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Plan estratégico ACE
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Esto ya empieza. Tal y como os anunciamos en el
Boletin anterior, de octubre a diciembre nos
proponemos articular nuestro primer Plan Estratégico.
Una hoja de ruta que nos ha de llevar desde nuestra
situaciéon actual, a la asociacién que queremos ser en
2030. Para ello necesitamos la participacion de todas
las personas socias. No dejes que los demas decidan por
ti.

PRIMER PASO: RESPONDE ESTE CUESTIONARIO

Tienes hasta el dia 15 de octubre para hacerlo.
Preparate un té o un café y tomatelo con calma. Te va a
llevar entre 15 y 20 minutos responder. Vale la pena.
Sobre lo que nos digas, construiremos los contenidos
de la Primera Reunion.

Cuestionario para la elaboracion del Plan Estratégico
ACE 2030 https://forms.gle /FR3e3m32iC45CdC98
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El Plan Estratégico ACE 2030

PRIMERA REUNION: VAMOS A PENSAR JUNTOS PLAN
ESTRATEGICO
Fecha: Jueves, 30 de octubre 2025 - 21:00 h (Zoom)
Temas:
» Donde estamos como asociacion.
e Qué fortalezas, debilidades, oportunidades 'y
amenazas tenemos ENCUESTA

» Reflexionar juntas sobre nuestras posibilidades de

futuro. ANALISIS

e Presentacion de las lineas estratégicas propuestas RESULTADOS
para el Plan.

e Debate sobre las acciones que queremos impulsar.

e Recoger vuestras aportaciones para definir las

prioridades del Plan.

12 REUNION

SEGUNDA REUNION: DE LA PLANIFICACION A LA ANALISIS
ACCION RESULTADOS

Fecha: Jueves, 11 de diciembre 2025 - 21:00 h (Zoom)
Temas:
e Presentacion del Dborrador final del Plan

Estratégico para su aprobacion 22 REUNION
e Organizacion de comisiones de trabajo para

ponerlo en marcha.

e Concrecion de los proximos pasos.

iTe animamos a participar en las reuniones! No dejes de aportar tu vision.
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El Instituto de Salud Carlos Ill otorga una
beca importante al grupo de Recerca de Sant
Pau para la investigacion de una cura para el

CADASIL

Gracias a la excelencia de su trabajo y
también a nuestro apoyo constante al grupo
de Farmacogenomica y Genética
Neurovascular, ha recibido una ayuda de mas
de 180.000€ para investigar nuestra
enfermedad, el CADASIL.

Se trata de un proyecto denominado “BiTE
CADASIL: Identificacion de Blomarcadores
y potenciales dianas Terapéuticas en
CADASIL, asi como Ensayo en el modelo
celular de esta enfermedad a través del
reposicionamiento farmacoldgico”. Este
trabajo estudiara con técnicas avanzadas a
paciente con CADASIL para identificar
moléculas que se asocien a la gravedad de la
enfermedad. El identificar estas moléculas
permitira encontrar fairmacos que ya estén
comercializados, que las modifiquen. Una
vez encuentren estos farmacos, estudiaran 4
de ellos en el modelo celular de la

enfermedad.

Actualmente, este grupo de investigacion ya ha puesto en marcha o esta poniendo en marcha el
estudio de un total de 4 farmacos en diversos modelos de la enfermedad. Con este proyecto

podran evaluar otros 4 mas

Por ello, enhorabuena a todos/as. Porque cada uno de nuestros esfuerzos, de nuestras
aportaciones, ha empujado la aprobaciéon de este estudio. Porque somos el motor que empuja la

investigacion que se esta llevando a cabo en Espana!
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Plantar cara al CADASIL en la Fiesta Mayor
de La Bordeta

Plantar cara al CADASIL es un taller para familias que combina acciones de sensibilizacion,
informacién sobre la enfermedad y recaudacion de fondos. Invitamos a los nifios a plantar una planta
e informamos a las familias sobre el CADASIL A lo largo de este afio se ha hecho en varios mercados y

ferias con mucho éxito. El dia 6 de septiembre se hizo en la feria de la Fiesta Mayor de La Bordeta en

Barcelona.

Nada os explicara mejor el aire de este dia que esto que escribié nuestra companera Maria del Mar

Penas:

El sabado, entre risas y miradas,
sembramos mas que plantas,

sembramos unidn, ternura, esperanza compartida.

