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Presidenta
Hace diez años nos propusimos crear una fundación que facilita-
se objetivos fundamentales para las enfermedades minoritarias: 
la sensibilización de la sociedad y concienciación sobre la reali-
dad de estas patologías y de las personas que las padecen. Pero, 
sobre todo, decidimos dedicarnos a impulsar la investigación en 
el campo de las llamadas enfermedades raras, y con ello, conse-
guir un diagnóstico en el menor plazo de tiempo posible, trata-
mientos, medicamentos, y colaborar así con la curación de unas 
enfermedades, hoy por hoy, incurables. 

El instrumento que me pareció más efi caz y riguroso fue una fun-
dación por ser una entidad sin ánimo de lucro que por su propia 
naturaleza jurídica es de utilidad pública, sometida a una estricta 
legislación que garantiza la transparencia de sus actuaciones y la 
defensa de sus fi nes exclusivamente en benefi cio de la sociedad, 
porque todos salimos ganando cuando un científi co investiga.

Las fundaciones deben presentar sus cuentas ante los órganos 
administrativos encargados de su supervisión y esta información 
es pública.

Informan a sus donantes de sus proyectos y de la aplicación de 
sus fondos con total transparencia.

Una fundación además promueve soluciones innovadoras al afron-
tar las necesidades de la sociedad de modo complementario al 
sector público y privado. Pueden actuar con la mayor agilidad.

Comenzamos con humildad, pero con la determinación de hacer 
todo lo posible para incentivar la investigación de enfermedades 
poco frecuentes. Fuimos la primera Fundación en hacerlo. Hoy, 
años después ya existen otras que también se dedican al campo 
de la investigación científi ca de las enfermedades minoritarias. 
Algo que celebramos, cuantos más somos más avanzamos

En todos estos años no hemos dejado de crecer en todos los as-
pectos, no sólo económicos. Tenemos más voluntarios, más so-
cios, más empresas colaboradoras y también más proyectos de 
investigación. Concretamente el doble.

Me siento orgullosa de contar con un Patronato formado por per-
sonas de enorme compromiso que trabaja altruistamente por el 
buen gobierno de la Fundación.

Asimismo, nuestro Comité Científico lo conforman profesio-
nales de reconocidísimo prestigio y talento que nos otorgan 
confianza y pleno convencimiento de contar con la excelencia 
investigadora en el terreno de las enfermedades minoritarias.

Tampoco quiero olvidarme de las dos personas, Beatriz Gar-
cía Leiva y María Romo que trabajan diariamente para hacer 
las cosas con profesionalidad, pero también con la sensibili-
dad que requiere una institución en constante contacto con los 
afectados.

Nuestro propósito es que la sociedad española y sus institucio-
nes reconozcan y apoyen el valor de la investigación. Un país 
que no investiga o que no apoya a sus científicos es un país que 
avanza más lentamente. España debería mejorar su apuesta 
por la ciencia, incrementando el presupuesto dedicado a la in-
vestigación porque aún estamos lejos de la media europea. Con 
ello, se favorecería a los jóvenes investigadores que o bien se ven 
forzados a emigrar a otros países, o se les obliga a vivir precaria-
mente. Algo funciona mal en una sociedad que no paga decen-
temente a quienes mejoran la vida de todos. La apuesta por la 
ciencia no debería depender del gobierno de turno, sino con-
sensuar un pacto de Estado que diera estabilidad y asegurara el 
futuro de los proyectos que se ponen en marcha. Nada hay más 
importante que la salud o la vida de las personas.

Investigar es sinónimo de curar enfermedades incurables, de 
encontrar tratamientos paliativos, de hallazgos que cambian 
la vida de las personas. Mientras las instituciones públicas no 
cambian de mentalidad política al respecto, los ciudadanos de-
bemos pasar a la acción y convertirnos en Mecenas de la in-
vestigación. Todos podemos hacer algo, es sólo cuestión de 
voluntad y de sensibilidad por los demás. No hace falta esperar 
a que nos toque directamente el dolor. Apoyar la investigación 
es colaborar con un bien común que tarde o temprano todos 
necesitaremos.

Gracias a todas las personas que hacen posible nuestra labor y 
que sigamos dando esperanza a los afectados con una enfer-
medad rara, poco frecuente, minoritaria.

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

Isabel Gemio 

1.
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Qué sonQué son
las enfermedades raraslas enfermedades raraslas enfermedades raras

2.
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Patronato 
y Secretario

3.

Isabel Gemio
Presidenta

Periodista

José María De Arcas
Vicepresidente

Empresario

QuiénesQuiénes
 somos somos
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Álvaro de Yturriaga 
Patrono

Empresario y Director de Países 
en Universia Corporativo

Antonio San José Pérez
Patrono 

Periodista

Koké Tejera 

Patrono

Directora de Relaciones Públicas
Grupo Atresmedia

Luis Abril Pérez
Patrono

Directivo

María Jesús Álava Reyes
Patrono. 

Psicóloga. Socia-Directora de 
Apertia-Consulting y del Centro de 

Psicología Álava Reyes

Francisco José 
Hernández Ramos
Secretario no patrono

Abogado
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Equipo 
          de la

Fundación

Especial agradecimiento al anterior equipo 
de la Fundación (hasta 2014):

Estefanía Pérez Márquez 
(Adjunta a dirección)

María Blanco Sánchez 
(Marketing)

Álvaro de Yturriaga
(Director General)

Beatriz García Leiva
Administración

María Romo
Directora



La excelencia La excelencia 
del Comité del Comité 
Científi co Científi co 
de la Fundación Isabel Gemio

El Comité Científi co es un órgano consulti-
vo y asesor, que tiene la misión de informar 
y asesorar al Patronato de la Fundación en 
aspectos científi co/tecnológicos relaciona-
dos con sus fi nes fundacionales.

Formar parte del Comité Científi co de la 
Fundación no conlleva ningún tipo de con-
traprestación económica.

Equipo de investigación San Juan de Dios. Dr. Francesc Palau
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Equipo de investigación del Dr. Vilchez, Hospital La Fe de ValenciaEquipo de investigación del Dr. Fuentas, Universidad de Cáceres

Firma del Convenio con la Dra. Margarita Salas y la Dra. Belén Pérez. 

Centro de Biología Molecular. Universidad Autónoma de Madrid

Equipo de investigación del Dr. López de Munaín, 

Hospital Donostia
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Proyectos de 

investigación
científi cacientífi ca

1. Aproximaciones terapéuticas en distrofi as musculares mediante 
modelos celulares y animales
Dra. Isabel Illa, Jefa de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares del Servicio 
Neurología del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona y Catedrática de Neurolo-
gía de la Universidad Autónoma de Barcelona.
Dr. Jordi Díaz y Dr. Eduard Gallardo del Hospital Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.

La Fundación contribuye al avance del conocimiento apo-
yando proyectos de investigación biomédica colaborando 
con los mejores centros de investigación y hospitales públi-
cos todos ellos dentro de la red CIBERER.

Actualmente la Fundación mantiene abiertas seis líneas de 
investigación que resumidamente son los siguientes:

2. Bases moleculares 
de enfermedades 
neurometabólicas y 
Desarrollo de terapias 
específi cas de mutación
Dra. Belén Pérez, Centro de 
Biología Molecular Universidad 
Autónoma de Madrid.
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3. Caracterización de células 
con potencial miogénico. 
Líneas relacionadas con 
diversas enfermedades 
neuromusculares
Dr. Adolfo López de Munáin. Fun-
dación ILUNDAIN de Estudios Neu-
rológicos. Hospital Donostia de San 
Sebastián.

5. Proyecto neuropaisaje  
(2017-2019). El paisaje entre 
el fenotipo y el genotipo en 
enfermedades neurológicas 
del desarrollo: validación 
de un modelo de biología  
funcional clínica. Mejorar el 
diagnóstico de niños con 
condiciones neurológicas 
afectados por una 
enfermedad rara 
Dr.Francesc Palau Martínez, 
Jefe del Servicio de Medicina 
Genética y Molecular del Hos-
pital Sant Joan de Deu de Bar-
celona y director del Instituto 
Pediátrico de Enfermedades 
Raras (IPER).

