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Preparando el acto

de presentacion
de nuestro Plan
Estratégico

Este mes toda la organiza-
cion de ACE ha estado pre-
parando con mucha ilusion
el acto de presentacion del
documento Dibujando el
futuro. Plan Estratégico de
ACE 2030. Recordad que os
esperamos a todos, ya sea

participando de forma pre-
sencial u online.

Si todavia no lo has hecho,
inscribete aqui:

Presentacion:

asociacion cadasil espafa

YA SOMOS

154

SOCIOS/AS

En este nUumero:

Preparando el acto de
presentacion de nuetro
Plan Estratégico

Quim Llisorgas,
presentador del acto
del 9 de abril

ACE estuvo presente
en la celebracion
organizada por el
Departament de Salut
de la Generalltat de

Plan Estratégico 2026 - 2030
AsOCIACION CADASIL EspANA

DIBUJANDO EL FUTURO

Catalunya

Franco Appiani:
investigando nuevos
biomarcadores para
comprender el
CADASIL

9 abril - 11 horas
Campus de Sant Pau
Convento Sala de actos

Juntos porv una cuna

1R

Abril viene cargado
con mas eventos

para visibilizar el
CADASIL



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfX_t71V_hIRicRdc-cj7BOjgJE-2Xes41KEAJJNeVPAyQ6KQ/viewform
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Quim Llisorgas, presentador
del acto del 9 de abril

Para presentar este acto
con agilidad y simpatia, con-
tamos con el actor Quim
Llisorgas, uno de los nues-
tros, un luchador que tam-
bién fue afectado por una de
las muchas enfermedades
minoritarias y que acaba de
lograr un gran éxito: su titulo
de ESO. Aqui nos lo cuenta
€l mismo.

La educacion inclusiva
también es un derecho
Recientemente, he decidido
hacer publica una situacion
que considero profundamen-

te injusta: la denegacion de
mi titulo de la ESO por el
hecho de tener diversidad
funcional.

Durante mi etapa educativa
en la Escola Pia Santa Anna
de Mataro, he tenido que
afrontar dificultades que
podrian haberme hecho
desistir. Sin embargo, he
querido responder con resi-
liencia, perseverancia y la
conviccion de que todas las
personas tenemos derecho
a las mismas oportunidades.
He decidido seguir adelante
para que esta situacion se

reconozca como lo que con-
sidero que es: una discrimi-
nacion y una vulneracion de
derechos. También lo hago
pensando en otras personas
con diversidad funcional que
podrian encontrarse en
situaciones similares dentro
del sistema educativo.

Creo firmemente que la edu-
cacion debe ser inclusiva y
que nadie deberia ver limita-
das sus oportunidades por
ser diferente.

Por eso, también es un
honor para mi colaborar con
iniciativas que trabajan por
una sociedad mas justa. El
proximo 9 de abril tendré el
placer de presentar el acto
organizado por la asocia-
cion, una jornada en la que
se compartiran proyectos y
los planes de futuro de la
entidad.

Confio en que encuentros
como este nos ayuden a
seguir avanzando hacia una
sociedad mas inclusiva,
donde todas las personas
tengan las mismas oportuni-
dades.

Quim Llisorgas,
actor
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ACE estuvo presente en la
celebracion organizada por
el Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya

Fue un encuentro muy im-
portante y acogedor para
hablar sobre como mejorar
la atencion a las personas
que viven con estas enfer-

L e

medades. Durante la jor-
nada, se destaco la impor-
tancia de escuchar a los
pacientes y a las asociacio-
nes que los visibilizan, me-

300 milions de pe
a tot el mén pateix!

malaltia minoritari.

jorar el acceso al diagnds-
tico, a los especialistas y a
los tratamientos, y reforzar
el papel de las XUEC, uni-
dades con profesionales
expertos en estas enferme-
dades.

También se hablo del papel
tan importante de los cui-
dadores y de la necesidad
de seguir avanzando en la
investigacion. La Asocia-
cion CADASIL asistio para
apoyar la iniciativa y dar
visibilidad a las enferme-
dades minoritarias.
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Franco Appiani: investigando
nuevos biomarcadores para
comprender el CADASIL

En esta ocasion, queremos
presentaros al doctor
Franco Emanuel Appiani,
médico neurélogo e investi-
gador del Institut de Recer-
ca Sant Pau[DC3.1], que
forma parte del equipo de
Farmacogenomica y Gené-
tica Neurovascular.

Franco naci6 en Rosario
(Argentina), en el seno de
una familia de raices italia-
nas y espailolas. Se formo
como médico en su ciudad
natal y posteriormente rea-
liz6 la residencia de Neuro-
logia en el Hospital Univer-
sitario Fundacién Favaloro
de Buenos Aires. Desde
2022 reside en Barcelona,
donde continda desarro-
llando su trayectoria clinica
e investigadora.

Su trabajo se centra en la
identificacion de biomarca-
dores moleculares en CA-
DASIL, con el objetivo de
comprender mejor los me-
canismos bioldgicos de la
enfermedad. La investiga-

cion persigue dos metas
principales: por un lado,
encontrar marcadores que
permitan monitorizar la
progresion de la enferme-
dad; y por otro, identificar
posibles dianas terapéuti-
cas. «[DC4.1]Si logramos
detectar rutas bioldgicas
alteradas que ya estén mo-
duladas por farmacos cono-
cidos, podriamos avanzar
hacia estrategias de reposi-

cionamiento farmacologi-
co>, explica.

Para cerrar la entrevista,
quiso dirigir un mensaje a
la comunidad ACE: «La
investigacion en enferme-
dades raras no avanza sin la
implicacion activa de
pacientes y familiares. Su
confianza y su esperanza
son un motor real para
quienes trabajamos en
investigacion» .
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Abril viene cargado con
mas eventos para visibilizar
el CADASIL

El préximo 12 de abril, con
motivo del Dia de la Salud
en Sant Vicenc dels Horts,
organizaremos un taller de
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gorritos solidarios para
que los ninos y las nifias
aprendan a tejer mientras
ayudan a dar visibilidad al
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CADASIL.

A través de la participacion
en esta actividad creativa,
los mas pequerios colabo-

raran para dar a conocer
esta enfermedad minori-
taria.

Una forma sencilla vy
divertida de ser solidarios
por la investigacion y el
apoyo a las familias.

En Santa Maria de Palau-
tordera se celebrara una
tarde de musica y poesia
para dar visibilidad a la
enfermedad CADASIL. El
evento solidario reunira a
los artistas y al publico en
un espacio de encuentro
cultural y humano.
Ademas de difundir infor-
macion sobre dicha dolen-
cia, se recaudaran fondos
destinados a apoyar la
investigacion y a las per-
sonas afectadas.
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RECITAL |
CONCERT
SOLIDARI

DISSABTE 25 D'ABRIL
19'00H-20"30H

ATENEU DE LES ARTS
CAN BALMES

C/ CAN BALMES, 13
ST MARIA PALAUTORDERA

2 é‘ace

asociacion cadasil espana

ATENEU DE LES ARTS
Can Balmes
¥ /ateneuarts

Necesitamos tu ayuda

En ACE necesitamos manos y corazones

Si te ilusiona acompanar a familias, difundir, organizar eventos o aportar tu talento
(sea cual sea), te estamos esperando. Cada gesto suma esperanza y nos
acerca a mejores diagndsticos y tratamientos.

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




