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Juntos por una cura

Boletin digital de la Asociacion CADASIL Espana

Finalizado con

éxito el

cuestionario del
Plan Estratégico
ACE 2030

Como se dice en estos casos:
el éxito sorprende a la
propia empresa. Nos han
llegado un montén de res-
puestas al cuestionario, lo
cual supone una gran parti-
cipacion de personas aso-
ciadas. Sois formidables.
iMuchas gracias! Ahora nos
toca trabajar en el contenido
de esas respuestas y elabo-
rar un buen informe para

que podamos conocer y dis-
cutir en nuestra reunion
virtual el dia 30 de octubre
a las 21 horas. (Como
vemos la asociacion? (Qué
nos aporta? ¢Hacia dénde
tiene que avanzar? ¢COmo
querriamos que llegase a ser
en el 2030? No faltes, tus
opiniones son un tesoro.
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Otro empujon a la
investigacion

Respaldo solidario para avanzar en neurogenética

Este mes de octubre ACE
hizo entrega de 15.000 euros
al Grupo de Farmacogend-
mica y Genética Neurovas-
cular del hospital de Sant
Pau. Este dinero es fruto del
esfuerzo de todas las perso-
nas que participan en la aso-
ciacion. Desde Sant Pau
hemos recibido esta carta:

“Estimados miembros de la
Asociacién Cadasil Espania:

Desde el Grupo de Farmaco-
gendmica y Genética Neu-
rovascular, queremos expre-
sar nuestro mas profundo
agradecimiento por su

generosa donacion de 15.
000 euros. Este valioso
aporte nos permitira finan-
ciar hasta 60 resonancias
magnéticas cerebrales, un
recurso esencial para avan-
zar en nuestra investiga-
cion. Gracias a su apoyo,
podremos identificar molé-
culas asociadas al estado
cerebral de los pacientes con
CADASIL, dando un paso
crucial hacia la compren-
sién y el tratamiento de esta
enfermedad.

Su compromiso y solidari-
dad son un pilar fundamen-
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= Asociacion CADASIL Espana hace entrega de

La cantidad de

#15.000€#

etica b

tal para nuestro trabajo, y
nos sentimos profunda-
mente honrados por contar
con su respaldo. Esta contri-
bucién no solo representa
un apoyo econdmico, sino
también una muestra de
confianza en nuestra labor y
un impulso para seguir tra-
bajando con dedicacién y
esperanza.

Con gratitud y compromiso,
Elena Muifio Acufia
Neurologa”.

Acto de presentacién de la donacién
al Grupo de Farmacogendmica y
Genética Neurovascular del hospital
de Sant Pau
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ACE presenta sus
aportaciones a la futura Ley
de Organizaciones de

Pacientes

Aportaciones para una ley mas participativa y justa

Desde ACE hemos partici-
pado en la consulta publica
previa del Ministerio de
Sanidad con una propuesta
centrada en reforzar la par-
ticipacion real de las asocia-
ciones de pacientes en los
drganos de decision, garan-
tizar su sostenibilidad vy
reconocer juridicamente su

labor. ACE también ha
reclamado medidas especi-
ficas para las entidades de
enfermedades minoritarias,
la creacion de registros de
pacientes y la agilizacién de
los tramites administrati-
VOsS.

Para saber mas, puedes
acceder al escrito completo

enviado al Ministerio de
Sanidad en el siguiente
icono:

)
Ly

Ley de Organizaciones de Pacientes (Freepik)


https://drive.google.com/file/d/1KVMFWWSO4FfNFvlvaVNVjW8QQnP3VStg/view?pli=1
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Voluntarios

Os presentamos a algunos que ya estan trabajando

El Plan de voluntariado esta dando los pri-
meros pasos. Con discrecion, pero también
con ilusion y energia.

Por ejemplo, si veis el boletin en este for-
mato tan chulo es porque Nicolas se
apunté a ser voluntario. El es editor y ha
asumido la tarea de ir mejorando poco a
poco el boletin. A la larga también ira asu-
miendo otras tareas que la asociacion
necesite en el campo de la edicion.

En el caso de José Antonio, su profesion de
médico nos ha ayudado mucho en un
encargo especial: disefiar un plan de
comunicacion con el sistema sanitario que
abarque objetivos tan diversos como dar a
conocer la asociacién a las personas que
reciben un diagnostico de CADASIL o me-
jorar el conocimiento de esta enfermedad
que tiene el propio sistema sanitario.
Maria del Mar, Anna Maria y Gloria son

-t ) =

voluntarias de CADASIL desde antes de
que existiera el Plan de voluntariado. Sin
ellas no habrian sido posibles los multi-
ples eventos para dar a conocer el CADA-
SIL y para recoger fondos, que se han ido
realizando los Gltimos afios. Son un motor
incansable que no deja nunca de hacer
crecer la esperanza. Ellas también han
querido «ir haciendo los papeles» y pasar
a oficializar su situaciéon como volunta-
rias. Cuanto mas organizados estemos,
mejor podremos trabajar.

