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Juntos por una cura

Boletin digital de la Asociacion CADASIL Espana
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asociacién cadasil espafa

El plan estratégico ACE vA souos
2030 a toda méquina SOCIOS/AS

Estamos en pleno proceso
participativo. Lo que antes
parecia un suefio empieza a
ser una realidad. En 2026
contaremos con un Plan
Estratégico que nos permiti-
rd orientar el desarrollo dela
asociacion hacia una meta
clara y compartida por todas
las personas socias.

A partir de las respuestas
obtenidas del cuestionario,
que respondisteis mas de 50
personas socias, en la reu-
nioén del pasado 30 de octubre
se validaron las lineas estra-
tégicas y se aportaron ideas
para concretarlas en objeti-
vos y acciones. Ademas, se
dejé abierto un tablero cola-
borativo para seguir incorpo-
rando propuestas en los dias
posteriores.

Con toda esta documentacion
hemos preparado un primer
esbozo de lo que sera el docu-
mento final. En unos dias os
lo enviaremos y, en nuestra
proxima cita —el jueves 18
de diciembre a las 20:30 h—,
tendremos ocasion de revi-

sarlo, debatirlo y validarlo
conjuntamente.

¢Qué nos quedara por hacer?
El Plan Estratégico es el
documento de referencia
para los préximos cinco afios.
A partir de ahi, nada conclu-
ye: se inicia un periodo de
actividad mejor orientado a
nuestra mision y a nuestros
objetivos. Habra que presen-
tar el documento publica-
mente y elaborar un Plan de
Accion para 2026 que defina
cudles serdn nuestros prime-
10S pasos.

Va a ser un trabajo apasio-
nante, lleno de sorpresas y
satisfacciones, porque esta-
mos juntos en esta aventura
de convertir el dolor en gene-
rosidad y de unir fuerzas en
la busqueda de una cura.

T también puedes aportar, el
jueves 18 de diciempre a [as
0,50 h conectate
ffps://usO6wep.zoom.us/-
/88050256608

En este numero:

El plan estratégico ace
2030 a toda maquina
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https://us06web.zoom.us/j/88050256608
https://us06web.zoom.us/j/88050256608
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lll Jornada CADASIL - T1 de di-
ciembre de 2025: Un encuen-
tro para aprender, conectar y

avanzar juntas/os

El 10 de diciembre se con-

memora el Dia Internacio-

nal del CADASIL, una fecha
destinada a visibilizar la

enfermedad y a reforzar el
compromiso de toda la
comunidad. Y, como cada
ano, lo celebramos con una

. Hospital de
D la Santa Creusi

-
W de

Ill Jornada CADASIL

Il diciembre 2025 - 10:30h

Campus Salut Sant Pau - Convento, sala de actos
Asistencia online por teams

10:30h - Apertura institucional - Alberto Lleo, Israel Fernandez
10:45h - Presentacion equipo de Sant Pau
11:00h - Charlas de investigadores del equipo

= ;Qué es el CADASIL? - Elena Muifio

« Descubriendo moléculas clave en CADASIL - Paula Villatoro
11:30h - Charlas de invitados expertos
12:30h - Coloquio con pacientes

Qee@

Modelling CADASIL in a
dish, towards treatments

Invitados

Alteraciones neuropsico-
logicas en CADASIL

Ensayos preclinicos en  Everolimus en CADASIL
CADASIL

Ana Bugallo
Marina Ruiz Alessandra Granata Henar Cuervo 1D1S, Santiago de
Hospital Universitario Heart & Lung Research CNIC, Madrid Compostela

Virgen Macarena, Sevilla Institute, Cambridge

Campus Salut Sant Pau. Cf Sant Quinti, 77-79, 08041
Barcelona

Asistencia online Microsoft teams:

Meeting ID: 388 134 195 569

Clave de acceso: KZ2BeTua

cita muy especial: la III Jor-
nada CADASIL, organizada
por tercer afio consecutivo
por el Institut de Recerca de
Sant Pau.

