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1. Introduccioén

La Asociacion CADASIL Espaia (ACE) presenta su | Plan
Estratégico 2026-2030, concebido como la hoja de ruta
colectiva que orientard las acciones, prioridades y objetivos de
la entidad durante los préoximos anos. Este plan surge en un
momento clave para la consolidacién de ACE como referente
nacional en el acompafhamiento, la informacion y la defensa
de las personas afectadas por CADASIL y sus familias.

Su elaboracion se ha basado en un proceso participativo
abierto a todos los socios y socias, articulado a través de
encuestas, grupos de trabajo y reuniones telematicas. Gracias a
la implicacién activa de nuestra base social, se han identificado
los principales retos, necesidades y aspiraciones comunes, que
hoy se traducen en lineas estratégicas compartidas.

La encuesta a la base social, se llevd a cabo desde el 1 hasta
el 15 de octubre a través de un Google Forms. En total,
participaron 51 socios/as, lo que representa una tasa de
respuesta del 46,8%.

¢Cual es tu relacion con el CADASIL? (respuesta Unica)
51 respuestas

@ Soy paciente diagnosticado/a

@ Familiar o cuidador/a de una persona
con CADASIL

Profesional sanitario o investigador
@ Amigo/a o persona cercana
@ Amiga de la Asociacion

@ Paciente sin terminar diasnotico a falta
de la prueba del gen

La participacién en el proceso estuvo marcada por una
diversidad de perfiles que refleja bien la realidad de ACE y de la

w



comunidad CADASIL. Tal como muestra la gréafica, la mayoria de
las personas que respondieron al cuestionario (60,8%) eran
pacientes diagnosticados/as, lo que aporta una perspectiva
directa y profundamente conectada con las necesidades reales

del dia a dia.

El 31,4% correspondié a familiares y personas cuidadoras,
un grupo imprescindible para entender el impacto social y
emocional de la enfermedad, asi como las necesidades de apoyo
que trascienden al propio paciente.

El resto de las respuestas, aunque minoritarias, enriquecieron
el andlisis: contamos con participacién de profesionales
sanitarios o investigadores, amistades o personas cercanas,
miembros simpatizantes de la asociacion y también personas
en proceso diagnéstico. Estas voces aportaron matices
importantes sobre cémo se perciben ACE y la situacién del
CADASIL desde fuera del nucleo familiar.

En qué comunidad resides
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La distribucion territorial de las personas que participaron en
el proceso participativo evidencia una realidad conocida: ACE



sigue teniendo una presencia especialmente fuerte en
Cataluna y Andalucia, con 11 y 12 respuestas
respectivamente, que representan casi la mitad del total. Esta
concentracién refleja tanto la mayor trayectoria organizativa en
estos territorios como la necesidad, senalada de forma reiterada
por los socios/ as, de equilibrar la actividad en el conjunto del
Estado.

Madrid aporta 8 respuestas, seguida de Castilla y Ledn y la
Comunitat Valenciana, ambas con 5,y Canarias con 3. En cambio,
en comunidades como Pais Vasco, Castilla-La Mancha, Galicia,
Asturias o Aragodn la participacion se sitla entre 1 y 2 personas,
lo que confirma la dificultad de llegar a territorios donde adn no
existe una estructura estable o un grupo de referencia.

En la definicion de esta estrategia también se han tenido en
cuenta documentos y marcos de referencia relevantes, como el
Plan Nacional de Enfermedades Raras, y diversas Estrategias
Autonomicas de Enfermedades raras

Este plan refleja asimismo el compromiso de la asociacién con
la equidad territorial, la participacion activa de los pacientes,
la transparencia en la gestion y la colaboracion con el sistema
sanitario y la comunidad cientifica. Queremos fortalecer
nuestra presencia en todo el territorio espanol, impulsar la
investigacion, mejorar la visibilidad del CADASIL y ofrecer mas
apoyo y recursos a las familias afectadas.

La Junta directiva y la Asamblea de socios/as asumen el
compromiso de poner en marcha este plan, difundirlo vy
mantenerlo vivo como un instrumento dindmico, flexible vy
abierto a la revision continua.