Cada mano que dejo un brote en la tierra puso también un latido en la investigacion, un gesto que dice:

no estas solo, seguimos contigo.

Los ninos, con su inocencia,
los mayores, con su entrega,
dibujaron un jardin de fuerza,

una voz que crece y se multiplica.

Gracias a cada uno de vosotros

por plantar cara al CADASIL

con vuestra presencia, con vuestro donativo,
con ese gesto sencillo

que se convierte en raiz de futuro.

[ ——
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FEDER, el hermano mayor

feder
—— I —" By oo

DA INTERNACIONA

Federncion Espahols de Enfermedades Raras

Nos sumamos al Dia
Internacional del Legado
Solidario: sembrando futuro en | A .
la investigacion de A/
enfermedades raras 13 DE SEPTIEMBRE :

Con motivo del Do internacional del Legado Soldano, FEDER
i L |8 COnMSTHEREIon oF S5 jom

CON EL APDYD DE:

La Federacion Espaifiola de Enfermedades Raras retine a mas de 400 entidades como la nuestra,

que en conjunto representan 1.823 patologias. Su objetivo es ofrecer a las asociaciones
herramientas y recursos que les permitan cumplir su misiéon y, al mismo tiempo, fortalecer la

comunidad de enfermedades raras.

En el trabajo realizado este verano desde ACE, el apoyo de FEDER ha sido clave y nos ha hecho
conscientes de la importancia de participar activamente en sus iniciativas.

El pasado 16 de julio, ACE particip6 por primera vez en el Grupo de Trabajo de Ayudas del
FEDER, que tiene como objetivo revisar y mejorar los procedimientos y la burocracia de estas
convocatorias. Durante 2025 y 2026, nuestra asociacion formara parte activa de este espacio,
contribuyendo a la revision de las bases de las ayudas para que los requisitos se adapten mejor a
las necesidades de las entidades miembros. De este modo, aseguramos que los intereses de
nuestra comunidad estén representados en un ambito clave para el futuro de nuestros

proyectos.

Asi mismo el 10 de septiembre participamos en la primera reunioén de trabajo para la renovacion
del Plan Estratégico de FEDER. La Federacion ha estado trabajando hasta hoy en el Plan

Estratégico 2022-25 y ahora toca elaborar un nuevo plan que dibuje las acciones a realizar entre

2026 y 2030. La participacién de ACE en este proceso nos permite hacer oir nuestra voz en este

proceso, estableciendo sinergias que refuercen nuestra labor.


https://www.enfermedades-raras.org/
https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/2022-06/Plan%20Estrat%C3%A9gico%20FEDER%202022-2025_Propuesta_Asamblea.pdf
https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/2022-06/Plan%20Estrat%C3%A9gico%20FEDER%202022-2025_Propuesta_Asamblea.pdf
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Voluntariado de ACE. Te necesitamos

En los préximos meses vamos a poner en marcha

nuestro Plan De Voluntariado. ;Te unes?

Tu implicaciéon puede marcar la diferencia. En ACE
necesitamos tu tiempo, tus ganas, tus capacidades —
no importa cuanto puedas dedicar— para acompaiar,

sensibilizar, comunicar, apoyar a nuestra comunidad.

Ser voluntario/a con ACE es:

e compartir empatia con quienes conviven con
CADASIL,

e dar voz donde hay silencio,

e construir juntos un camino hacia la visibilidad, la

investigacion y la esperanza.

' |
Si eres socio/a, amigo/a o simpatizante, tienes ya | .
algo muy valioso: la cercania con la causa. Usalo para .

sumar. Te esperamos con los brazos abiertos.

En ACE te ofrecemos orientacion y coordinacién para que tu tarea se sume a la de los demas.
Colaborar en el disefio grafico, dar apoyo a la organizaciéon de un evento, animar una campana
para aumentar el numero de socios, ayudar con la administracion, organizar un evento solidario
en tu ciudad, son ejemplos de tareas que puedes aportar y que te haran sentir ttil y activo.

No lo dudes, contacta con nosotros escribiendo a voluntarios@cadasilspain.es


https://cadasil.org/wp-content/uploads/2025/09/PLAN-VOLUNTARIADO-ACE.pdf