4. Terapia génica de la 
distrofi a de Duchenne 
reproduciendo una 
megadeleción del gen de la 
distrofi na presente de forma 
natural en personas sin 
síntomas
Dr. Juan J. Vílchez Padilla. Institu-
to de Investigación Sanitaria
Hospital Universitario y Politécni-
co La Fe, Valencia.

6. Proyecto Disfunción autofágica/
lisosomal en enfermedades neuromusculares
Dr. José Manuel Fuentes. Centro de Investigación Biomédica en 
Red de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED). Dpto. 
Bioquímica y Biología Molecular y Genética. Facultad de Enfer-
mería y Terapia Ocupacional. Universidad de Extremadura.



Qué 
   hacemos

4.

• Acelerar la investigación

• Formación de investigadores

• Acortar tiempo de diagnóstico

• Divulgación de la labor investigadora

   hacemos
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• Sensibilizar a la sociedad

• Concienciación sobre la 
realidad de estas enfermedades

• Fomentar el intercambio 
de información entre expertos 

• Orientar a las personas afectadas y 
sus familias

• Financiación de proyectos de 
investigación líderes

• Fomento de la apertura de 

nuevos proyectos de 
investigación científi ca

• Ayuda para incrementar la efi ciencia 

de los tratamientos
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5. colaboradores

Han sido muchos, los acontecimientos 
que hemos vivido, y muchas las expe-
riencias en las que hemos disfrutado de 
la compañía 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 investigación científi ca.

Amigos de la FundaciónAmigos de la Fundación
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Protagonistas:
 familias y afectados familias y afectados

El tesón de la mamá de Sergio,
  Loli Parra en Socuéllanos de Ciudad Real. 

  “Adrián” y sus padres Antonio Alfaro y 
Trinidad Domínguez en Cheste de Valencia. 

 Mª Encarnación López Álvarez 
en Cuero Candamo de Asturias. 

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

Red de Madres y Padres Solidarios. Familia Isabel Roig y Jesús Pineda, Voluntaria 
Rafi  García, Voluntaria Pilar Martínez, Abuela María Rubiales, Voluntaria Araceli Bergillos, Voluntaria Mª 

José García, Voluntarios Charo Ortiz y Paco Gómez, Familia Concha Pedraza, Familia Antonia y Santiago 
Vallejo… y muchas más..

colaboradores
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Las familias de las personas afectadas por enfermeda-
des minoritarias se dirigen a la Fundación para infor-
marse y contarnos cómo es su día a día. El problema de 
las personas que lo padecen es saber cómo poder lle-
gar a curarlas. Enfermedades que asustan por su grave-
dad y efectos terribles.

Minoritarias, infrecuentes, extrañas patologías, discapa-
cidades no consideradas, dolencias sin cura, poco pre-
valentes, mortales y no mortales. La labor de los padres 
es imprescindible.

Las familias y las personas afectadas por enfermeda-
des raras, hayan recibido o no su diagnóstico, siguen lu-
chando porque se cumplan los plazos, compromisos 
y  rigor en la investigación, sensibilización sociocultural, 
gestión del conocimiento y visibilidad.

Pensar que eso de las enfermedades raras, no va con 
cada persona es estar equivocado. Cualquiera de no-
sotros, puede sufrir una durante la vida y si no fuera así 
por suerte para nosotros, su realidad debe ocuparnos y 
preocuparnos igualmente por solidaridad y por justicia. 



20

Apoyo institucional

La importancia de las adminis-
traciones públicas y las insti-
tuciones es fundamental para 
conseguir poder avanzar en la 
investigación sobre enferme-
dades menos frecuentes y, por 
ello, intentamos siempre con-
vencerles para involucrarles 
cada vez más en dicha realidad. 

colaboradores
Apoyo institucional

S.M. La Reina Letizia siempre apoyando las enfermedades raras Firma Presidente de la Junta de Extremadura, 
convenio de investigación 2018

2013 Año Español de las Enfermedades Raras

La Embajada Británica y la 
investigación

 Ministerio de Sanidad, Federación ASEM, FEDER y 
Fundación Isabel Gemio



voluntarios
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voluntarios

FORMAN  PARTE ACTIVA  DE NUESTRA FUNDACIÓN 

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

FUNDAMENTALES PARA PODER DESARROLLAR 
NUESTRA ACTIVIDAD

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

 ¡¡¡ GRACIAS !!!

colaboradores
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RedesRedes y y ConveniosConvenios
colaboradores
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La Fundación pertenece al Consejo de Fundaciones 
por la Ciencia de FECYT que tiene como fi nalidad 
apoyar en la difusión y promoción de buenas prácti-
cas y actuaciones de fomento conjuntas o individua-
les para incrementar la inversión en ciencia. 

Formamos parte del Grupo de Trabajo Sectorial 
de Salud, Investigación y Bienestar de la Asocia-
ción Española de Fundaciones.
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ÓN & COMUNICACIÓN

degenerativas». En la fotografía que ilustra esta información, Gemio aparece con Sidney, un niño con una distrofi a muscular que se agudiza aún más ya que le está afectando cognitivamente. «Todos los menores que padecen alguna de estas enfermedades minoritarias son un ejemplo de personalidad y generosidad, tienen el corazón iluminado. Su día a día es muy doloroso porque son dolencias de una extrema crueldad y nunca se quejan. Cualquier detalle cotidiano se vive con mucha intensidad», comenta una mujer que no es ajena a ese momento en que «la vida se nos vuelve del revés». 

Isabel Gemio con Sidney, un niño con una distrofi a muscular 

Atresmedia

privado». Sin embargo, lamenta que ningunos de los gobiernos haya potenciado la ley de Mece-nazgo; al contrario, se va diluyen-do, «y es muy necesaria. Estamos muy lejos de la media en Europa y no se puede olvidar que mu-chos podrían ser mecenas de la investigación». Con todo, desde sus inicios, la fundación ha obte-nido 822.000 euros para tres lí-neas de trabajo. «Próximamente empezaremos un nuevo proyec-to, ya que hemos fi rmado un convenio con el centro de psico-logía María Jesús Álava Reyes para ofrecer apoyo psicológico a los familiares de los niños con enfermedades minoritarias y 

mente las de origen genético», apunta. 
Gemio también ha logrado la complicidad , por supuesto de los afectados –«es que nos va la vida en ello, muchos de los familiares afectados me suelen decir: ‘‘No lo sentimos por ti, pero nos alegra-mos por nosotros’’, y lo entiendo porque yo estoy poniendo al servicio mi popularidad», co-menta– y tres investigadores que forman parte del comité científi -co de la fundación: la doctora Isabel Illa, del hospital Santa Creu de Barcelona, Adolfo López de Muniaín de hospital Universita-rio de San Sebastián y Juan Vil-chez, de La Fe de Valencia. Nume-

Por Cecilia GARCÍA - Madrid

P
arecen condenadas al desconocimiento y, ¿por qué no decirlo?, a la indiferencia tanto de las instituciones como de la sociedad. Desde que uno de sus hijos nació con distrofi a mus-cular de Duchenne, Isabel Gemio encabeza una cruzada por la in-vestigación de las enfermedades raras. «Yo prefi ero llamarlas mi-noritarias», aclara. Fruto de este compromiso nació la Fundación Isabel Gemio, que a partir de hoy, y junto a Onda Cero, ha organi-zado un fi n de semana solidario, para el que ha contado con la complicidad de todos sus com-pañeros. Hoy estará presente en «Más de uno», con Carlos Alsina y Juan Ramón Lucas, «Julia en la Onda» y «La Brújula» y en el fi n de semana también participará en los espacios deportivos y en «Gente viajera», a lo que hay que sumar su programa, «Te doy mi palabra», que se emitirá desde la sede de la Fundación Botín, y bloques informativos en Antena 3 y laSexta y espacios como «Es-pejo público». 

