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ACACI (Asociacién Ciudadana de Afectados de Cistitis intersti-
cial/Sindrome de Dolor Vesical), es una Entidad sin dnimo de lucro que se

fundo en el aiio 2006 y cuyo objetivo es ayudar a pacientes con esta patolo-

gia (CI/SDV).

Inscrita en el registro de Entidades de Barcelona, con el n® 32390 y en el
registro de Entidades de ['Hospitalet de Llobregat con el n° 870 -
CIF 664247703 y domicilio fiscal en, C/ Pareto, 55 atic., I'Hospitalet

de Llobregat - Barcelona, nuestra actuacion es de dmbito Nacional.

En la actualidad, 2024, hay registrados en nuestra Base de datos un total
de 349 pacientes afectados de casi todas las Ciudades de Espafia, de las

cuales, 117 son socias/os abonados.

Fundadoras de ACACI 2005/2006

SEPTIEMBRE 2005

Asun Caravaca Marin

R

ABRIL 2006 = ‘
Asun Caravaca Marin w
Felisa Santafies Provencio Y
Raquel Caballero Bautista

Ménica Herndndez Santos
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¢QUE ES LA CI/SDV?

La Cistitis Intersticial o Sindrome de Dolor Vesical es una enfermedad cro-
nica de causa desconocida que se caracteriza por un incremento de la fre-
cuencia urinaria (tanto de dia como de noche), una sensacion de no poder
contener la orina (pero sin incontinencia), una necesidad imperiosa de orinar
y la aparicion de un fuerte dolor abdominal bajo o perineal, originado en la
vejiga. Estos sintfomas se prolongan por mds de seis semanas, en ausencia de
infeccion urinaria o enfermedad conocida del aparato urinario. El diagndsti-
co es fundamentalmente de exclusién y suele ser dificil por presentarse
como un cuadro clinico similar a otras enfermedades de la via urinaria.

Considerada también Enfermedad Rara por su baja prevalencia, es una enfermedad
muy incapacitante e “invisible” y por tal motivo, en la mayoria de las ocasiones, el/la
paciente tarda, incluso afios, en ser diaghosticado/a, llevando a un largo e intermi-
nable peregrinaje de un especialista a otro. Afecta principalmente a mujeres, aun-
que también es diagnosticada en hombres.

¢CUAL ES LA CAUSA DE LA CI/SDV?

Los médicos no saben exactamente cudl es la causa de la cistitis intersticial.
Sin embargo, si saben que no es provocada por infecciones bacterianas ni
virales. Un defecto en el recubrimiento de la vejiga podria provocar cistitis
intersticial. Normalmente, el recubrimiento protege la pared de la vejiga de
los efectos téxicos de la orina. En alrededor del 70% de las personas que
tienen cistitis intersticial, la capa protectora de la vejiga esta "agujereada".
Esto podria permitir que la orina irrite la pared de la vejiga, y que provoque
cistitis intersticial.

Otras posibles causas podrian ser un aumento de células que producen his-
tamina en la pared de la vejiga o una respuesta autoinmune (cuando hay an-
ticuerpos que actdan contra una parte del cuerpo).
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ACTIVIDADES 2024

3/01/24- Reunion con la psicéloga Patricia Guerrero.

Se relnen Merche y Suca con la psicéloga Patricia Guerrero en una toma de
contacto con la persona que dard una charla el proximo 3 de febrero.

8/01/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comenzamos la reunion a las 18:30 horas con la asistencia de las cuatro
componentes de la Junta Directiva, Asun, Esther, Suca y Merche y con el
siguiente orden del dia:

e Charla con la psicéloga Patricia Guerrero:
e Encuentro CREER:

e Correo FEDER

e Colaboracién en un estudio

e Propuesta de Tofli

e Desfile benéfico

e Caso de Marcelle

e Reunidn de Aniversario

e Cambio de Junta

e Asamblea general y balance anual

10/01/2024- Reunion con la socia Tohi Pérez

Tofii nos presenta una iniciativa para hacer una webinar en un espacio de la
plataforma "Buenas prdcticas” https://lasbbpp.es

16/01/2024- Reunion con Toiii Pérez y Carlos de Buenas practicas

El fema para tratar es el de la webinar de "Buenas Prdcticas” en la que in-
tervendrad el ginecdlogo Dr. Alvaro Pérez con la ponencia “Cistitis Intersti-
cial, el papel del ginecélogo”.