Este documento es, ante todo, una declaracion de propésito
colectivo: reafirma que las personas con CADASIL y sus
familias son el centro y el motor de la asociacién, y que solo a



través de la cooperacion, la participacion y el compromiso
compartido podremos avanzar hacia un futuro con mas
conocimiento, apoyo y esperanza.

2. Mision, vision y valores

MISION

Acompanar, informar y apoyar a las personas afectadas por
CADASIL y a sus familias, impulsando la investigacién cientifica,
la sensibilizacion de la sociedad y del sistema sanitario, asi como
la defensa de los derechos de los pacientes. Trabajamos para
construir una comunidad solidaria y activa en todo el territorio
espafiol que constituya una red de soporte a las familias
afectadas por el CADASIL.

VISION

Ser una entidad de referencia a nivel nacional y europeo en el
conocimiento y la lucha contra el CADASIL, capaz de unir a
pacientes, familias, profesionales sanitarios e investigadores en
un mismo objetivo: alcanzar una cura y garantizar una atencién
integral e igual para todas las personas afectadas, vivan donde
vivan.

VALORES

Humanidad y empatia: ponemos a las personas en el centro de
todo lo que hacemos.

Compromiso y solidaridad: trabajamos juntos, desde el
voluntariado y la cooperacién.



Transparencia: fomentamos la confianza mediante una gestién
claray abierta.

Conocimiento e investigaciéon: apoyamos la ciencia como
camino hacia la esperanza.

Igualdad territorial: defendemos una atencidn igualitaria para
todos los pacientes, sin distinciones geograficas.

Participacion y corresponsabilidad: |a fuerza de la asociacién
nace de la implicacién activa de sus socios y socias.

Esperanza: mantenemos viva la ilusion de un futuro con mas
apoyo, conocimiento y soluciones para el CADASIL.

3. Proceso de trabajo

Para la elaboracion de este | Plan Estratégico se han tenido en
cuenta las siguientes fases:

FASE 1: Andlisis y Diagnéstico inicial (en el que se incluyen
encuesta a la base social, y entrevistas a aliados externos).

FASE 2: Desarrollo de la estructura del Plan Estratégico

FASE 3: Devolucién de resultados y ratificacién de las lineas
estratégicas

FASE 4: Sintesis: Elaboracion de acciones y objetivos.

FASE 4: Ratificacién del Plan Estratégico 2026-2030



La fase de diagndstico inicial del Plan Estratégico de la
Asociacion CADASIL Espaia (ACE) 2026-2030 se desarrolld
entre los meses de septiembre y octubre de 2025, con el objetivo
de identificar los principales retos, oportunidades y lineas de
mejora de la asociacion.

Este proceso se estructurd en dos vias complementarias de
recogida de informacion:

Consulta interna a socios/as, mediante un cuestionario en
linea abierto del 1 al 15 de octubre de 2025, que obtuvo 51
respuestas, representando el 46,8 % de la base social de ACE.

Entrevistas a aliados estratégicos externos, entre ellos el
Grupo de Farmacogendmica y Genética Neurovascular del
Institut de Recerca Sant Pau, con el que la asociacion mantiene
una colaboracién activa en investigacion.

El diagndstico permitié recoger tanto la visién interna de los
socios/ as sobre el funcionamiento de la asociacidn, como la
mirada externa de entidades cientificas colaboradoras,

configurando asi una vision compartida del momento actual de
ACE.

A continuacién, se presentan las principales conclusiones
agrupadas en torno a los ejes estratégicos de analisis:

Fortalezas

e Alto compromiso humano y cercania entre socios/as,
destacando la implicacion constante de la presidencia y Ia
humanidad en el trato.



Apoyo activo a la investigacion y relacion consolidada con el
equipo de Sant Pau, referente nacional en CADASIL.

Capacidad de organizacién de eventos solidarios y de difusién,
percibidos como un pilar clave para la visibilidad.