◗ ENTREVISTA CON ANA PASTORLa implicación de sus compañe-ros es tal que el sábado a las 11:00 de la mañana, Ana Pastor entrevistará a Gemio para que narre su testimonio en primera persona como madre afectada, «es algo que me hace mucha ilusión, así como la generosidad del resto de mis compañeros del grupo. Es muy importante que se ofrezca esta visibilidad para un colectivo de 3 millones de enfer-mos y familias en España y con-cienciar para que se refuerce la investigación, «ya que hay más de 7.000 enfermedades raras y muchas de ellas aún no cuentan con un diagnóstico, mayoritaria-

ISABEL GEMIO, COMPROMISO CON LA SOLIDARIDAD

La periodista, junto a Onda Cero, organiza un fi n de semana de apoyo 

para combatir y potenciar la investigación de las enfermedades raras

rosos famosos se han sumado a la causa, como la colaboradora de LA RAZÓN Carmen Lomana, el padre Ángel, Alberto Chicote, Toni Cantó, Andoni Ferreño, Pa-loma Gómez Borrero y parte del equipo de «Zapeando», entre otros. Pau Donés concederá su primera entrevista tras conocerse que padece cáncer y actuarán en directo Shaila Dúrcal, la soprano Pilar Jurado y Tamara.La periodista subraya que en su fundación sólo hay una perso-na con sueldo, el resto son volun-tarios y la sede «nos la ha cedido el grupo Once y contamos con la colaboración de varias empresas a través de patrocinios y capital 

Todas las personas que estén interesadas en apoyar el fi n de 
semana solidario lo podrán hacer de varias formas. La primera, llamando al teléfono 91 336 444, que estará activo desde las ocho de la mañana del viernes hasta las doce de la noche, el sábado de ocho a diez y el domingo hasta las tres de la tarde. También se podrá enviar un sms y a través del número de cuenta de la 

Fundación Isabel Gemio: La Caixa ES ES02 2100 5526 5321 0010 3578. También se habilitará el hashtag #tedoymifuerza en Twitter. 

DIFERENTES FORMAS DE COLABORAR 
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España

11 Diciembre, 2015

Botín,

Con todo, desus inicios, la fundación ha obnido 822.000 euros para tresneas de trabajo. «Próximamenempezaremos un nuevo proyeto, ya que hemos firmado ufi
centro de psicoús Álava Reyeyo psicológico e los niños conminoritarias y

y res investigadores que forman parte del comité científi-fico de la fundación: la doctora Isabel Illa, del hospital Santa Creu

es de enfer-mos y familias en España y con-cienciar para que se refuerce la investigación que h

rán en directo Shaila Dúrcal, la soprano Pilar Jurado y Tamara.La periodista subraya que en su fundación sólo hay una perso-na con sueldo elrestos vol
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el Periódico

“Se calcula que unas tres millones de personas están afectadas por enfermedades raras”

ENTREVISTA - FRANCESC PALAU, pediatra

 ISABEL GEMIO  

LUIS  DOMINGO

Francesc Palau junto a Isabel Gemio posan en un momento de la entrevista realizada en Madrid.

Mi relación con las 
enfermedades raras 
fue, como en la 
mayoría de casos, involuntaria. Llegué a ellas a tra-vés de mi hijo, que padece dis-trofia muscular de Duchenne. En 2008, creé una fundación para ayudar a personas que pasan por lo mismo que nosotros, contribu-yendo en la medida de lo posible a que dispongan de un tratamiento para su enfermedad. Quizás mi hijo no pueda beneficiarse de ello, pero espero que gracias a la inves-tigación haya muchos otros que en un futuro puedan hacerlo. Es una suerte contar en nuestro comi-té científico con el especialista Francesc Palau, a quien agradezco su profesionalidad e implicación y que, a través de sus respuestas, haga más visibles las enfermeda-des raras.

¿Se sabe cuántas personas padecen una enfermedad rara en España?No es fácil saberlo y no hay datos concretos, aunque se calcula que unas tres millones de personas están afectadas por estas enferme-dades. En la mitad de los casos, debutan en la infancia o adolescen-cia, lo que significa que muchas per-sonas las padecen a lo largo de gran parte de su vida. En estos momen-tos hay catalogadas entre 6.000 y 7.000 enfermedades raras.

¿Qué tienen en común estas pato-logías?
Tienen una prevalencia muy redu-cida, pues para ser considerada rara la enfermedad debe afectar a menos de cinco personas por cada 10.000 habitantes, aunque la mayoría de ellas las padece menos de una per-sona de cada 10.000. Por otro lado, aunque tienen diferente evolución, 

diagnóstico, pronóstico y trata-miento, y pueden afectar a cual-quier órgano, se caracterizan por ser habitualmente crónicas, inca-pacitantes, y disponer de escasas terapias curativas o paliativas con una buena eficacia. 

¿Se ha avanzado en los tratamien-tos?
Sí, porque ahora se hacen más ensa-yos clínicos, lo que ha conllevado avances en el tratamiento de pato-logías como la distrofia muscular 

investigación, no tendremos opción de tener una respuesta diagnóstica y terapéutica para la mayoría de enfermedades raras.

¿En qué consiste el proyecto de investigación que está llevando a cabo el Hospital Sant Joan de Déu en cuanto al diagnóstico?Este proyecto, financiado en parte por los fondos que recauda la Fundación Isabel Gemio, tiene como objetivo mejorar el diagnós-tico en niños con enfermedades minoritarias y que aún no tienen un diagnóstico. Hacemos análisis a fondo del genoma para encon-trar el gen responsable y la muta-ción específica del paciente. En este proceso, trabajamos conjuntamente genetistas, pediatras, neuropedia-tras, bioinformáticos, patólogos y biólogos celulares y moleculares. 

¿Cómo valora la labor que desem-peñan las asociaciones de pacien-tes, en contraposición a la estafa de los padres de la niña Nadia?Es un caso aislado. Llevo 30 años relacionándome con asociaciones de pacientes y algunas fundaciones creadas para dar apoyo a la investi-gación, y mayoritariamente tienen un comportamiento ético, personal y social impecable, también en el control de los fondos que recaudan para la investigación. 

La financiación para investiga-ción, ¿es muy escasa?
Es cierto que la financiación, tanto pública como privada, se ha reduci-do en los últimos años y no es sufi-ciente.  Sería necesario duplicarla, alcanzando el 2% del PIB. Pero, aunque se invierte menos de lo que se debería, en el campo de las enfer-medades raras no estamos en un desierto y se está avanzando mucho.

de Duchenne o la atrofia muscular espinal, afecciones neuromuscu-lares importantes. También en las enfermedades metabólicas here-ditarias, que agrupan trastornos genéticos que afectan el correcto funcionamiento del metabolismo  en células y órganos. Entre estas, se encuentran las enfermedades de Gaucher, de Fabry o de Pompe, que son tratadas con terapia enzimática sustitutiva, que consiste en admi-nistrar periódicamente al paciente la enzima activa con objetivo de sus-

tituir la deficitaria. En general, se ha avanzado en el desarrollo de nuevos tratamientos, aunque todavía hay mucho recorrido.

¿Por qué se incide tanto en la importancia de la investigación?Porque si no conocemos qué sucede detrás de las enfermedades y cuáles son los mecanismos alterados, que muchas veces comienzan por un gen mutante, no podremos propo-ner los tratamientos específicos que puedan ser útiles. Si no hacemos 

PERFIL

Francesc Palau (Alzira, Valen-cia, 1959) es médico especialista en Pediatría y, en la actualidad, ejerce como jefe del servicio de Medicina Genética y Molecular del Hospital Sant Joan de Déu, en Barcelona, donde también dirige el Instituto Pediátrico de Enfer-medades Raras (IPER). Es profe-sor de investigación del Consejo Superior de Investigaciones Cien-tíficas (CSIC) y profesor visitante de Pediatría en la Universidad de Barcelona. También es miembro del Comité Científico de la Funda-ción Isabel Gemio para la Investi-gación de Distrofias Musculares y otras Enfermedades Raras.

C
ataluña contará con el primer Signa PET/RM de nuestro país. Se tra-ta de una herramienta diagnóstica de precisión de últi-ma generación que es clave en la detección  y tratamiento del cán-cer, patologías neurodegenerati-vas como el alzheimer, trastor-nos como la depresión y la esqui-zofrenia o patologías cardiacas. El equipo, que ha sido adquirido por la  org a n ización sa n ita r ia 

CETIR- ERESA, combina  la úti-ma tecnología en tomografía de emisión de positrones (PET) de detector digital con “tiempo de vuelo” y la resonancia magnética de 3T (R M). Todo ello propor-ciona una mayor def inición de la imagen y permite disminuir la dosis de radiación en pacientes un 50%. Esta herramienta está especia l mente  i nd icada pa ra aquellos pacientes a los que es necesario realizarles una PET y una resonancia magnética (RM) para un diagnóstico preciso de su patología.  

