www.fecyt.es/
https://cienciaenelparlamento.org/
https://www.fundaciones.org/es/inicio

REDES DE

COLABORACION

14 JUNIO

FECYT
CONSEJO DE

, FUNDACIONES
POR LA CIENCIA

La Fundacién Espafola para la Ciencia y la Tecnhologia, FECYT, reunié al Consejo
de Fundaciones por la Ciencia en la sede de la Fundacién Naturgy, en Madrid.
Presentaron la jornada Imma Aguilar, directora general de FECYT y Eva Buch,
directora de Educacién y Divulgacion de la Fundacion Naturgy. Aguilar presentd
los resultados sobre la primera consulta publica que ha realizado la Fundaciéon
sobre la labor de FECYT en general y su Plan Estratégico 2022-2024.

Leer mas

22 JUNIO

AEF

| TR S\ MBLEN
<y SR L CENERAL

La Fundacion Isabel Gemio participd en la Asamblea General de la Asociacion
Espanola de Fundaciones (AEF) en la que se nombré a Pilar Garcia Ceballos-
ZUAiga como nueva presidenta. En este nuevo mandato del periodo 2023-27 las
lineas prioritarias de trabajo de la AEF se centrardn en seguir avanzando en el
cumplimiento de los fines de la asociacion y en promover su adaptacion a los
nuevos retos y realidades que se vayan presentando, como asi se ha hecho en los

anteriores mandatos.

Leer mas



https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/la-fundacion-isabel-gemio-participa-en-una-nueva-reunion-del-consejo-de-fundaciones-por-la-ciencia-de-fecyt
https://www.fundacionisabelgemio.com/eventos/la-fundacion-isabel-gemio-asiste-a-la-asamblea-general-de-la-asociacion-espanola-de-fundaciones

REDES DE
COLABORACION

RENOVACION
GONVENIO

La Fundacion Isabel Gemio renové el miércoles, 8 de marzo, su convenio de colaboraciéon con el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC). El Vicepresidente de Organizacion y Relaciones
Instituciones del CSIC, Dr. D. Carlos Closa, ha puesto en valor este tipo de iniciativas que consiguen
“conectar al organismo con los problemas sociosanitarios y potenciar la investigacion en el dmbito de la
biomedicina”. Isabel Gemio, por su parte, ha destacado que el asesoramiento del CSIC es “crucial” a la
hora de evaluar los proyectos de investigacion de centros y hospitales publicos que financia la Fundacion.

Leer mas

fig



https://www.fundacionisabelgemio.com/noticias/la-fundacion-isabel-gemio-renueva-su-convenio-de-colaboracion-con-el-csic

PREMIOS RECIBIDOS

En 2024 hemos recibido algunos premios como
reconocimiento a la labor de la Fundacién: promover vy
financiar lineas de investigacion cientifica, clinica y bdsica,

fomentar el infercambio de informacion entre expertos y

difundir esta realidad.

6 DIGIEMBRE
1 PREMIO SOMOSPAGIENTES

" PREMIOS
SOMOSPACIENTES

Leer mas
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Leer mas



https://www.fundacionisabelgemio.com/category/premios
https://www.fundacionisabelgemio.com/category/premios
https://www.fundacionisabelgemio.com/premios/premio-solidario-2023-para-la-fundacion-isabel-gemio-en-la-gala-benefica-adela-contigo
https://www.fundacionisabelgemio.com/actual/isabel-gemio-recibe-el-premio-premio-secindi-inclusion

LA FUNDACION
EN CIFRAS

Nuestras fuentes de financiacion provienen
fundamentalmente de la empresa privada (RSC, Obra
social, Premios, Acuerdos con distintas empresas, Eventos...)

y del apoyo y colaboracion econdémica de particulares

mediante aportaciones puntuales, mensuales, anuales,
etfc... Gracias a la participacion de la sociedad, de todos y a
la organizacion de eventos la Fundacion Isabel Gemio
obtiene mds de una tercera parte de sus ingresos, realiza
una gran campafa de sensibilizacion social y financia una
minima estructura a través de proyectos y responsabilidad
social corporativa.

DONACIONES
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https://www.fundacionisabelgemio.com/transparencia
https://www.fundacionisabelgemio.com/transparencia
https://www.fundacionisabelgemio.com/transparencia

RESULTADOS

2.677.200 €

financiados
lineas de

investigacion 495
publicaciones
investigadores
principales
105 cientificos
en los equipos de

77 proyectos | investigacion

de investigacion
asociados 344
Indice H

I 7 ensayos

-| clinicos

8 patentes




PROYECTOS

PROYECTO DRA. ILLA

PROYECTO DR. LOPEZ
DE MUNAIN

PROYECTO DR.
VILCHEZ

PROYECTO DR. LUIS
MARIA ESCUDERO

PROYECTO DR.
PALAU

PROYECTO DR.
ANTINOLO

PROYECTO DRA.
BELEN PEREZ

PROYECTO DR. FUENTES
(EXTREMADURA)

FINANCIACION

PROYEGTOS DE
INVESTIGACION

TOTAL FINANCIADO

757.000,00 757.000,00 30.000,00
657.000,00 657.000,00 30.000,00
360.000,00 360.000,00 30.000,00

66.200,00 66.200,00 FINALIZADO
177.000,00 177.000,00 FINALIZADO
20000000 200.000,00 30.000,00
310.000,00 310.000,00 FINALIZADO
150.000,00 150.000,00 FINALIZADO

2.677.200,00 2.677.200,00 120.000,00




¢ QUIERES SER
PARTE DE LA
SOLUGION?

fundacion@fundacionisabelgemio.com

+34 911 103 158

WWW.FUNDACIONISABELGEMI0.COM


https://www.fundacionisabelgemio.com/colabora
https://www.fundacionisabelgemio.com/colabora
https://www.fundacionisabelgemio.com/colabora
https://www.fundacionisabelgemio.com/