En este mismo espacio nos presentardn un cojin antiescaras que parece que
puede servir tfambién para personas con CI.
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18/01/2024- Reunion de la Junta Directiva con la organizacion del des-
file benéfico.

Asisten por parte de ACACI, Esther, Suca y Merche, asi como Eva Garcia y
Raquel Molina, organizadoras del evento e Isabel Meléndez, periodista vo-
luntaria que hard la presentacion del desfile.

21/01/2024- Escrito para Marcelle Alissa

ACACT hace un escrito para que lo presente nuestra socia Marcelle Alissa
en el Ayuntamiento con objeto de hacer una queja formal por no haber bafio
en un centro publico de ortodoncia de un distrito de Barcelona.

Hay que decir que al cabo de unos meses llegé una respuesta de este centro
comunicando que ya habian solucionado el problema.

30/01/2024- Asamblea General Anual

Da comienzo la Asamblea a las 18 horas con asistencia de 13 socias, a través
de la plataforma zoom. Con el siguiente orden del dia:

Balance de cuentas ejercicio 2023.

2.- Informacion del no cambio de junta.

3.- Informacion de los proyectos para el ejercicio 2024.
4.- Charlas online.

5.- Ruegos y preguntas.

Se informa del balance de cuentas 2023

'\
aca‘@i) BALANCE DE CUENTAS ANUAL ACACI - EJERCICIO 2023
Ao o W ENTRADAS 2023 SALIDAS 2023
SALDO ANTERIOR 6.405,69 INTERNET DIGI ANUAL 300,00
CUQTAS SOCIOS 4.380,00 MANTENIMIENTO Y ACTUALIZACION WEB 400,00
AYUDAS RECIBIDAS 232,85 REDES+COMUNICACIONES 793,89
ABONQ COMISIONES 2,40 REUNIONMES Y CONGRESO MADRID  1.649,08
ENTRADAS 2023 | 11.020,94 2 RECIBOS DEVUELTOS 80,00
HACIENDA Y GESTOR 337,17
CUOTA ANUAL FEDER 75,00
ENTRADAS 11.020,94 COMISIONES 26,00

SALIDAS 3.661,14

SALIDAS 2023 « e 3.661,14

31-die-23

SALDO ACTUAL TOTAL 7.359,80

* QUEDAN A DISPOSICION DE LOS SOCIOS LAS FACTURAS, RECIBOS Y COMPROBANTES DE PAGOS.
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Se informa también de que dada la poca participacién y el trabajo que con-
lleva preparar las elecciones para renovacion de la Junta Directiva, se han
modificado los estatutos para que dicha convocatoria sea cada 4 afios.

A continuacidn, se habla de los proyectos mds préximos, como son el desfile
de moda benéfico y las proximas charlas para socias.

También proponemos hacer este afio la reunién de Aniversario anual que el
afio pasado se suspendié al no haber gente suficiente. Seria en Sevilla y uno
de los ponentes seria el Dr. Ortiz que nos hablaria sobre la cdmara hiperbd-
rica.
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FEBRERO

1/02/2024- Reunion de la Junta Directiva

Asisten a la reunion las 4 componentes de la Junta Directiva que comienza a
las 16:30 con el siguiente orden del dia:

e Desfile benéfico
e Webinar que organiza Tofli
e Reunidn de Aniversario

3/02/2024- Charla para socias

La psicologa Patricia Guerrero nos da una charla con el
titulo:
; “El laberinto emocional del SVD/CI: abordajes psico-
| jEEETER—m. | |ogicos para la gestién del dolor”

- R
B SEaem o=

12/02/2024- Reunion con las organizadoras del desfile benéfico.