Una comunidad cohesionada y solidaria, que genera
sentimiento de pertenencia y acompafamiento.

Valoracion muy positiva del esfuerzo, empatia y comunicacion
interna mantenida a pesar de la dispersidn territorial.

Debilidades

Escasez de recursos econémicos y humanos, lo que limita la
capacidad para sostener servicios y actividades de apoyo.

Concentracion geografica de la actividad en Catalufia y falta de
presencia territorial en otras comunidades auténomas.

Baja visibilidad social y desconocimiento de la enfermedad
incluso entre profesionales sanitarios.

Falta de tiempo y desgaste emocional entre los socios/as mas
activos, lo que pone en riesgo la continuidad del esfuerzo
voluntario.

Carencia de estrategias sistematicas de comunicacion y
captacion de fondos, asi como de estructura organizativa
formalizada.

Necesidad de profesionalizacion progresiva y diversificacion
de perfiles en la gestidn.



Oportunidades

Creciente interés social y cientifico por las enfermedades
minoritarias, con nuevas oportunidades de financiacién vy
alianzas.

Fortalecimiento de redes europeas, como VASCERN, que
podrian facilitar la participacion de ACE en entornos
internacionales de pacientes.

Posibilidad de expandir la relacién con los diferentes sistemas
sanitarios en Espaia.

Incremento de diagnésticos gracias al avance de las pruebas
genéticas, que permitird aumentar la base social.

Oportunidad de crear grupos territoriales o delegaciones
locales que dinamicen la participacién y amplien la presencia
nacional.

Potencial para establecer convenios con empresas y entidades
comprometidas con la responsabilidad social corporativa (RSC).

Amenazas

Escasez de financiacién publica y privada para enfermedades
raras y asociaciones pequenas.

Desigualdad territorial en el acceso a recursos sanitarios y
sociales.

Riesgo de desmotivacion o sobrecarga del equipo directivo y
de los socios méas implicados.

Competencia por la atencién y la solidaridad social, ante |a
proliferacién de causas similares.
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Desconocimiento de la enfermedad en el sistema sanitario, lo
que dificulta la deteccién y el diagndstico temprano.

Fragmentacion o falta de cohesién nacional, si no se refuerza
la estructura organizativa y la participacion territorial.

Sintesis del diagnéstico

El diagndstico confirma que ACE es una asociacion con un
fuerte capital humano, credibilidad cientifica y vocacion de
servicio, pero que enfrenta grandes retos estructurales y de
sostenibilidad. La clave de los préximos anos sera equilibrar el
esfuerzo voluntario con una mayor profesionalizacion,
fortalecer la presencia territorial, consolidar alianzas
estratégicas con la comunidad médica e investigadora y
lograr una mayor visibilidad social del CADASIL en Espana.
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5. Lineas estratégicas

LINEA ESTRATEGICA 1: DAR A CONOCER EL CADASIL A LA
SOCIEDAD

Objetivo 1: Informar a la sociedad de la existencia del
CADASIL y de los daiios que provoca

ACCIONES

1.1.1 Charlas en medios de comunicacién. Se trata de multiplicar
en todos los territorios las charlas, los articulos y entrevistas en
medios de comunicacion.

1.1.2 Organizacién de eventos solidarios y divulgativos:
Presencia en ferias, fiestas populares, semanas de la salud.
Organizar carreras deportivas

1.1.3 Crear una red de municipios por la cura del CADASIL
intentando llegar al méximo ndmero de municipios en los que
vivan algun socio

1.1.4 Celebracién del dia del CADASIL. Organizar un gran
evento en colaboracién con Sant Pau y con la red de
ayuntamientos colaboradores para la celebracion del dia del
CADASIL cada 10 de diciembre. Luz al CADASIL: Proyecto de
iluminacion de las fachadas de los ayuntamientos. Campania
potente de difusidn a partir de materiales divulgativos, articulada
en todos los territorios.

1.1.5 Mejora de la pagina web de la asociacién con informacién
para profesionales y para pacientes
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1.1.6 Presencia en las redes sociales y asociacién con influencers.
Se podria estudiar los beneficios de hacer una campaia pagada
en redes sociales.