REDACCIÓN

TECNOLOGÍA

Herramienta diagnóstica de última generaciónEste equipo, que ha sido 
adquirido por CETIR-ERESA, aporta más definición de 
imagen y disminuye la 
radiación en un 50%.
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Por Cecilia GAr

PPPP
arecen c
descono
¿por qué
la indifere
las institude la sociedad. Desdsus hijos nació con dcular de Duchenne, Iencabeza una cruzavestigación de las enraras. «Yo prefi ero llafinoritarias», aclara. Frcompromiso nació la Isabel Gemio, que a pay junto a Onda Cero, zado un fi n de semanafi

para el que ha contacomplicidad de todos pañeros. Hoy estará pre«Más de uno», con Carly Juan Ramón Lucas, «JuOnda» y «La Brújula» y ensemana también particilos espacios deportivo«Gente viajera», a lo que hsumar su programa, «Te palabra», que se emitirá dsede de la Fundación Bbloques informativos en A3 y laSexta y espacios compejo público». 

◗◗ ENTREVISTA CON ANA PASLa implicación de sus compros es tal que el sábado a11:00 de la mañana, Ana Paentrevistará a Gemio para narre su testimonio en primpersona como madre afecta«es algo que me hacil
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PEDRO YBARRA BORES 

SEVILLA 

La periodista Isabel Gemio acaba de pre-  

sentar en Sevilla su libro «Mi hijo, mi  

maestro», enelquenarraacorazónabier-  

to su experiencia como madre desde que  

escuchase «dos palabras que cambia-  

ron mi vida para siempre: distrofia mus-  

cular». Todo lo vivido con su hijo Gusta-  

vo, se presenta como «homenaje de una  

madre valiente a un hijo enfermo», «una  

historia de amor y dolor jamás conta-  

da», como dice el subtítulo de la obra. 

Es un testimonio desgarrador, «un li- 

bro que está sorprendiendo mucho» y  

que se encuentra dividido en tres par-  

tes: en la primera cuenta «lo que he vi-  

vido desde que comencé los papeles de  

la adopción y todas las situaciones has-  

ta el momento; una segunda parte como  

mujer, en la que hablo de conciliación,  

del sentido de la vida, de eutanasia, me-  

ditación, la dificultad de las mujeres para  

conciliar -mucho más cuando se tiene  

un hijo sano y otro enfermo-; y la parte  

final, más periodística, en la que escri-  

bo sobre investigación», dice. 

La dedicatoria el libro -del que ya está  

a la venta su segunda edición- es ya una  

declaración de amor incondicional a sus  

hijos, «mis anclas y mis alas. Mi espejo  

y mi bandera. El ejemplo y la fuerza. Mi  

mejor obra». «No es fácil escribir un li-  

bro tan íntimo y personal, pero llega un  

momento en la vida en el que lo impor-  

tante es hacer todo lo que esté en mi  

mano para que la sociedad conozca bien 

este mundo tan desconocido de las en-  

fermedades minoritarias, y por otro lado 

promover al máximo la investigación», 

añade. 
Hasta los agradecimentos se inclu-  

yen al principio, «porque hay muchos  

motivos para agradecer, porque nada se  

puede hacer solos», afirma. «Lo he es-  

crito en un año», casi cuatrocientas pá-  

ginas en las que cuenta cómo al princi-  

pio «me quedé como bloqueada. Duran-  

te siete o ocho años estuve como una  

zombi, sin querer saber. Después ya pa-  

sas a la acción y dices ¿qué puedo ha-  

cer?», recuerda. 

«No dejo de conocer a madres y pa-  

dres que no paran, que dedican parte de  

su tiempo y de su energía a hacer cosas  

por la enfermedad de sus hijos, para que  

se conozca o se investigue más. Soy una  

privilegiada y tengo tantos altavoces que  

me sentía en la obligación de hacerlo, 

no dormiría muy a gusto si no lo hicie-  

ra», confiesa. 

«Es impresionante la gente que co-  

noces en el camino. Hay unos lazos muy  

profundos que ya no se rompen nunca  

y que te hacen sentir muy viva. Hay unos  

abrazos de afectados que estoy recibien-  

do estos días de promoción del libro que  

a mí me conmueven. Son un acicate para  

seguir luchando», añade. 

«Hay muchas cosas importantes en  

la vida, pero lo esencial no son tantas.  

Siempre dependemos del azar para lo  

bueno y para lo malo. En un segundo te 

cambia la vida y te pone en una perspec-  

tiva con la que no contabas y para la que  

nadie está preparado. La enfermedad  

forma parte de la vida, más de lo que cre-  

emos», señala. «En este país falta mu-  

cha cultura solidaria y filantrópica. Es-  

tamos muy lejos de la media europea,  

del mundo anglosajón en general, tene-  

mos mucho que avanzar en este senti-  

do, tanto institucionalmente, como el  

capital privado, las grandes empresas...  

la responsabilidad social corporativa to-  

davía deja mucho que desear en las gran-  

des empresas de este país», subraya. 

El libro coincide con el décimo ani- 

versario de su fundación. «Empezamos  

en 2008 cuando arrancaba la crisis lo  

que significó muchísimas dificultades.  

Nos costó muchísimo. Hoy tenemos seis  

proyectos a pesar de las dificultades de  

la crisis, no hemos dejado de crecer y va-  

mos a abrir este séptimo con el doctor  

Antiñolo en Andalucía». Para la popu-  

lar presentadora, «con este libro espero  

haber transmitido como se merece todo  

el carácter y la forma de ser de Gustavo,  

haciendo una fotografía lo más aproxi-  

mada y justa de él», afirma. 

La periodista confiesa que actualmen-  

te sus hijos «son felices. Estamos atra-  

vesando una etapa maravillosa, sin gran-  

des sustos ni grandes urgencias, por lo  

tanto vivimos el día a día casi con eufo-  

ria. Es lo que tiene cuando vives algo así,  

los buenos momentos los disfrutamos  

muchísimo», añade. 

 
Vamos a abrir en Andalucía  

el séptimo proyecto de  

investigación de la Fundación  

Isabel Gemio con el doctor  

Antiñolo en el hospital Virgen  

del Rocío de Sevilla 

Isabel Gemio Periodista 

Todos los derechos del  

libro «Mi hijo, mi  

maestro» se  

destinarán a proyectos  

de investigación 

ROCÍO RUZ 

INTERRU  PCIÓN TEMPOR AL DEL SUMIN IS T  RO  

Con motivo de los trabajos de mejora y ampliación de la red, nos  

vemos en la necesidad de interrumpir el suministro el día: 

44 dede didicciemiembbrree 

MaMarrininaaledledaa,, RRuubbio,io, EEll (1(12032034444221)1) :: 008:8:3355 a
a 15:15:3030 h,h,  cacarrrreetteerraa

 

mmaarrininaaledledaa -- 

rurubbio,io, ccrr eeccijijaa-he-herrrreerraa 

SSeevvillillaa (1(120320399327327)) :: 008:8:0000 aa 11:11:0000 h,h, AVAV CIENCIASCIENCIAS  LASLAS,, 

CC// CANTARESCANTARES NNºº 66 

(1(12020447755
221)1) :: 008:8:3030 aa 14:14:3030 h,h, cc ssaann    lluuiiss,, didivvininaa ppaaststoorraa  (1(1202044626299)9

9) :: 

008:8:3030 aa 

14:14:3030 cc feferriiaa,, cc rrelelaattoorr,, cc sseñoeñorr dede llaa ssenenttenencciiaa,, feferriiaa n.154n.154  inintteerrioiorr-- 

(1(12020446266265)5) 

:: 008:8:3030 aa 14:14:3030 h,h, cc cconontrtreerraass,, cc mmaalplpaartrtididaa,, cc ppaarrrraass,, cc popozzo,o, cc  

rrelelaattoorr,, cc ssaann lluuiiss,, cc ttaallaavveerraa,, cc vviirrgengen deldel cacarrmenmen dolodolorroossaa,,  cc// 

ssaann lluuiiss n.118,n.118, ccjj ssaann babassiliilioo UUtrtreerraa (1(12032039155)9155) :: 008:8:0000 aa  14:14:0000 

h,h, cacaminomino deldel cconde,onde, urur gogorrdillodilloss,, loloss,, urur  jjuunnccoossaa (
l(laa)) 