La jornada tendrd lugar el 11
de diciembre a partir de las
10:30 h, y también podras
seguirla online. Comparti-
remos avances recientes en
investigacion, escuchare-
mos a expertas y expertos
de referencia y abriremos
un espacio de didlogo con
personas afectadas.

Aqui te dejamos el enlace
para conectarte y el pro-
grama completo para que
no te pierdas nada.

Asistencia online por
Microsoft Teams:

e

Cartel ITI Jornada de Cadasil


https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_MjMwOTJiNDgtYTA1NC00Y2JkLWFmYzMtZjVhNWFmNTg4YzEx%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%226b514c29-2391-4831-b774-84f35c45bf01%22%2c%22Oid%22%3a%22a34e5695-2e19-4c68-8123-245d392da048%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_MjMwOTJiNDgtYTA1NC00Y2JkLWFmYzMtZjVhNWFmNTg4YzEx%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%226b514c29-2391-4831-b774-84f35c45bf01%22%2c%22Oid%22%3a%22a34e5695-2e19-4c68-8123-245d392da048%22%7d
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Teaming: pequeios gestos
que mueven montanas

Creé el grupo Teaming CA-
DASIL en junio de 2019,
inspirada por un comparie-
ro de trabajo que es pedia-
tra. Me contd que habian
conseguido una parte im-
portante de la financiacion
del Hospital Pediatrico de
Gambo gracias a su propio
grupo Teaming. Aquello me
impresiond. Me dijo: «Con
un euro al mes también
podéis mover montarias».
Y me animé.

Los inicios no fueron faci-
les: éramos pocos y cada
nuevo teamer se sentia

como un pequefio triunfo.
Pero cuando la asociacién
empezo a comprender el
verdadero potencial real de
Teaming, nos pusimos las
pilas. Empezamos a difun-
dirlo, a explicarlo, a creer en
él... y, desde entonces, el
grupo no ha dejado de
crecer.

Hoy Teaming CADASIL es
una comunidad preciosa,
unida por la esperanza y por
el deseo de impulsar la
investigacion. Y todo
comenzo con aquella inspi-
racién y con las ganas de

demostrar que, con muy
poco, se puede hacer mu-
chisimo.

Por eso queremos pedir a
todas las personas socias un
pequefio favor: hablad de
nuestro Teaming en vuestro
entorno. A veces, basta con
compartirlo con amigos,
familia o comparieros para
que alguien mds se anime a
sumarse. Un euro al mes
puede parecer poco, pero
cada persona nueva hace
crecer enormemente este
proyecto.
www.teaming.net/cadasil

CADASIL LA GRAN
DESCONOCIDA

Diciembre 2019:

93

CADASIL LA GRAN
DESCONOCIDA

Noviembre 2025:
526
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Tejiendo redes

Alianzas Estratégicas para la visibilidad y el apoyo

Este mes hemos comenzado
un programa de visitas y
entrevistas que nos permita
establecer lazos de colabo-
racion con instituciones y
entidades de nuestro entor-
no. Somos una organizacion
pequenia y necesitamos
aliados.

Salimos con mas clari-
dad, con mas informa-
cion y, sobre todo, con la
sensacion de que esta-
mos situando el CADA-
SIL en la agenda sanita-
ria donde merece estar.

En estas visitas nuestros
objetivos eran dar a conocer
el CADASIL, presentar la
asociacion y explorar de qué
manera pueden ayudarnos.
Nuestra primera parada fue
la Diputacié de Barcelona,
donde nos recibieron Josep
Ramon Mut i Bosque, pre-
sident delegat de 1'Area de
Comerc, Consum i Salut
Publica; Josep Pena Sant,
coordinador del area, y

Pilar Solanes, comisionada
de salud mental. La reunion
fue tan clara como esperan-
zadora: se comprometieron
a ayudarnos a dar visibili-
dad al CADASIL y a estable-
cer contacto con los ayunta-
mientos de la provincia
donde residen personas
asociadas.