LINEA ESTRATEGICA 2: SENSIBILIZAR A LA COMUNIDAD
SANITARIA RESPECTO AL CADASIL

Objetivo 1: Fomentar el conocimiento y diagnéstico del
CADASIL en la comunidad médico-sanitaria

ACCIONES

2.1.1 Presentacion por carta “oficial” de la Asociacién y su
proyecto de plan estratégico solicitando la colaboracién de la
SEN (Sociedad Espanola de Neurologia), SEMFyC (Sociedad
Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria) y OMC
(Organizaciéon Médica Colegial) y sus colegios de médicos
provinciales.

2.1.2 Realizacion y validacidon de materiales (Triptico informativo,
checklist para atencidon primaria, infografia (CADASIL en 5
minutos), presentacion PPT para neurdlogos y médicos de At.
Primaria

2.1.3. Participar en Congresos Cientificos a nivel autonémico y
nacional de la especialidad de Neurologia y Medicina Familiar

2.1.4. Posibilidad de incluir informacién de forma recurrente en
la pdgina web de la SEN (Sociedad Espafiola de Neurologia).

2.1.5. Elaboracién, publicacién y distribucion de materiales de
divulgacidn cientifica sobre el CADASIL, que puedan estar en la
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web de la asociacién y que puedan servir como material base
para las charlas divulgativas a nivel ciudadano y a nivel médico.

2.1.6. Carta a mi neurdlogo. Material base para que los
diagnosticados de CADASIL puedan aportar a sus neurdlogos la
informacidn bésicay canales de ampliacién sobre la enfermedad
y su manejo.

2.1.7. Elaboracién de videos cortos para remitir a unidades
docentes y a Congresos médicos.

2.1.8. Hospedar en la web de la asociacion un repositorio de
articulos cientificos de referencia sobre el CADASIL

2.1.9. Aparecer en publicaciones sanitarias como Diario Médico
para dar a conocer el CADASILy cémo sospechar la enfermedad

2.1.10. Campania de difusion dirigida a neurdélogos

2.1.11. Organizacién de Jornadas Técnicas sobre el CADASIL a
nivel de profesionales de toda Espafia

2.1.12. Participar en mesas de salud de los distintos territorios

LINEA ESTRATEGICA 3: RECAUDAR FONDOS PARA LA
INVESTIGACION POR UNA CURA

Objetivo 1: Mantener y si es posible aumentar las
aportaciones de la asociacion a la Investigacion del Institut
de Recerca del Hospital de Sant Pau para potenciar la
investigacion por una cura para el CADASIL
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ACCIONES

3.1.1. Organizacién de eventos benéficos y divulgativos
(culturales, deportivos) en el mayor nimero posible de territorios.
Taller: Cémo organizar un evento solidario. Nuestra experiencia.

3.1.2. Creaciéon de una comisién de eventos con representantes
de todos los territorios que quieran participar

3.1.3. Tutorias y apoyo a la organizacién de eventos en nuevos
territorios.

3.1.4. Impulso a Teaming. Con nuestra férmula 1x1=2 si cada
teamer aporta un nuevo teamer seriamos unos 1.000. Eso quiere
decir 12.000 e anuales a la investigacion

3.1.4. Organizacion de sorteos, loterias y cestas de Navidad
3.1.5. Acciones de crowfounding

3.1.6. Donaciones y convenios con industrias y empresas,
conectando con los departamentos de RSC

3.1.7. Venta de productos y merchandising

3.1.8. Abrir una tienda online para vender, facilmente y a nivel
mundial, merchandising y artesania que nos puedan donar
artesanos colaboradores. Plataforma tipo Etsy.

3.1.9. Impulsar el redondeo solidario en cadenas de
supermercados

3.1.10. Participar en concursos de TV para recaudar fondos y
obtener visibilidad
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LINEA ESTRATEGICA 4: DAR SOPORTE A LOS/LAS PACIENTES
Y A LAS FAMILIAS AFECTADAS.