 
Sentro de Atención de Averías: 900 850 840 

FRECUENCIA: Diario 

O.J.D.: 16896 

E.G.M.: 99000 

SECCIÓN: SEVILLA 
PAÍS: España 

PÁGINAS: 24 

TARIFA: 7817 € 

ÁREA: 783 CM² - 86% 

30 Noviembre, 2018 

P.3 

emosdeja

este séptimo con

Andalucía». Para la popu- 

dora, «con este libro espero  o

mitidocomo semerece todo 

y la forma de serde Gustavo, 

una fotografía lo más aproxi-  

stadeél», afirma.

odistaconfiesaqueactualmen- 

os «son felices. Estamos atra- 

unaetapamaravillosa,singran- 

os ni grande ias or lo

vimos el día

oquetienecu

nos momen

simo»,añade

FRECUENCIA: Semanal 

O.J.D.: 147347 

E.G.M.:  

SECCIÓN: OCIO 

PAÍS: España 

PÁGINAS: 5 

TARIFA: 1140 € 

ÁREA: 66 CM² - 20% 

23 Noviembre, 2018 

p
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El coste íntegro del mensaje es de 1,20 euros e irá destinado

totalmente a la Campaña denominada “Enfermedades Raras”dirigida

por la Fundación G Gift cuyos fondos recaudados irán destinados a

proyectos presentados por parte de la Fundación Isabel Gemio, ASEM,

DEBRA España y Fundación G Gift. Número para donativos sin fines

comerciales. (El coste de este mensaje está exento de IVA). 

Operado por NETSIZE ESPAÑA SL  www.netsize.com

Información legal:http://www.fundacionisabelgemio.com /  info@fundacionIsabelgemio.es

www.globalgiftfoundation.org /  beneficiary@globalgiftfoundation.org

APOYA LA LABOR DE ESTAS FUNDACIONES
ENVÍA UN SMS CON LA PALABRA

UNIDOS AL 28030

to social, laboral y hasta en el

de pareja. Es un cambio al que
hay que adaptarse, pero es una
lucha continua. Nunca paras.

Incluso hay gente que te
excluye, pero es por descono-

cimiento.

¿Cuál es vuestra situación
laboral?

Estamos en paro los dos. A la
hora de buscar un trabajo para
las madres es más complica-

do. Soy maquetadora gráfica,

con mi primer hijo me di el

lujo de pedir una excedencia.

Después fuimos a por Sydney,

yo estaba trabajando pero
empecé a ver las cosas raras y
a ir de médicos de un lado a
otro. Pedí otra excedencia de
un año, pensando que era algo
pasajero, pero cuando me
incorporé, a la semana me
despidieron porque al tener un
hijo enfermo me decían que
cómo los iba a cuidar y llevar-

lo al médico. Cristóbal está en
paro desde el pasado mes de

diciembre, porque pedía salir

media hora antes para poder

estar con mi otro hijo.
¿Qué esperáis a partir de

ahora?
En estas enfermedades

nunca hay una buena noticia,

cada vez que vas al médico es

peor. Lo que nos ayuda y nos

salva son nuestros hijos. La

alegría y sus risas. Yo tengo
relación con padres de estas

enfermedades, y muchas

veces ellos parecen los enfer-

mos y yo les digo que tenemos

que estar lo mejor posible. A ti

se te cae el mundo, pero a
quien le duele es a él. Hay que
acompañarle, pero el luchador

es él, el que hace las terapias

genial, el que quiere aprender...

Eso te da fuerza, me pregunto:

«¿Cómo puedo caer yo si

tengo aquí un luchador?». Les

debo todo a mis hijos, son ellos

los que me enseñan a mí, yo
me siento chiquitita a su lado.

Me están enseñando a vivir el

día a día, a darle más impor-

tancia al presente, a las

pequeñas cosas».Su marido, Cristóbal, por su
parte, concluye: «Esta mochi-

la pesa más que otras. La Segu-

ridad Social no te da ni veinte
sesiones de fisioterapia al año.

Hay que ir por privado. Yo
ahora tengo un trabajo de seis

horas semanales y, trabajando
todo el mes, no pago ni dos

horas de terapia. No es dar

pena, pero la sociedad debe
ayudar. Lo último que quere-

mos es dar pena». 

Isabel Gemio 
Coordinación: Sonia MonteroFotos: Víctor CucartMaquillaje: Javier Reyes

Agradecimientos: Hotel Villa Magna

Isabel con Cristóbal,de 45 años, y Anabel,de 39, con sus doshijos, Bruno, de nuevey Sydney, de seis.
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El pequeño es uno de los que la padecen. 

La Fundación Isabel Gemio financia la

investigación de tratamientos para

Enfermedades Raras. Tú puedes ayudarle

C
RISTÓBAL Escude-

ro y Anabel López

son padres de dos

preciosos niños. El

mayor, Bruno, de nueve años,

quiere algún día ser actor o

modelo, el pequeño, Sydney,

de seis, lucha día a día contra

la Distrofia Muscular de

Duchenne, que ha cambiado

radicalmente la vida de esta

familia de Leganés.

Isabel Gemio, que tiene un

hijo aquejado con esta misma

enfermedad, catalogada den-

tro de las enfermedades raras,

nos presenta este caso. Es el de

una familia que, a pesar de

todas las dificultades, intenta

trasmitir el mensaje de nor-

malidad, que es como quieren

vivir todas las personas afecta-

das: «Los niños tienen que ser

felices estén enfermos o no. La

palabra normal es la que más

se repite en todas las familias.

Todo el mundo, por mucho

dolor que haya, quiere optar a

la normalidad», es la declara-

que supimos que él podía ton-

mar el medicamento, empe-

zamos los protocolos. Después

de mucha movilización con-

seguimos el medicamento.

Lleva mes y medio tomándo-

lo, pero hay niños que llevan

un año y les viene muy bien,

no han ido a peor. Distrofina,

es la proteína que los enfermos

de Duchenne no tienen, que

es la que hace que los múscu-

los se regeneren. Este medica-

mento crea una distrofina

falsa. Tiene efectos secunda-

rios, los más comunes son

dolores de cabeza y estómago.

Pero afortunadamente con

Sydney no hemos notado

nada. A los siete años tienen

problemas cardiacos, así que

si a él no le aparecen será que

está funcionando el medica-

mento».

Conviene aclarar otra cosa

sobre ello: Muchas personas

creen que esto te toca si has

tenido algún antecendente

familiar o si la madre o padre

ción de principios de la perio-

dista, y con la que quiere

comenzar este relato.

Sydney, que también está

afectado cognitivamente (solo

un 10% de estos enfermos lo

están), es uno de los 12 niños

en España que está tomando

una medicación para ralenti-

zar los efectos de la enferme-

dad: «Desde el momento en

tiene un gen alterado y trans-

mite la enfermedad, pero

muchas veces no es así. Y este

es el caso de Cristóbal y Ana-

bel, salió por mutación

espontánea. Esto le puede

tocar a cualquiera.

Anabel, ¿a qué edad supis-

teis el diagnóstico?

A los nueve meses intuíamos

por donde iba, pero la certeza

nos llegó casi a los dos años, ya

con el análisis genético. Al ser

nuestro segundo hijo, desde

los tres meses ya sospechába-

mos que algo le pasaba. El

niño dormía muy poco, hacía

movimientos como espas-

mos, que no eran normales y

al final eran ataques epilépti-

cos. A cada niño se le despier-

ta a una edad.

¿En qué ha cambiado vues-

tra vida?

Radicalmente. En todo. En la

forma de afrontar cómo ves la

vida, en el día a día, en el ámbi-

¿QUÉ ES?

La Distrofia Muscular de

Duchenne está causada

por un gen defectuoso

para la distrofina, una

proteína de los múscu-

los. La madre, que no la

desarrolla, suele ser la

portadora, y quien lo

transmite a su hijo varón,

aunque hay excepcio-

nes con niñas. No existe

curación y los trata-

mientos son para opti-

mizar la calidad de vida.