Unos dias después visita-
mos el Departament de
Salut de la Generalitat de
Catalunya. Nos recibieron
Gloria Galvez, secretaria
d’Atenci6 Sanitaria i Parti-
cipacio, y Carles Mundet,
subdirector general de
Coordinacio i Participacio
en Salut.

La conversacion gird alre-
dedor de un tema clave:
como se estructuran los
planes de tratamiento de las
enfermedades minoritarias
en Catalufia, cudl es el papel
de las XUEC (la Xarxa
d’Unitats d’Expertesa Clini-
ca) y donde encaja el CADA-
SIL. Salimos con mds clari-
dad, con mas informacion vy,
sobre todo, con la sensacion
de que estamos situando el

CADASIL en la agenda sani-
taria donde merece estar.
Nos reunimos con FEDER
en Sant Feliu de LLobregat
—que por algo es la sede de
nuestra asociacion—. Nos
acomparnaron Antonio
Cabrera, miembro de la
Junta Directiva, y, en esta
ocasion, la Dra. Elena
Muirio.

El encuentro fue de esos
que sientan bien: calido,
sincero y util. Hablamos de
necesidades reales, de obje-
tivos compartidos y de
como FEDER puede echar-
Nos Una mano para avanzar
mas rapido y mas fuerte.
En cada reunion hemos
dejado establecida una via
de contacto permanente.
Porque, al final, conocerse
mejor siempre abre puertas,
y por eso en los proximos

Seria muy bonito esta-
blecer una red de muni-
cipios que apoyen al CA-
DASIL.




Diciembre de 2025 - Vol. 4

Hemos empezado por lo que
tenemos mds cerca, pero

Si te interesa colaborar

queremos llegar a todo el

territorio. ¢ Nos puedes pero no sabes cOmo ha-
ayudar? {Podrias facilitar- cerlo, escribenos a:
nos una entrevista con tu voluntarios @cadasils-

ayuntamiento? Seria muy
bonito establecer una red de

pain.es.

municipios que apoyen al

CADASIL.

Te ayudaremos a concertar
la citay, silo prefieres, te
acompanaremos virtual-
mente a la reunion.

Somos pequerios, si. Pero
cada semana que pasa
estamos un poco menos
solos. Y eso, en este viaje, lo
es todo.

Visita a Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya
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Luz CADASIL

Cinco Municipios lluminan el Dia del CADASIL

Ese suefio cercano, la red de
municipios que dan apoyo
al CADASIL, ya ha comen-
zado a caminar y a dar sus
frutos.

El proximo 10 de diciembre,
Dia del CADASIL, cinco
municipios iluminaran sus
fachadas con nuestros
colores emblematicos, que
van del naranja al granate:
Sant Feliu de Llobregat,
Sant Vicenc del Horts, El
Rosell6, Calella y Malgrat.
Son municipios que nos

l!]!-ilillll de Recerca
SantPau

conocen a través de nues-
tros socios y que, cadaunoa
Su manera, colaboran en la
organizacion de eventos
solidarios y en la visibilidad
del CADASIL.

La ciudad de Barcelona
participa a través de sus
distritos. Por ello, Anna M.2
Maldonado, como repre-
sentante de ACE, y la Dra.
Paula Villatoro, del equipo
de investigacion de Sant
Pau, asistieron el pasado 20
de noviembre al Consell de

XEC DONACIO

Salut del Distrito de
Sans-Montjuic para dar a
conocer el CADASIL. Esta
plataforma, similar a la que
ya nos habiamos presenta-
do en el distrito de
Sarria-Sant Gervasi, agrupa
a representantes de las
distintas instituciones
sanitarias presentes en cada
distrito.

Asi podremos decir con
orgullo que cada vez CA-
DASIL es menos descono-
cida.

Miembros de la Asociacién Viladecans contra el cancer, acompariados de miembros de ACE, entregaron al Institut de Recerca de Sant
Pau el dinero recaudado en las galas de magia y teatro del mes pasado. jGracias, amigos!
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Necesitamos tu ayuda

En ACE necesitamos manos Yy corazones
Siteilusiona 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 diagndsticos y tratamientos.

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