Mucho o poco, todos podemos aportar
algo. Hay nuevos proyectos que estdn
esperando a su piloto para despegar. ¢{Te
animas? Escribenos a voluntarios@cada-
silspain.es y Ferran, el voluntario que
coordina al resto, se pondra en contacto
contigo para concretar un encargo a tu
medida.
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Pipo y Perry: la mejor
terapia que hemos
conocido

Paz, ternuray latidos gue acompanan

A veces, las palabras sobran...
porque hay miradas, gestos y
latidos que lo dicen todo.

Ellos, Pipo y Perry, tienen
una forma dnica de llegar al
corazon con su dulzura, su
calma y esa magia que solo
los perros especiales trans-
miten.

No entienden de enferme-
dades, de diagnosticos ni de
miedos... pero si saben de
amor, de presencia y de esa
ternura que lo transforma
todo. Cada encuentro con
ellos es un soplo de aire
fresco, un momento de paz
en medio de la tormenta.
Nos ensefian que la mejor

terapia no siempre viene en
forma de medicina, sino en
forma de caricias, juegos y
miradas que curan el alma.

Es una terapia muy recomen-
dada para personas y familias
que buscan bienestar emocio-
nal, conexion y momentos de
verdadera serenidad.

Gracias a Dogking por hacerlo

Pipoy Perry

posible. Gracias a su oferta,
tres socios de ACE hemos
podido asistir gratuitamente
al taller de terapia con perros.
Alli nos han mostrado que
estos animales pueden ser ver-
daderos compafieros de vida 'y
esperanza. Gracias por rega-
larnos a Pipo y Perry, dos com-
pafieros peludos que nos

recuerdan que el amor incon-
dicional existe y que la felici-
dad, a veces, tiene cuatro patas.
Estamos deseando realizar la
proxima visita con ellos o con
otros peludos maravillosos.

M2 Carmen Miguélez
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Viladecans y Llinars del
Valles se vuelcan por el
CADASIL

Cuando la solidaridad canta, la esperanza crece

Desde el minuto uno en que
el CADASIL entr6 en nuestra
vida, entendi que esta enfer-
medad no solo afecta al
cuerpo, sino también al
alma de quienes la vivimos
de cerca. Ver como avanza, a
veces de forma implacable,
te cambia la forma que
tienes de ver la vida y tam-
bién a las personas.

Porque frente a la durisima
cara del CADASIL —la
incertidumbre, la impoten-
cia, el miedo— descubri otra
amable y esperanzadora: la
solidaridad. Esa fuerza que
surge cuando alguien se
detiene, te escucha, te pre-
gunta o simplemente te
acompafia sin palabras. La
solidaridad es la respuesta

mas humana ante aquello
que no podemos curar toda-
via, pero si podemos abra-
zar.

La he visto en cada gesto, en
cada persona que decide im-
plicarse, en quienes con-
vierten su tiempo, su talen-
to o su energia en apoyo. La
veo en la solidaridad de los
socios de CADASIL Espafia,

Acto solidario en Viladecans
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que siguen unidos, paso a
paso, persiguiendo el mismo
objetivo: dar visibilidad,
acomparnar y sostener la
investigacion. Y también en
las personas de nuestro
grupo Teaming, que mes a
mes nos recuerdan que la
union de muchas pequefias
aportaciones puede albergar

grandes esperanzas.

Esa solidaridad también se
hizo visible en los ultimos
actos de la asociacion: en
Viladecans, donde la magia,
el teatro y la ciencia se
unieron por una causa
comun, y en Llinars, donde
las voces de varias corales
cantaron por una cura. Son

Corales por una cura en Llinars

momentos que demuestran
que la solidaridad puede
sonar, brillar y emocionar.
Porque si: el CADASIL tiene
una cara terrible, pero tam-
bién tiene otra profunda-
mente humana. Y esa, sin
duda, es la mas poderosa.

Maria del Mar Pefias
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:Qué impacto tiene una enferme-
dad rara en la vida cotidiana de

las personas?

¢ Podrias contestar una encuesta sobre este tema?

Eurordis, la organizacion europea que retine
a mas de 1000 organizaciones de pacientes
con enfermedades raras en 74 paises, pro-
mueve un estudio internacional sobre el
impacto que genera convivir con una enfer-
medad rara en la vida cotidiana de pacientes y
cuidadores, y sobre las formas de manejarlo.

Para ello, nos piden que respondamos a una
encuesta que requiere unos veinte minutos de
atencion y mucha sinceridad. Si decides res-
ponder, estaras ayudando a aumentar el
conocimiento cientifico que se tiene sobre
ese tema. También te pondrds a ti mismo
frente a un espejo y te daras la oportunidad de
pensar, una vez mas, en todo aquello que te
ayuday en todo aquello que hay que descartar
para convivir con CADASIL.

Accederala W8,
Encuensta

***

f' EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

*

Necesitamos tu ayuda

En ACE necesitamos manos y corazones
Site ilusiona acompanar a familias, difundir, organizar eventos o apor-
tar tu talento (sea cual sea), te estamos esperando. Cada gesto suma
esperanzay nos acerca a mejores diagnosticos y tratamientos.

cadasil.org - +34 643 013 046 - info@cadasilspain.es



https://www.eurordis.org/who-we-are/our-vision-mission/