Anabel se quedó

sin trabajo para

poder cuidar 

a su hijo. Su

marido está 

en el paro.

Los casos de

Isabel
Gemio
Sydney: su lucha

contra la

enfermedad de

Duchenne

Isabel posa

muy cariñosa

con Sydney.
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ESTRELLAS POR LA CIENCIA La Fundación Isabel Gemio cumple  
10 años de vida y para celebrarlo,  
este lunes 26 en los madrileños  
Teatros del Canal tendrá lugar el  
concierto benéfico Estrellas por 
la ciencia. En él se recaudarán  
fondos para la investigación de las  
enfermedades raras y actuarán  
desde Miguel Poveda hasta el  ballet de Víctor Ullate. Seis chefs  

con nueve estrellas Michelin  organizarán el cóctel-cena. 

María 
Toledo 

Mario 
Sandoval 

Víctor 
Ullate 

Rumore FRECUENCIA: Semanal O.J.D.: 
E.G.M.: 
SECCIÓN: REVISTA 

PAÍS: España 
PÁGINAS: 24 
TARIFA: 2850 € 
ÁREA: 174 CM² - 30% 

26 Noviembre, 2018 
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Isabel Gemio Periodista y escritora 

«El dolor no puede  
ser inútil, tiene que  
servir para a lgo» 
Publica «Mi hijo, mi maestro», un relato de superación frente a  la distrofia  
muscular de Duchenne. El próximo lunes organiza un concierto en los 
Teatros del Canal de Madrid para recaudar fondos en favor de la investigación 

PEDRO DEL CORRAL - MADRID 

a r a  a t ravesar  la  mente  de 
IsabelGemiohayquedescal- Pzarse, como si de  un  templo 

religiososetratase.Haysentimien-  
tos tatuados en  su  piel y halos de  
esperanzaorbitandoensumirada.  
Es mística y fuerte.La enfermedad  
de su  hijo le h a  hecho suplicar a  la  
vida en  más  de una  ocasión, le ha   
permitido noquear  con g a r r a  al  
destinoyhareanimado sus ansias  
por disfrutar el presente. Cree en  
el poder del hogar y en  la purga de  
la literatura. La superación diaria  
que Gustavo le demuestra h a  sido  
su  obsesión vital y poética desde  
hace22años.   
muscular  de Duchenne,  hay u n   
chute  de vida, u n  golpe sobre la  
mesa. Así, este «Mi hijo, mi  maes-  
t ro»noesmásqueunaradiograf ía 

del amor  hecho tinta, del corazón  
convertido en  escudo. 
–Gustavo llegó tras un largo  
proceso de adopción y, a los 23  
meses, le diagnosticaron dis-  
trofta muscular de Duchenne. 
¿Cómo le cambió la vida? 
–Desde ese momento  nada  volvió  
a  se r  igual. F u e  u n  cambio de  
r umbo radical.Es un desequilibro  
físico, psíquico, económico, fami-  
liar... Transitar  por  el dolor lleva  
su  t iempoy,por desgracia, no  hay  
u n a  manual  de instrucciones que  
te  enseñe  a  gest ionar  algo t an   
desgarrador.  A  mí  m e  llevó mu-  
chos años. No se t rata  solo de asi-  
mi lar  t u  situación, sino de acep-  
tarla. Al principio,fui u n a  zombie  
que  respiraba cuando estaba de-  
lante de mis hijos, pero el r esto del  
t iempo es taba  m á s  m u e r t a  que   
viva. ¿Qué podía hacer? Llegué a  

o t ras  madres  y  m e  di cuenta  de  
que  no  e ra  única  ni  especial. 
–¿Cómosediceaunhijoquetiene  
una enfermedad incurable? 
–Es m u y  duro, pero lo van  averi-  
guando poco a  poco. Ésta  es una   
enfermedad m u y cruel. No se les  
nota  nada  ni  física ni  mentalmen-  
te y  su  cabeza funciona perfecta-  
mente .  De repente,  empiezas  a   

  
levantarse o que  no  corren  como  
los niños de su  edad. El momento  
en  que  dejó de caminar  fue terri-  
ble. No tengo palabras pa ra  des-  
cribirlo.Hoy,Gustavopuedehacer  
m u y  pocas cosas porque es total-  
mente  dependiente: hay que  ayu-  
darle a  levantarse, a  acostarse, a   
ducharse ,  a  comer,  a  lavarse los  
dientes... Y a ú n  así es positivo. Su  
mi rada  es tá  repleta de  ilusión y   
agradecimiento. Dice que  lo más  

importanteessentirsequerido.Es  
u n a  lección continua,  t iene u n   
halo especial. 
–¿Se cabreó con el destino en  
algún momento? 
–No. De hecho,  n u n c a  m e  lo he   
preguntado.  Muchas  familias  
tienen p roblemas mu y gr aves y no  
pueden da r  a  s u  hijo todo lo que   
necesita. Por  suerte  yo sí, pero las  
ayudas son . 
–¿Qué papel ha jugado su otro  
hijo, Diego, en este proceso? 
–Su papel h a  sido m u y  complica-  
do y  m u y  injusto  porque  n o  h a   
podido vivir  la  infancia como la  
de  o t ron iño .Ha tenido que  hacer   
de  a lguna  m a n e r a  de  h e r m a n o   
ma yor  y  h a  ma d u r a d o  an te s  de  
lo q ue  le correspondía .  Por  eso,  
tengo u n a  sensación de no  hab e r   
llegado a  todo lo que  necesitaba.  
Es  cierto que  tuvo s u  e tapa difí-  
cil ,peroterminócomprendiendo  
q u e  e s t a  s i tuac ión  t a m b i é n  le  
hab ía  tocado a  él. 
–¿Qué le ha enseñado el tiempo? 
–Henecesitadocomprendernues-  
t ra  situación y encontrar  motivos  
p a r a  seguir  luchando. También  
buscar  respuestasespirituales:la  
meditación m e  h a  servido p a r a   
aceptar lo que  nos  pasa  como fa-  
milia y he conseguido u n a paz que  
n u n c a  imaginé.  E n    
acepté que  la vida va  de dolor y   
alegría, de sufrimiento y  belleza.  
Duranteaños,meparecíaimposi-   
bledivertirmeconloquelepasaba  
a  mi  hijo. Pero m e  he  dado cuenta  
de  que  cuanto  m á s  feliz sea  yo,  
mejor estaré con ellos. 
–Los derechos del libro están  
destinados a la Fundación Isa-  
belGemioparalainvestigación  
de distroftas musculares. En  
estos diez años, desde que la  
creó, ¿en qué se ha avanzado? 
–Sehan dado pasos de gigante.Hoy,  
existen ensayos clínicos que  no  
existían hace u n a  década y  medi-  
camentos que no  se comercializa-  
ban  entonces. Las familias tienen  
la sensación de que no  se avanza  
porque no  llega a  haber  u n a  gran  
noticiaquecureasushijos,perola  
realidadesquellevamosmuypoco  
tiempo investigando estas enfer-  
medadesminoritarias.Escuestión  
de tiempo y de recursos  que  se  
encuentren nuevas curas. 
–Después de todo, ¿es más feliz  
ahora que hace 20 años? 
–He sido s iempre  u n a  persona   
sensibleyempáticaconeldolorde  
losdemás.Desdepequeñaheteni-   
do u n a  inquietud  social. Siento  
como si u n a  lupa  grandiosa  se  
hubieseinstaladosobretodosmis  
sentimientos  y lo esencial  de  la  
vida se hubiera  colocado en  pri-  
merplano.Vivomásintensamen-  
te. Soy m á s  consciente de todo. 
¿Qué lección quie re  d a r m e  la  
vida? El dolor no  puede ser  inútil,  
tiene que  servir  para  algo. 

