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¢QUE ES EL PROYECTO CONOCE CADASIL?

Es un proyecto, realizado por la Asociacién CADASIL Espana (ACE) con
el soporte de FEDER, para la elaboracion y difusion de materiales
divulgativos, cientificamente validados, para dar a conocer el CADASIL
a la poblacidn en general y al sistema sanitario.

Los materiales han sido elaborados por el equipo sanitario de ACE en
colaboracién con investigadores del CADASIL en el Institut de Recerca
Sant Pau de Barcelona.

El objetivo final de este proyecto es hacer llegar los materiales a las
instituciones sanitarias para fomentar el conocimiento del CADASIL a
distintos niveles, des de la poblacién en general al personal sanitario,
especialmente entre la Atencién Primaria y los Servicios de Neurologia

SOBRE EL CADASI

El CADASIL (Arteriopatia Cerebral Autosémica Dominante con Infartos
Subcorticales y Leucoencefalopatia) es una enfermedad genética rara
que afecta a los pequefios vasos sanguineos de todo el cuerpo y que
produce danos principalmente en el cerebro.

Constituye la causa hereditaria mas frecuente de ictus de origen
vascular y puede manifestarse mediante migrahas, episodios
isquémicos, alteraciones cognitivas y otros sintomas neuroldgicos
progresivos.

Estudios recientes realizados en bibliotecas de informacion genética de
poblacidon general, han mostrado que la alteracién del gen NOCH3 que
da lugar al CADASIL alcanza valores que van del 3 al 4 cada 1.000,
mientras que la prevalencia de la enfermedad se considera de 3 a 4 de
cada 100.000. Estos datos indican que, mas que una enfermedad rara,
el CADASIL es actualmente una enfermedad infradiagnosticada.



SOBRE LA ASOCIACION CADASIL ESPAN/

La Asociacion CADASIL Espafia (ACE) es una entidad dedicada al
apoyo, acompanamiento y defensa de las personas afectadas por
CADASIL y a sus familias, asi como a la promocion de iniciativas de
informacion, sensibilizacién e impulso de la investigacion sobre esta
enfermedad. Somos una asociacidon pequefia, pero en fase de
crecimiento. En menos de un ano hemos pasado de 100 a 170 socios.
También hemos crecido en estructura, voluntariado y capacidad de
acompanamiento e incidencia.

En el marco de nuestro Plan Estratégico 2030 hemos definido nuestra
mision y vision.

MISION

Acompanar, informar y apoyar a las personas afectadas por CADASIL y
a sus familias, impulsando la investigacion cientifica, la sensibilizacién
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 espanol 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.



MATERIALES DE DIFUSION SOBRE EL C

1. éConoces el CADASIL?
Diptico informativo de caracter general

(QUIENES SOMOS?

La Asociacién CADASIL Espafia es una entidad sin animo de lucro
formada por personas

Acompafiar a las familias.
Dar visibilidad al CADASIL.
Impulsar la investigacion.

Crear una red de apoyo entre afectados.

Porque nadie deberia recorrer
esle caming en soledad.
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¢QUIERES AYUDARNOS?

Tu apoyo puede mejorar la vida de las personas afectadas
e impulsar la investigacion.

familiares, cui y es.
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Ayudanos con solo 1€ al mes
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Unete aqui: www.teaming.net/cadasil /' (

El CADASIL es una enfermedad genética rara que afecta a los pequefios
vasos sanguineos del cerebro.

Puede aparecer en personas jovenes y provocar una discapacidad progresiva
que afecta tanto al paciente como a su familia.

SINTOMAS FREQUENTES

Migrafia con aura

Ictus o accidentes cerebrovasculares repetidos

Problemas de memoria y concentracion

Cambios de comportamiento o apatia

Dificultad para caminar

Dependencia progresiva

Cada persona puede presentar sintomas diferentes
y evolucionar de forma distinta.
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¢CONOCES EL CADASIL?

Una enfermedad genética rara

que puede provocar ictus,
deterioro cognitivo y discapacidad
en personas jovenes.

enfrentarse solo a una
enfermedad rara.

iPOR QUE ES TAN
Y IMPORTANTE INVESTIGAR?

Actualmente:
® No existe una cura para el CADASIL.

No existe un tratamiento especifico
capaz de detener la enfermedad.

° La investigacion es la mejor esperanza
para cambiar el futuro de los afectados.

Gracias a la ion de familias, prc
sanitarios y personas solidarias, se estan desarrollando proyectos
de investigacion que nos acercan cada vez mas a nuevos tratamientos.

Tu apoyo hoy,
puede transformar el manana.