Objetivo 1: Acoger a los nuevos socios y asesorar a las
familias de diagnéstico reciente

ACCIONES

4.1.1. Elaborar un protocolo y material para acoger a los nuevos
SOCIOs.

4.1.2. Ofrecer un servicio de asesoramiento y orientaciéon a los
nuevos socios

Objetivo 2: Contribuir a la mejora de la calidad de vida de
las personas afectadas, cuidadores y familiares

ACCIONES

4.2.1. Facilitar el acceso gratuito de los socios a servicios de
apoyo psicolégico y social a partir de convenios con otras
entidades o de la subvencién de empresas o bancos. La terapia
con perros seria un ejemplo en esa linea.

4.2.2. Buscar subvenciones de entidades bancarias que nos
permitan prestar servicios profesionales, especialmente de
psicologia y fisioterapia.

4.2.3. Contratar una trabajadora social que pudiera realizar parte
de las tareas que estd realizando la Junta asi como gestionar
ayudas, informar sobre discapacidad e incapacidad laboral,
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dependencia etc., atender las consultas y canalizar las demandas
de los socios en los dmbitos socio-laborales.

4.2.4. Seguimiento de las leyes y cambios legales que afecten a
los pacientes de CADASIL

Objetivo 3: Acompanar especialmente la fase de
transicion cuando la persona empeora.

ACCIONES
4.3.1. Asesorar sobre los recursos y posibilidades
4.3.2. Taller sobre el Testamento vital

4.3.3. Conseguir el reconocimiento del CADASIL como
enfermedad equivalente al ELA a efectos de la ley. Presentacién
de alegaciones y seguimiento en colaboraciéon con FEDER

4.3.4. Encuentros y grupos de acompafnamiento

.

LINEA ESTRATEGICA 5: FORTALECER LA ASOCIACION PARA
PODER CONSEGUIR NUESTRAS METAS

l Objetivo 1: Crecer en personas socias y en recursos

ACCIONES

5.1.1. Campafa de aumento del nimero de socios 1x1=2. Si

cada socio consigue que alguien mas de su entorno préximo se
asocie podemos crecer muy rapidamente.
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5.1.2. Distribuir informacién sobre la asociacidn a centros
sanitarios y neuroldgicos en los que se diagnostica el CADASIL
con el fin de que puedan dirigirse a nuestra asociacion.

5.1.3. Obtener la declaracién de utilidad publica

5.1.4. Creacién y formacion de un grupo de personas que se
puedan dedicar a obtener mas recursos

M Objetivo 2: Mejorar el funcionamiento de la asociacién

ACCIONES

5.2.1. Realizar un estudio sobre la composicidon de los socios de
ACE (edad, condicién, tiempo que hace que son socios, lugar,
estudios, perfil profesional)

5.2.2. Elaborar planes de accion anuales para la implementacion
del Plan Estratégico.

5.2.3. Crear una estructura organizativa orientada a la gestion,
estableciendo encargos y competencias bien definidos, asi como
protocolos de actuacién para cada instancia organizativa.

5.2.4. Mantenimiento al dia de los documentos de transparencia
(Memoria anual, Memoria econdémica, Plan de Voluntariado,
Cddigo ético)

5.2.5. Capacitacion de las personas de la Junta directiva

5.2.6. Crear canales de participacion, transparencia y rendicion
de cuentas. Reuniones periddicas para hacer seguimiento del
Plan de Accidon y de los acuerdos tomados en asamblea.
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5.2.7. Desarrollo del Plan de Voluntariado adscribiendo
voluntarios a tareas en los dmbitos de gestion y procurdndoles
oportunidades de formacidn y seguimiento.