Asisten a la reunion las 4 componentes de la Junta y las organizadoras del
evento, Eva, Raquel e Isabel.

Se Tratan distintos asuntos referentes a la propia organizacién del desfile,
asi como las cuestiones audiovisuales, las entradas del evento y el horario
del evento para ajustar los tiempos.

18/02/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comienza la reunidn a las 18 horas con asistencia de Asun, Esther y Merche
y sin orden del dia prefijado.

Se habla sobre todo de la organizacion del desfile de moda benéfico que
conlleva mucho trabajo, venta de entradas online, adornos para la mesa don-
de estard el merchandising, donaciones para hacer una rifa al final del even-
to, etc.
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Comienza la reunién a las 10 horas con asistencia de Asun, Esther, Suca y
Merche con el siguiente orden del dia:

Desfile benéfico- Se ultiman todos los detalles del desfile.

XVIII Aniversario en Sevilla- Acordamos empezar después del desfi-
le con la preparacion del Aniversario.

Mantenimiento de la web- Se informa de que hemos contratado un in-
formdtico para que limpie la web de virus y la ponga al dia.
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MARZO

9/03/2024- Desfile benéfico a favor de ACACI en Leganés

El dia 9 de marzo tuvo lugar el Desfile Be-
néfico a favor de ACACI en el Teatro «En-
riqgue Tierno Galvan» del Municipio de Le-
ganés en Madrid. La organizacion del even-
to corrié a cargo de la marca Q&Q moda y
estilismo y los disefios que se exhibieron eran obra de las disefiadoras Eva,
Raquel, Marina y Paula.

Con la colaboracién especial de Isabel Meléndez
que fue la presentadora del desfile (en la foto la
organizadora, Isabel, el alcalde de Leganés, Asun
Caravaca, presidenta de ACACI y ofra persona re-
presentante del Ayuntamiento)

Al final del evento se hizo una
rifa solidaria entre los asisten-
tes, con productos cedidos por
donantes andnimos, asi como
también por el gimnasio “Curves”
de La Riojay "El Taller del Alma”
trabajos en resina, de Barcelona.

15/03/2024
CENA SOLIDARIA FEDER CATALUNA

Dia mundial de las Enfermedades Raras
28 Febrero

Como viene siendo habitual, acaci participa 5
en la cena solidaria por el dia mundial de las ', _

EERR, a la cual asiste Asun Caravaca en re- &
presentacion de la entidad.
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17/03/2024- Escrito para un socio

Se hace un escrito para uno de nuestros socios, para solicitar la derivacion o
el traslado al Hospital Clinico de Madrid desde la Comunidad Gallega con
objeto de que pueda someterse al tratamiento de PRP.

Sorpresivamente para todos le concedieron la derivacidn, es la primera vez
que nosotras tenemos constancia de que este tramite llega a buen fin.

20/03/2024- Webinar “Las buenas prdacticas”

El ginecélogo, Dr. Alvaro Diez nos hablé de: “Cistitis
Intersticial, el papel del ginecédlogo” en una charla
organizada por la Asociacién “Las buenas prdcticas”
en colaboracion con ACACI.

También se presenté el cojin antiescaras que se
prestard a las socias que estén interesadas para que
lo puedan probar.

31/03/2024- Escrito para la Consejeria de Salud de Andalucia

Se hace un escrito para presentar en la Consejeria de Salud de Andalucia
para que admitan la derivacién de una paciente sevillana al H. Clinico de Ma-
drid.
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Comenzamos la reunién a las 18:30 con asistencia de Asun, Suca, Merche y
Esther con el siguiente orden del dia:

e Desfile benéfico- Hacemos balance de lo recaudado.

e Aniversario de Sevilla- Ponemos en marcha todos los preparativos pa-
ra la organizacion del evento.

e Mantenimiento de la web- Merche informa de que ya se ha restable-
cido la pdgina web. Discutimos la necesidad de tener un informdtico
para el futuro mantenimiento.

e Regalo de una sesion de fisioterapia.

