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Una extraordinaria asamblea ordinaria

Nuestra asamblea anual resultdé muy interesante. 26 personas
conectadas. Muchas gracias. El interés de los socios es lo que da sentido a
todo el trabajo de la organizacion y lo que nos hace fuertes para conseguir
nuestros objetivos.

El contenido se desarroll6 segun el orden del dia. Se presentaron las
cuentas del ejercicio 2025, que fueron aprobadas por unanimidad. De la
memoria de actividades del afio 2025 se destaco el incremento de actividad
gue supone y la mayor sistematizacion del trabajo.

Un momento importante fue cuando Mari Carmen dedicd palabras de
cariio y agradecimiento a los companeros que dejan la Junta Directiva por
motivos personales y que nos han acompanado con su trabajo durante
muchos anos: Montse Marti, vicepresidenta y tesorera; Carlos Guillén,
secretario; y Maria Ribas, vocal.

La asamblea aprobdé por unanimidad la propuesta de nueva Junta
Directiva:
Presidenta: Mari Carmen Miguélez;
Vicepresidenta: Gloria Ortega;



Secretaria: Victoria Muino;

Tesorero: Jaume Crespo;

Vocales: Maria del Mar Pefias, Anna Maria Maldonado, Rebeca Jiménez y
German Cantabrana.

Cumplida esta parte mas institucional, pasamos a los aspectos de
seguimiento de la actividad. En primer lugar, Maria Eugenia Monzodn,
coordinadora del grupo de Canarias; Maria Marin, coordinadora del grupo
de Andalucia; y Rafael Galeano, coordinador del grupo de Valencia,
expusieron las ilusiones y proyectos de cada uno de estos grupos, muy
centrados en explorar como el sistema sanitario de su zona atiende el
CADASIL y en iniciar actividades de difusion sobre la enfermedad.

Finalmente, la asamblea se organizé por grupos para trabajar sobre el
Seguimiento del Plan de Accién de 2006. En cada grupo, los coordinadores
de las lineas de trabajo expusieron el estado de los proyectos del plan de
accion y se valoro donde poner el foco en los proximos 6 meses.

En la puesta en comun, los participantes destacaron la importancia
de:

e Encontrar formas de contacto que permitan intercambiar informacién para
poner en marcha actividades de difusion y solidaridad en todos los
territorios.

e Hacer un gran esfuerzo de participacién para difundir los materiales
elaborados por el equipo sanitario a los médicos de primaria y a los
neurologos.

e Poner en marcha nuevos grupos territoriales.

e Mejorar nuestra pagina web como medio de ofrecer informacién sobre el
CADASIL a nivel cientifico y divulgativo, y también para informar sobre
servicios a los socios.

Abierto un turno de intervenciones, se produjo un momento magico en el
que pudimos escuchar propuestas, dudas, inquietudes e ilusiones de una
buena parte de los participantes. Cuando nos despedimos habian pasado
mas de 2 horas. De los 26 que empezamos, seguian 23, y a través de los



hilos invisibles que nos unian podiamos percibir un aire de amistad vy
concordia.

ACTIVIDADES PROPIAS DE LA
ASOCIACION CADASIL

Sesion online: “El duelo también es compartido”



Reconociendo el impacto de las
[ Y pérdidas en la comunidad CADASIL

e

Lunes 6 de julio
11-12h

Trataremos en grupo el impacto de
las pérdidas en la comunidad para
poder compartir y comprender las
emociones que generan.

Inscripcion obligatoria

Para inscribirte, envia un correo a:

info@cadasilspain.es

Acceso a la sesion online

El dia y hora de la sesion se
proporcionara el enlace para
conectarte.

3& Inscripcion gratuita - Sin limite de plazas
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El duelo también es compartido

En los ultimos meses, nuestra comunidad ha vivido varias pérdidas que nos
han recordado que el CADASIL no solo afecta a quienes conviven con la
enfermedad, sino también a sus familias y a todas las personas que
compartimos este camino.

Por iniciativa de Noemi Morales, psicéloga del Grupo de Farmacogenomica
y Genética Neurovascular del Institut de Recerca Sant Pau, el préximo 6 de
julio, de 11 a 12 h, tendra lugar la sesion online “El duelo también es
compartido”.

Sera un espacio seguro donde poder hablar del impacto que tienen las
pérdidas en nuestra comunidad, compartir vivencias, comprender mejor las
emociones que aparecen en estos momentos y sentirnos acompafnados.

La participacion es gratuita para los socios de ACE y solo requiere
inscripcion previa mediante el correo electrénico que encontraréis en el
cartel.

Aprovechamos también para recordar que Noemi Morales ofrece atencion
psicologica individual a los socios de la Asociacion CADASIL Espaia. Si en
algun momento sentis que necesitais apoyo o un espacio donde hablar,
podéis poneros en contacto con la asociacién y os facilitaremos la
informacion necesaria.