5.2.8. Disefio y aplicacién de un Plan de Comunicacién
5.2.9. Mejora de la pagina web de la asociaciéon
5.2.10. Edicién de un Boletin digital mensual

5.2.11. Mantenimiento del grupo de Facebook y del grupo de
whatsapp

5.2.12. Buscar una sede social en alguna entidad publica

Objetivo 3: Establecimiento de una red territorializada con
interlocutores en todas las CCAA

ACCIONES

5.3.1. Promover reuniones on line por territorios para poner en
contacto a los socios de una misma CCAA

5.3.2. Incentivar la realizacién de actividades solidarias y de
difusiéon en las distintas CCAA

.Objetivo 4: Fortalecer la posicion social de ACE

ACCIONES

5.4.1. Red de contactos institucionales con las administraciones
y entidades de referencia en cada territorio.
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5.4.2. Contacto regular con los medios de comunicacién
difundiendo las acciones de ACE a partir de comunicados de
prensa. Elaboraciéon de una red amplia de contactos en los
medios.

5.4.3. Participacion continuada en FEDER y otros a nivel
autonémico, nacional e internacional y relacién con otras
entidades similares a la nuestra con el fin de establecer sinergias
y colaboraciones.

5.4.4. Suscribirse a herramientas digitales gratis para ONGs
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6. Dimensiones transversales: nuestros retos

A lo largo de nuestro proceso participativo salieron a la luz
problematicas que emergen y se proyectan sobre todos los
temas tratados en las lineas estratégicas. En este apartado hemos
intentado transformar estas problematicas en retos para tenerlos
muy presentes y convertirlos en objetivos clave que pueden
actuar como palancas del desarrollo que queremos promover.

Reto 1: Crecer

Queremos crecer en numero de socios, en recursos
econdmicos, en personal voluntario, en conocimiento social del
CADASIL. Para ello pensamos que el factor mas importante es
tener mayor visibilidad y estar presentes en medios de
comunicacion, empresas, entidades y sobre todo en el sistema
sanitario. De momento somos conscientes de ser una asociacién
muy pequena, pero por ello mismo vamos a coordinar nuestra
energia para hacer cosas grandes, acciones de gran impacto
que nos hagan crecer.

Reto 2: Actuar en todos los territorios

ACE es una asociacion de caracter nacional y debe tender a
tener una actividad distribuida equilibradamente por toda la
geografia espanola. Nos proponemos poner en contacto a los
socios de cada CCAA para que, en la medida de sus
posibilidades, puedan actuar en su territorio en las lineas del Plan
Estrategico.
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Reto 3: Priorizar nuestros intereses

La asociacién nacié con la finalidad de ayudar a la
investigacion de una cura para el CADASIL, sin embargo, las
familias afectadas en la actualidad tienen muchas demandas de
soporte que, por su reducido tamafo la asociacion no puede
satisfacer por si sola. En este sentido serd fundamental la
capacidad para asociarnos con otras entidades y
administraciones.

Tener presentes estos retos, que estan relacionados entre si,
nos ayudard a establecer prioridades para el disefo de los planes
de accién anuales.
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7. La puesta en practica del plan estratégico

La implementacidn del Plan Estratégico 2026-2030 se basara
en una planificacidn realista y progresiva, ajustada a los recursos
actuales de ACE y orientada a lograr el méaximo impacto. Pese a
ser una asociacion pequena, el plan apuesta por acciones de
gran visibilidad y proyectos bien definidos que permitan avanzar
de forma ordenada sin perder la cercania y el espiritu
comunitario que caracterizan a la entidad.

Para ello contaremos con tres elementos clave: Planes de
acciéon anuales, la estructura organizativa y de gestion necesaria
para su puesta en practica de forma coordinada y un sistema de
Indicadores clave que permitirdn valorar su progreso.

8. Seguimiento y ajuste

El Plan Estratégico es un documento vivo y debera revisarse
periddicamente para adaptarse a las necesidades cambiantes de
la asociacion y de las familias afectadas. Para ello se establece un
sistema de seguimiento continuo basado en la revisiéon periddica
interna por parte de la Junta Directiva y un informe anual
presentado a la Asamblea.

Este ejercicio reforzara la transparencia y permitird a la base
social participar activamente en la priorizacion del afio siguiente
teniendo en cuenta la necesidad de ser flexibles y redefinir el
proyecto para adecuarlo a las posibilidades y circunstancias de
cada momento.
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