11
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MAYO

6/05/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comienza la reunién a las 10 horas con asistencia de Asun, Esther, Suca y
Merche con el siguiente orden del dia:

e Aniversario de Sevilla- Revisamos actos y presupuestos previstos,
comida, crucero, bolsas para las socias, témbola, etc.

e Presupuesto para el mantenimiento de la web- Tenemos otra vez pro-
blemas con la web. Decidimos pedir ayuda a Luis Cabrera.

e FEDER, pretendemos contactar con la Federacion para ver qué pode-
mos hacer con el tratamiento de PRP desde la Asociacion para que to-
do el mundo tenga acceso a este tratamiento.

7/05/2024- Charla para socias

LOS DERECHOS DE LOS
AFECTADOS DE CISTITIS
INTERSTICIAL / SINDROM! DE
VEJNCA DOLORO!

CHARLA xx

El abogado Lorenzo Pérez, presidente del despacho
de abogados "Fidelitis”, nos hablé de “Los Derechos
de los Afectados de CI/SDV”

LORENZO pERER
LG A G 3

D8 SIS PORNN

10/05/2024- ACACI en el III Foro de Enfermedades Raras y Sin

Diagndstico en Catalufia.

FILE

Se destaca la importancia del trabajo en red. Asiste

Asun en representacion de ACACI. .

INTINMEDADNLS RARAS
CATALURA

O Og 2024
Pt L g ey

GRIrOLS e e B8 A,

== W iaeets
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22/05/2024- Reunion de la Junta Directiva

Asisten Asun, Esther, Suca y Merche con un dnico orden del dia sobre la
organizacién del Aniversario de Sevilla:

e Sala de conferencias y coffee break
e Ndmero de asistentes y contenido de las bolsas para las asistentes

e Boletos para la témbola, etc.

23/05/2024- Informe tratamiento PRP

Se envia un informe sobre el tratamiento de PRP para una persona de Cana-
rias que se ha puesto en contacto con ACACT que lo necesita para presen-
tdrselo a su urélogo con el fin de que lo tenga en cuenta como otra posibili-
dad de tratamiento.
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JUNIO

3/06/2024- Se publica el libro "Cistitis Intersticial, Sindrome de Dolor
Vesical y otras Dolencias del Suelo Pélvico”

LAYIEEN Bt

CISTITIS
INTERSTICIAL,

Por fin ve la luz el libro coordinado por
nuestra socia Marisa Zamorano y se
presenta en la Feria del Libro de Ma-

8/06/2024- Jornada de XVIII Aniversario de ACACI en Sevilla.

Celebramos el XVIII Aniversario en Sevilla con asistencia de 20 socias mds
acompafiantes

14
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17/06/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comienza la reunién a las 18 horas con asistencia de Asun, Esther, Suca y

Merche con el siguiente orden del dia:

e Convocatoria del premio ACACI- Hemos elaborado unas bases para
dar el premio ACACI y pensamos presentdrselas a Pilar Cabezén y a

En el acto participaron tres ponentes:
Dr. Ortiz Gdmiz, urdlogo de Sevilla
Patricia guerrero, psicéloga de Madrid
Merche Lopez, Secretaria de ACACI

AN b b e 20D

T Conferencia

i

DOLOR CRONICO: G
DIFERENCIAS ENTRE SEXOS ¥
SESGO DE GENERO

MEATHE LOPEZ

CAMLCMASA B4 L IR A
TRITHMA T AL

Guadalupe Ferndndez para ver si estdn de acuerdo en ser jurado.