Os animamos a participar en esta iniciativa y agradecemos a Noemi su
sensibilidad y su compromiso con toda la comunidad CADASIL.

Maria del Mar Penas




PERSONAJES: EL EQUIPO DE
INVESTIGACION FARMACOGENOMICA DE
SANT PAU

Conociendo a Valeria Alcantara

En esta ocasion, queremos presentaros a Valeria Alcantara, integrante del
grupo de Farmacogendmica y Genética Neurovascular del Institut de
Recerca Sant Pau, donde combina su interés por la neuropsicologia clinica
y la investigacion en enfermedades como CADASIL.

Valéria se gradud en Psicologia por la Universidad de Barcelona en 2024.
Durante su ultimo afo realizoé practicas en el Hospital Clinic de Barcelona,
donde adquirid experiencia en evaluacion psicologica, y desarrolld su
Trabajo de Fin de Grado sobre el diagnostico diferencial entre la demencia
con cuerpos de Lewy y la enfermedad de Parkinson.



Posteriormente, inicio el Master en Neuropsicologia en la Universidad
Auténoma de Barcelona, actualmente en su fase final. Durante este periodo,
realizd practicas en la Unidad de Memoria del Hospital de Sant Pau,
participando en la evaluacion de pacientes y en proyectos de investigacion,
lo que la llevd a incorporarse al grupo de Farmacogendmica y Genética
Neurovascular.

Actualmente, Valéria participa en la investigaciéon sobre CADASIL mediante
la evaluacion neuropsicolégica de pacientes, analizando funciones como
memoria, atencion o lenguaje para comprender mejor el impacto cognitivo y
emocional de la enfermedad. También colabora en la gestion de datos,
contribuyendo a mejorar el conocimiento de su evolucion clinica.

De cara al futuro, espera avanzar en la identificacion de biomarcadores y en
la comprension de la enfermedad, asi como mejorar la atencion a los
pacientes. Ademas, destaca la importancia de dar mayor visibilidad a
CADASIL y de impulsar la investigacion en enfermedades minoritarias.

Para finalizar, Valéria quiso dedicar unas palabras a la comunidad de ACE:

‘Antes que nada, me gustaria transmitirles mi agradecimiento y
reconocimiento. Aunque estoy dando mis primeros pasos en este ambito,
me ha impresionado profundamente la implicacion de las personas
afectadas, sus familias y el voluntariado. Forman parte de este proyecto
como un miembro mas del equipo, impulsando la investigacion y creando
una red de apoyo extraordinaria.

Ver su confianza y su esperanza es una gran motivacion que nos recuerda
cada dia por qué hacemos este trabajo. Aunque los avances cientificos
requieren tiempo, cada estudio nos acerca a nuevas herramientas
diagnosticas y terapéuticas, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas y sus familias.”



FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

FEDER - Enfermedades Raras

La Comision de Sanidad aprueba la Proposicion de Ley
de Cribado Neonatal

La Comisién de Sanidad del Congreso ha aprobado la Proposiciéon de Ley
de Cribado Neonatal, un avance significativo impulsado gracias al trabajo y
la insistencia de las organizaciones de pacientes.

El cribado neonatal permite detectar enfermedades en los primeros dias de
vida, antes de que aparezcan sintomas, permitiendo iniciar tratamientos y
actuaciones sanitarias que reducen la mortalidad y la discapacidad.

FEDER valora la noticia como un «paso histérico» para para ampliar,
agilizar y garantizar el acceso en equidad al cribado neonatal, ya que,
aunque el Sistema Nacional de Salud incluye el cribado de 21
enfermedades, algunas comunidades auténomas han ampliado sus
programas hasta superar las 40.


https://enfermedades-raras.org/
https://enfermedades-raras.org/

La noticia se produce en la antesala del Dia Mundial del Cribado Neonatal
que se celebra este domingo 28 de junio para sensibilizar sobre la
importancia de este programa, marco en el que FEDER da continuidad a su
campana ‘Si pudieras volver a nacer... ;qué lugar elegirias?’.

Mas informacion en FEDER

Juntos por una cura

¢Quieres colaborar con la Asociacion CADASIL

Espana? @

iTu euro puede cambiar vidas!

Con solo 1€ al mes apoyas directamente la investigacién del
CADASIL.
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Sumate a la familia CADASIL Espana

Tu apoyo como soci@ nos permite seguir avanzando en investigacion,
apoyo y visibilidad.

Hazte socio/a

Mas formas de colaborar —

éta ce

asociacion cadasil espafia

Asociacion CADASIL Espania - info@cadasilspain.es - cadasil.org
e X

Si no deseas recibir mas comunicaciones, puedes darte de baja haciendo clic aqui:

Enlace de baja
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