2. ¢Podria ser CADASIL?.
Checklist orientado a facilitar la sospecha diagndstica en atencién
primaria y la derivacién adecuada

.Podria ser
CADASIL?

Checkilist rdpido de sospecha clinica
para Atencién Primaria

Enfermedad genética minoritaria que
afecta a los pequenos vasos cerebrales y
provoca ictus y deterioro cognitivo precoz

Con el asesoramiento de

feder loce a1 §

asociacion cadasil espaia

‘- Red flags (Alta sospecha de CADASIL) Otros datos que refuerzan la sospecha

Migrafas con aura, especialmente de

Antecedentes familiares de ictus, IMEI® EMREND© Cl2IezE:

demencia o dependencia con edades
menores de 65 afios.

Alteraciones psiquiatricas como depresion,
ansiedad o apatia.

Ictus o AIT antes de los 60 afios
o recurrentes. Factores de riesgo vascular insuficientes

para justificar el cuadro clinico.

0O

=0 B e . : & ?
‘;"—;‘ 25N Deterioro cognitivo progresivo en £Qué hacer ante la sospecha?
“‘.\\"'4“ menores de 65 afios. « Sies posible, solicitar RNM cerebral.
lﬂ’/ e Derivar a Neurologia.
« Informar y orientar al paciente.
Neuroimagen: enfermedad de pequefio Asociacion CADASIL Espaiia:
vaso cererbal. Lesiones de sustancia blanca P
(Fazekas 2-3), y/o lacunares y/o www.cadasil.org
microsangrados en menores de 60 afos.
coordsanitari dasilspain.es

Si presenta 2 o mds criterios, considerar CADASIL




3. Carta a mi neurodlogo

Carta dirigida a los servicios de neurologia solicitando su colaboracion
para dar a conocer nuestra asociacion a las personas diagnosticadas
con CADASIL.

)

asociacion cadasil espafa

Apreciado/a Dr./Dra.

Me gustaria presentarle la Asociacion CADASIL Espafia, una entidad formada por pacientes y
familiares dedicada especificamente al CADASIL.

Nuestro objetivo es ofrecer informacién, apoyo y acompafiamiento a las personas afectadas y
sus familias, ademas de colaborar en la visibilidad de la enfermedad y en el impulso de la
investigacion.

Dentro de la asociacion contamos con un Departamento Sanitario, coordinado por el Dr. José
Antonio Gallego, que sirve de enlace entre pacientes, profesionales sanitarios y proyectos de
investigacion.

Le agradeceriamos que pudiera informar de su existencia a otros pacientes con CADASIL que
atienda en su consulta.

Contacto: coordsanitario@cadasilspain.es

Mas informacion: https://www.cadasilorg

Reciba un cordial saludo,

Mari Carmen Miguélez Casado

Presidenta

info@cadasilspain.es Jelf +34 643 013 046 CIF: G66720327 - www.c ;xa(‘_e




4. Cartel sobre el CADASIL para ser colgado en los centros

sanitarios

CADASIL

Una enfermedad rara
que puedes reconocer

ENFERMEDAD
GENETICA
HEREDITARILA

50 %
de riesgo para
los hijos

www.cadasil.org

, DEL CEREERO

info@cadasilspain.es

El CADASIL es una enfermedad
genética que afecta a los vasos
pequeiios del cerebro y puede
provocar sintomas neurolégicos
alo largo de la vida.