LUIS DÍAZ 

Hoy Gustavo  
puede hacer  
pocas cosas  
porque es  
dependien-  
te. Y aún así  
es positivo,  
su mirada  
está repleta  
de ilusión y  
de agradeci-  
miento. Solo  
quiere sentir-  
se querido» 

Transitar por  
el dolor lleva  
su tiempo y,  
por desgra-  
cia, a  día de  
hoy no existe  
un manual  
de instruccio-  
nes que te  
enseñe a   
gestionar  
algo tan  
desgarrador» 

El lector 
«Mi carrera se paró cuando le  
diagnosticaron a mi hijo la  
enfermedad y cuando me quedé  
embarazada de Diego. Por aquel  
entonces, estaba en lo más alto  
con ''Sorpresa, sorpresa''. A  
partir de ahí, nada volvió a ser  
igual, pero no me importó pagar  
ese precio», sostiene la  
periodista, que a pesar del paso  
del tiempo aún se considera una  
profesional de raza y una lectora  
voraz de la prensa diaria. 
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ISABEL GEMIO Periodista y presentadora de TV 

Ana S. Ameneiro 
–Dice en el libro sobre su  
hijo Gustavo, con 22 años y  
con distrofia muscular, que  
es su maestro, ¿por qué? 
–Porque afronta su enfer-  
medad con una entereza y  
una fortaleza interior fuera  
de lo común. Es todo un  
ejemplo no sólo para mí, si-  
no para todo el mundo que  
lo conoce, porque no es re-  
signación, sino aceptación  
de lo que le pasa, y prefiere  
fijarse más en lo positivo  
queenlonegativo. 
–A partir de los tres o cua-  
tro años comenzó a mani-  
festarse la enfermedad. 
–Sí,  empezó  a  caminar de 
puntillas hasta que ya no pu-  
do caminar. Tuvo que ser  
operado del talón de Aquiles  
y sólo se ponía de pie con  
una ortesis, una especie de  
botas de plástico articula-  
bles que le hacían caminar  
como un robot. Terrible.  
Hay chicos que llegan a ca-  
minar con ellas hasta los 16  
años. Mi hijo, no; a los 11  
años estaba en una silla de  
ruedas, primero manual y  
luego eléctrica cuando ya no  
podía mover bien los brazos. 
–¿Cómo le ha cambiado es-  
ta experiencia? 
–Siempre he tenido empatía 
por el sufrimiento humano,  
pero la vida te cambia. A mí,  
por completo. Cuando tu hi-  
jo tiene una enfermedad ra-  
ra e incurable revoluciona tu 

vida, tu interior, tu fortale-  
za, tus creencias, tu econo-  
mía...todo. Sobre todo me  
ha cambiado en valorar la  
esencia de la vida, las peque-  
ñas y grandes cosas que ha-  
cen quela vida valga la pena.  
Como dice mi hijo, el amor,  
que nos quieran, tener bue-  
nas relaciones familiares y  
de amistad, estar a gusto con  
uno mismo, ser coheren-  
te...Eso es lo queimporta. 
–¿Y el carácter? 
–Tengo más calma, más paz.  
Me ha hecho profundizar  
más en todos los ámbitos.  
Necesitas comprender por  
qué tanto dolor de alguien  
que amas tanto. 
–Pasó por muchas etapas 
hasta aceptar lo que le su-  
cedíaa su hijo. 
–Sí, pasaron muchos años. 
Atraviesas por muchas eta-  
pas, la primera la negación.  
Buscas respuestas, medita-  
ción, psicología, psiquia-  
tría...todo, hasta aceptar lo  
que nos ha tocado: ¿cómo lo  
gestiono? ¿cómo soy la me-  
jor madre? Porque todos  
queremos una vida lo más  
normal posible y los hijos  
quieren fiestas,  cumplea-  
ños, salir y entrar...como to-  
dos los niños. Y yo tenía un  
hijo sano y otro enfermo. Mi  
objetivo era darle la mayor  
normalidad a sus vidas y eso  
no fue fácil. 
–Cuando acepta la situa-  
ción, cambia la perspectiva. 
–Ahí es cuando empecé a co- 

nocer a otras madres, otras prendemos; han pasado por  historias tan duras o más lo mismo. Ellas también ha-  quelamía. Noera tanexcep- blan en el libro.  cional lo mío. Te das cuenta –El libro incluye aexpertos.  de que vas en un barco con –Son psicólogos acostum-  mucha gente. Y empiezas a brados a trabajar con pro-  manejarlo con otras herra- blemas importantes de las  mientas. Te haces cada vez familias para los que nadie 

más fuerte. La complicidad está preparado, como evi-  con otras madres de la Aso- tar que el niño utilice su en-  ciación de  Enfermedades fermedad con victimismo y  Neuromusculares de  Ma- se convierta en un tirano.  drid. Nos vemos varias veces Ése no ha sido el caso de mi  al año. Son un grupo funda- hijo, que se hace querer, no  mental porque nos com- se queja, no exige, es com- 

prensivo, cariñoso, tierno. 
–¿Cómo lo ha llevado su  
otro hijo, Diego? 
–Es duro para un hermano.  
No es fácil  porque renuncia 
a muchas cosas, se pierde  
demasiados  momentos que 
no puede vivir. Lo positivo es  
que  le hace  madurar antes 
de tiempo, ser más respon-  
sable, le añade una humani-  
dad,   una  dimensión más 
realista del mundo. 
–Usted apoya la eutanasia. 
–Sí. Soy partidaria de que se  
regule el derecho a morir en  
paz y tener una buena muer-  
te. Respeto todas las creen-  
cias. Que cada uno elija, es  
algo muy personal e íntimo.  
Que quien quiera usar ese  
derecho lo pueda hacer. El  
momento más crucial de la 

vida, cómo nos marchamos,  
tiene que elegirlo la perso-  
na. Y no añadir sufrimiento  
al quelodesee. 
–El sexo es otra necesidad  
de estas personas y hay fa- 

milias que se oponen. 
–¿Por qué negarles el sexo a  
las personas con diversidad  
funcional o con alguna dis-  
capacidad? La discapacidad  
no implica ausencia de de-  
seo. No entiendo ese tabú.  
Es negarle otro derecho,  
otra libertad al ser humano.  
Que se profesionalice la asis-  
tencia sexual a estas perso-  
nas para que sea seria, regu-  
lada.. No estamos hablando  
de prostitución. 
–¿Dónde se puede obtener  
esa asistencia sexual? 
–En Barcelona y en Madrid  
ya existen terapeutas sexua- 
les. Pero eso tendría que es-  
tar  regulado por la sanidad   

     pública.  Las   personas  con 
discapacidad piensan en el  
sexo y sienten deseo. Negar-  
lo es añadirles otro proble-  
ma más al queya tienen. 
–¿Qué proyectos de inves-  
tigación tiene en marcha 

su fundación? 
–Tenemos seis en marcha y  
estamos a punto defirmar el  
séptimo con el doctor Anti-  
ñolo, del Hospital Virgen del  
Rocío de Sevilla. En enero,  
en colaboración con la Fun-  
dación Cajasol, estaremos  
ahí. Me hace mucha ilusión  
abrir por fin un proyecto de  
investigación en Andalucía.  
En el libro doy datos de lo  
que se ha avanzado en vein-  
te años desde que se investi-  
gan estas enfermedades.  
Hoy hay tratamientos que  
no existían hace diez años,  
ensayos clínicos quenoexis-  
tían hace cinco, medica-  
mentos huérfanos que no  
existían hasta no hace de-  
masiado tiempo. Cada vez  
se acorta más el tiempo de  
obtener el diagnóstico. To-  
do eso es gracias a la investi-  
gación. Nuestra fundación  
está poniendo su granito de  
arena y contribuyendo a un  
bien común para todos. 

La asistencia sexual a las  
personas con discapacidad 

debería regularse en la sanidad pública”    

J U A N  C A R LO S  VÁZQUEZ “YA NO QUIERO VIVIR EN LA VORÁGINE COMO TANTOS AÑOS” 
La periodista y presentadora Isabel Gemio (Alburquerque, Badajoz, 1961) estuvo en  Sevilla para presentar el libro dedicado a su hijo, que sufre una enfermedad incurable  (Mi hijo, mi maestro, de Esfera de Libros). Después de tantos años trabajando (empe-  zó a los 16) confiesa que está disfrutando de las pequeñas cosas que llenan tanto (“ya  no quiero vivir en la vorágine como he vivido tantos años en mi carrera, sin tiempo pa-  ra mí ni para mis hijos”) y de incentivar la investigación de la distrofia muscular y  otras enfermedades raras desde la Fundación que lleva su nombre. 
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ES
PO
La Fund
10 años 
este lune
Teatros d
concierto la ciencia.fondos parenfermedadesde Miguballet de Víccon nueve eorganizarán 

26 Novie

GTRES 

Su Fundación cumple 10 años 

Éxito de la gala solidaria  

de Isabel Gemio 

 
Hace diez años que la periodis-  

ta  puso en  marcha  u n  proyecto  

mu y  especial: la Fundación  

Isabel Gemio para  la investiga-  

ción de las enfermedades  

neuromusculares,  

musculares y  otras enferme-  

dades raras.  Madre de dos  

hijos, uno  de ellos enfermo,  

celebró anoche u n a  gala  

solidaria para  recaudar fondos  

con la ayuda de famosos,  

cantantes y  cocineros, a  la que  

acudió con su  hijo David  

(abajo, en  la imagen). 
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Premios
Mecenas de Oro
de la Fundación Isabel Gemio

Los PREMIOS MECE-
NAS DE ORO son un 
reconocimiento al 
compromiso con la 
Fundación y la finan-
ciación de proyectos 
de investigación en 
enfermedades menos 
frecuentes.

Estos Premios tienen 
como objetivo galar-
donar a una empresa 
o entidad, una perso-
na destacada y reco-
nocida en el ámbito 
económico, social y/o 
cultural y una persona 
anónima para presen-
tarlos como referen-
tes de compromiso y 
responsabilidad.

6.

Premiados: Fundación Obra Social La Caixa, Red de Madres y Padres 
Solidarios y Vicente del Bosque

de la Fundación Isabel Gemio
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Premiados: Fundación ONCE, 
Mario Sandoval y Loli Parra González. 



Hemos recibido en estos años algunos premios como reco-
nocimiento a su  labor: promover y fi nanciar líneas de inves-
tigación científi ca, clínica y básica, fomentar el intercambio 
de información entre expertos y difundir esta realidad. 

Premios
a la Fundación

1.

2. 9.

7.

6.

a la Fundación
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10.

4.

8.

1. Premio a la labor periodística de Isabel 
Gemio en la IX Edición de Starlite en 
Marbella. 11 de agosto de 2018.

2. Premio Periodismo científico Concha 
García Campoy en Madrid. (FIN DE 
SEMANA SOLIDARIO). 7 de julio de 2017.

3. Premio XI Edición de la cooperativa “El 
Progreso” 

 de Villarrubia de los Ojos en Ciudad Real. 
 28  de febrero de 2016.

4. Premio Barricada Solidaria Rosada De La 
D.O. Valdepeñas en Ciudad Real.
21 de octubre de 2014.

5. III edición Premio Humanitario Global Gift. 
 21 de julio de 2014.

6. Vigésima Edición del Premio Corazón de 
la Mancha, de Onda Cero en Alcázar de 
San Juan. 11 de julio de 2014.

7. II Edición del Premio de Ciencia y 
Humanidades del Colegio Ofi cial de 
Odontólogos y Estomatólogos de Madrid. 
25 de mayo de 2014.

8. Premio Feder. 9 de marzo de 2013.

9. Premio Excelentisimo Ayuntamiento De 
Benalmadena 2009.

10. Reconocimiento Dr. Benaprès, por el 
desarrollo de la investigación en medicina 
regenerativa. 2009.

7.
3.

5.



EventosEventos8.
2014-2017 Fin de semana solidario
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2012  Cena Solidaria en casa de 
Joaquín Torres

2012 IV Aniversario de la Fundación 2015 Cóctel Solidario San Juan 

2011 III Aniversario Fundación 2010 II Aniversario Fundación2009 I Aniversario Fundación

2015 Cena Solidaria San Pedro del 
Pinatar – Murcia

2017 Pop Up Las Chicas de la Tele2016 Subasta “Artistas con Duende”
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2015 Gala Teatro Campoamor. Oviedo. Amor y Humor. VII Aniversario de la Fundación

2017 Gala Auditorio León.
IX Aniversario de la Fundación  

2015 Concierto de Reyes Teatro Real 2016 Cena Diez Estrellas. Casino de Madrid.
VIII Aniversario de la Fundación

2018  Estrellas por la Ciencia. 
X Aniversario de la Fundación
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X Aniversario
de lade la Fundación Isabel GemioFundación Isabel Gemio

3
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Con el Telemaratón conseguimos fi nanciar: 

115 proyectos de investigación con un total de 

1.456.948 € y 147 entidades 
subvencionadas con la cantidad de 392.113 €

Nació en el marco del Año Español de las Enfermedades Raras 2013 llevada a cabo por la Federación Española de Enfer-
medades Raras (FEDER), la Federación Española de Enfermedades Neuromusculares (ASEM) y la Fundación Isabel Gemio.

Todos somos raros
TodosTodos somos somos únicosúnicos

9.

Antonio Álvarez, Presidente de 

Federación ASEM. Juan Carrión, 

Presidente de FEDER, Isabel Gemio 

y Álvaro de Yturriaga, Presidenta y 

director de la Fundación



¿Qué ¿Qué 
conseguimosconseguimos 

con la investigación?con la investigación?

10. InvestigaciónInvestigación 
eses mejora clínicamejora clínica

Investigar es curar y evitar el sufrimiento.
Investigar es no discriminación y defensa de los derechos de 
las personas afectadas por enfermedades minoritarias. Es 
equidad. Es más igualdad. 
Investigar es salud, ciencia, progreso, avances, innovación, 
nuevas tecnologías, futuro, esperanza, mejoría, más calidad 
de vida.

importancia de la

investigación
pp
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11. Evolución de las enfermedades 

raras y su investigación
11.
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La Fundación en cifrasLa Fundación en cifras

Nuestras fuentes de fi nancia-
ción provienen fundamental-
mente de la empresa privada 
(RSC, Obra social, Premios, 
Acuerdos con distintas em-
presas, Eventos,...) y del apoyo 
y colaboración económica de 
particulares mediante aporta-
ciones puntuales, mensuales, 
anuales, etc…

Gracias a la participación de la 
sociedad, de todos y a la orga-
nización de eventos la Funda-
ción Isabel Gemio obtiene más 
de una tercera parte de sus in-
gresos, realiza una gran cam-
paña de sensibilización social  
y fi nancia una mínima  estruc-
tura  a través de proyectos y res-
ponsabilidad social corporativa. 

DONACIONES

colaboradores 
h a b i t u a l e s 

18%

espontáneas
48 %

EVENTOS Y 
COLABORACIONES 
EMPRESARIALES 

34%

12.
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Datos de asistencia de afectados 
alrededor de  2.000 consultas 

de información

Sesiones 29.110
Usuarios 23.377
Vista de páginas 87.750

Visitas WEB: 

RECIBIDOS de media 

30 correos por día 
y 50 correos ENVIADOS

D o n a c i o n e s :
Más de 1000 donaciones al año.  

Eventos:
entre 15 y 20 eventos de media por año

COLABORADORES 
HABITUALES: Más de 200

Redes Sociales
más de 6000 seguidores

casi 5000 seguidores

cerca de  200 seguidores

128 suscriptores

La Fundación en cifrasLa Fundación en cifras
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Diez años en números
Resultados 
de la 
investigación 
fi nanciada por 

la Fundación 

Diez años en números



La 

Fundación
 en cifras en cifras

Muestra 
de datos de 

impacto en 

medios 

X Aniversario 
2018



Tenemos todos juntos la oportunidad de marcar un hito en la Historia, 

de cambiar el rumbo de la vida de muchas familias. 

Nosotros vamos a cumplir con nuestro compromiso, porque todo lo duro 

que se hace este camino, nada en comparación es con el sufrimiento de 

aquellos a los que representamos, ejemplos de superación y actitud.

hacia el futuro con fuerza,
es nuestra intención, nuestro sueño y seremos capaces de cumplirlo.

  C/ Garibay, 7 - 28007 Madrid

  + (34) 911 103 158

   www.fundacionisabelgemio.com

   fundacion@fundacionisabelgemio.com

  Fundacion-isabel-gemio

 
  FundacionIsabelGemio

  FundacionIsabelGemio

  @fundacionisabelgemio