SINTOMAS FRECUENTES

. Migrana con aura

lctus en menores

de 60 afios o recurrentes
Problemas de memoria

y dificultades cognitivas
e Cambias de dnimo

y apatia

AFECTA A LOS
VAS0S PEQUENOS

Afectaala
sustancia blanca
del cerebro

Escanéame para
mis informacion



CARTA BASE PARA CONTACTAR CON LAS INSTITUCIONES

EN CASTELLANO
A la atencién de [cargo / nombre de la autoridad sanitaria]
[Organismo / Consejeria de Salud]
[Comunidad Autonoma]
Estimado/a Sr./Sra.:
Nos dirigimos a usted en representacion de la Asociacion CADASIL
Espana (ACE), entidad dedicada al apoyo, acompanamiento y defensa
de las personas afectadas por CADASIL y sus familias, asi como a la
promocién de iniciativas de informacidn, sensibilizacién e impulso de la
investigacion sobre esta enfermedad.
El CADASIL (Arteriopatia Cerebral Autosémica Dominante con Infartos
Subcorticales y Leucoencefalopatia) es una enfermedad genética rara
que afecta a los pequefios vasos sanguineos del cerebro. Constituye la
causa hereditaria mas frecuente de ictus de origen vascular y puede
manifestarse mediante migrafas, episodios isquémicos, alteraciones
cognitivas y otros sintomas neuroldgicos progresivos. Estudios
recientes realizados en bibliotecas de informacidn genética de
poblacidon general, han mostrado que la alteracién del gen NOCH3 que
da lugar al CADASIL alcanza valores que van del 3 al 4 cada 1.000,
mientras que la prevalencia de la enfermedad se considera de 3 a 4 de
cada 100.000. Estos datos indican que, mas que una enfermedad rara,
el CADASIL es actualmente una enfermedad infradiagnosticada.
En el marco de nuestro Plan Estratégico 2030, nuestro equipo sanitario
esta desarrollando diferentes materiales informativos dirigidos a los
médicos de atencidon primaria y a los servicios de neurologia, con el
objetivo de mejorar el conocimiento sobre el CADASIL y contribuir a
una deteccién mas temprana de la enfermedad. A lo largo de nuestra
trayectoria hemos identificado que una de las principales dificultades a
las que se enfrentan los pacientes es, precisamente, el retraso y la
complejidad diagndstica.
Con esta finalidad, se han elaborado los siguientes materiales:
« Un diptico informativo sobre el CADASIL dirigido a profesionales
sanitarios.
e Un checklist orientado a facilitar la sospecha diagndstica en
atencién primaria y la derivacion adecuada
o Una carta dirigida a los servicios de neurologia solicitando su
colaboracion para dar a conocer nuestra asociacion a las
personas diagnosticadas con CADASIL.



e Un cartel sobre el CADASIL para ser colgado en los centros
sanitarios

Todo este material ha sido desarrollado en colaboracion con la linea de
investigacion sobre CADASIL liderada por la Dra. Elena Muifio, en el
marco del equipo de Farmacogendmica y Genética Neurovascular del
Institut de Recerca Sant Pau.
Nos gustaria poder mantener una entrevista con usted, o con la
persona que considere mas adecuada, con el fin de explorar posibles
vias de colaboracién que permitan facilitar la difusion de estos
materiales dentro del sistema sanitario de su comunidad autéonoma.
Consideramos que esta iniciativa puede resultar de gran utilidad para
los profesionales sanitarios y contribuir significativamente a mejorar el
diagndstico y la atencidn de las personas afectadas por CADASIL.
Quedamos a su disposicidn para ampliar cualquier informacion que
considere necesaria y agradecemos de antemano su atencidon e
interés.
Reciba un cordial saludo,
[Firma]
[Nombre y cargo]
ACE Asociacién CADASIL Espana
[Teléfono]
[Correo electronico]
[Pagina web]

EN CATALAN

A l'atencio de [carrec / nom de l'autoritat sanitaria]
[Organisme / Conselleria de Salut]
[Comunitat Autonoma]

Benvolgut/da Sr./Sra.,

Ens adrecem a vosté en representacid de |’ Asociacion CADASIL
Espana (ACE), entitat dedicada al suport, acompanyament i defensa
de les persones afectades per CADASIL i les seves families, aixi com a
la promocid d'iniciatives d'informacid, sensibilitzacié i impuls de la
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recerca sobre aquesta malaltia.

El CADASIL (Arteriopatia Cerebral Autosomica Dominant amb Infarts
Subcorticals i Leucoencefalopatia) €s una malaltia genetica minoritaria
que afecta els petits vasos sanguinis del cervell. Constitueix la causa
hereditaria més freqlient d’ictus d’origen vascular i pot manifestar-se
mitjancant migranyes, episodis isquémics, alteracions cognitives i
altres simptomes neurologics progressius. Estudis recents realitzats en
bases de dades d’informacio genética de poblacid general han mostrat
que l'alteracid del gen NOTCH3 que dona lloc al CADASIL assoleix
valors d'entre 3 i 4 casos per cada 1.000 persones, mentre que la
prevalenca de la malaltia es considera de 3 a 4 casos per cada
100.000 habitants. Aquestes dades indiquen que, més que una
malaltia minoritaria, el CADASIL és actualment una malaltia
infradiagnosticada.

14

En el marc del nostre Pla Estrategic 2030, I’ equip sanitari de
I'associacid esta desenvolupant diferents materials informatius
adrecats als metges d‘atencié primaria, amb l'objectiu de millorar el
coneixement sobre el CADASIL i contribuir a una deteccid més precog
de la malaltia. Al llarg de la nostra trajectoria hem identificat que una
de les principals dificultats amb qué es troben els pacients és,
precisament, el retard i la complexitat diagnostica.

Amb aquesta finalitat, s’han elaborat els segiients materials:

o Un diptic informatiu sobre el CADASIL adregat a professionals
sanitaris.

e Un checklist orientat a facilitar la sospita diagnostica i la
derivacié adequada.

o Una carta adrecada als serveis de neurologia sol*licitant la seva
col*laboracid per donar a coneixer la nostra associacio a les
persones diagnosticades de CADASIL.

Tot aquest material ha estat desenvolupat en col‘laboracié amb la linia
de recerca sobre CADASIL liderada per la Elena Muifo, en el marc de
I'equip de Farmacogenomica i Genética Neurovascular de I'Institut de
Recerca Sant Pau.

Ens agradaria poder mantenir una entrevista amb voste, o amb la
persona que consideri més adient, amb la finalitat d’explorar possibles
vies de collaboraci6 que permetin facilitar la difusié d’'aquests
materials dins del sistema sanitari catala. Considerem que aquesta
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iniciativa pot resultar de gran utilitat per als professionals sanitaris i
contribuir significativament a millorar el diagnostic i I'atencié de les
persones afectades per CADASIL.

Restem a la seva disposicidé per ampliar qualsevol informacié que
consideri necessaria i li agraim per endavant la seva atencio i interes.

Rebi una cordial salutacio,

[Firma]

[Nom i carrec]

ACE Asociacién CADASIL Espana
[Telefon]

[Correu electronic]

[Pagina web]

EN GALLEGO

A atencién de [cargo / nome da autoridade sanitaria]
[Organismo / Conselleria de Sanidade]
[Comunidade Auténoma]

Estimado/a Sr./Sra.:

Diriximonos a vostede en representacion de ACE Asociacion CADASIL
Espafa, entidade dedicada ao apoio, acompafamento e defensa das
persoas afectadas por CADASIL e das suas familias, asi como a
promocién de iniciativas de informacion, sensibilizaciéon e impulso da
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investigacion sobre esta enfermidade.

O CADASIL (Arteriopatia Cerebral Autosdomica Dominante con Infartos
Subcorticais e Leucoencefalopatia) € unha enfermidade xenética rara
que afecta os pequenos vasos sanguineos do cerebro. Constitle a
causa hereditaria mais frecuente de ictus de orixe vascular e pode
manifestarse mediante xaquecas, episodios isquémicos, alteracions
cognitivas e outros sintomas neuroldxicos progresivos. Estudos
recentes realizados en bases de datos de informacion xenética da
poboacién xeral demostraron que a alteracion do xene NOTCH3 que da
lugar ao CADASIL alcanza valores de entre 3 e 4 casos por cada 1.000
persoas, mentres que a prevalencia da enfermidade se considera de 3
a 4 casos por cada 100.000 habitantes. Estes datos indican que, mais
ca unha enfermidade rara, o CADASIL é actualmente unha
enfermidade infradiagnosticada.

No marco do noso Plan Estratéxico 2030, o noso equipo sanitario esta
desenvolvendo diferentes materiais informativos dirixidos aos médicos
de atencion primaria, co obxectivo de mellorar o cofiecemento sobre o
CADASIL e contribuir a unha deteccion mais tempera da enfermidade.
Ao longo da nosa traxectoria identificamos que unha das principais
dificultades as que se enfrontan os pacientes €, precisamente, o atraso
e a complexidade diagndstica.

Con esta finalidade, elaboraronse os seguintes materiais:

o Un diptico informativo sobre o CADASIL dirixido a profesionais
sanitarios.

e Un checklist orientado a facilitar a sospeita diagndstica e a
derivacion adecuada.

« Unha carta dirixida aos servizos de neuroloxia solicitando a sua
colaboracién para dar a cofecer a nosa asociacion as persoas
diagnosticadas con CADASIL.

Todo este material foi desenvolvido en colaboracidn coa lifia de
investigacion sobre CADASIL liderada pola Elena Muifio, no marco do
equipo de Farmacoxendmica e Xenética Neurovascular do Institut de
Recerca Sant Pau.

Gustarianos poder manter unha entrevista con vostede, ou coa persoa
que considere mais axeitada, co fin de explorar posibles vias de
colaboracidon que permitan facilitar a difusion destes materiais dentro
do sistema sanitario da sia comunidade autonoma. Consideramos que
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esta iniciativa pode resultar de grande utilidade para os profesionais
sanitarios e contribuir significativamente a mellorar o diagndstico e a
atencion das persoas afectadas por CADASIL.

Quedamos & sUa disposicién para ampliar calguera informacidon que
considere necesaria e agradecémoslle de anteman a sua atencion e
interese.

Reciba un cordial saudo,

[Firma]

[Nome e cargo]

ACE Asociacién CADASIL Espana
[Teléfono]

[Correo electronico]

[Paxina web]
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