o FEDER y los tratamientos PRP y COMFORA- Como son tratamientos
que no figuran en las guias de las Asociaciones de Urologia Espafiolas
es dificil que nos faciliten el acceso. Se escudan en que son experi-

mentales.
e Venta del libro

e Tema de la web.
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Comienza la reunion a las 16:30 con asistencia de Esther, Suca y Merche y
con el siguiente orden del dia:

e Fotos y videos del Aniversario- Comentamos la pérdida de muchas
fotos que se han estropeado.

e Enviar escritos a socias/o0s? - Quedamos en enviar un escrito pidiendo
colaboracion para el mantenimiento de la web.

e Libro CI/SDV - Discutimos la iniciativa de Pilar Cabezdn.

e Redes julio y agosto - Pensamos en hacer propaganda de nuestro
libro.

Video de la entrevista a Esther Sierra en el Canal Sur

https://drive.google.com/file/d/1RTek8xqphMIPLHacjaoQmKOymItBk5OQ/view?
usp=drive_link

Reportaje de Raquel Caballero en el Canal de TVE 24 horas:
https://youtu.be/ofPcé6AoejHU?si=5JcEOO0Vd4-34Czw6

16
ACACI - Asociacién Ciudadana de Afectados de Cistitis Intersticial - Sindrome de Dolor Vesical
¢/ Pareto, 55 at. - 08902 L'Hospitalet - Barcelona
www.acaci.es info@acacies - CIF 6-64247703



http://www.acaci.es/
mailto:acaci2006@yahoo.es
https://youtu.be/ofPc6AoejHU?si=5JcE00Vd4-34CzwG

SEPTIEMBRE

18/09/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comienza la reunién a las 11 horas con asistencia de Asun, Esther, Suca y
Merche con el siguiente orden del dia:

e Videos del Aniversario en You Tube
e Premio ACACI

¢ Presupuestos para la web

e Préxima reunién virtual para socias.

Ademds, algunas cuestiones referidas a algunos correos recibidos.

23/09/2024- Escrito para una persona que pide ayuda a ACACI

Es una afectada de Andorra que quiere que le hagamos un escrito donde di-
ga que en Espafia las instilaciones se ponen a cargo de la Seguridad Social.

Esto le serviria para que en Andorra también le pusieran las instilaciones sin
coste alguno para ella.
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OCTUBRE

14/10/2024- Encuesta para las socias

Enviamos una encuesta a todas las socias/os preguntando sobre urélogos de
confianza para poder recomendar y sobre los tratamientos de PRP y COM-
FORA.

17/10/2024- Congreso AFIBROM

L R e L SN T

s ACACT asiste al IT Congreso del dolor de pacientes

FATENTE COVOOLON CROMTC™

con dolor con el titulo: “"Desafios psicolégicos en
pacientes con dolor crénico”

Esta marcha solidaria, estd organizada por 6riinenthal, es la compa-
fila farmacéutica lider en el abordaje del dolor y enfermedades relaciona-
das.

Asiste Suca con su familia y algunas socias de Madrid con unas camisetas de
ACACT hechas para la ocasién.
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https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a7d149b1b4b160b686cb2e25dcf3b873e79b49281d5d562e019d4ed7f0a17050JmltdHM9MTc0MDAwOTYwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=341a74fa-0367-625e-10b4-609902706316&psq=grünenthal+pharma&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cuZ3J1bmVudGhhbC5lcy8&ntb=1

28/10/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comenzamos la reunién a las 16:30 horas con asistencia de Asun, Esther,
Suca y Merche con el siguiente orden del dia:

e Charla sobre el neuromodulador “nesa”
e Premio ACACI
e Felicitacion Navidefia

e Intervencidn de cistectomia

ACACI - Asociacién Ciudadana de Afectados de Cistitis Intersticial - Sindrome de Dolor Vesical
¢/ Pareto, 55 at. - 08902 L'Hospitalet - Barcelona
www.acaci.es info@acacies - CIF 6-64247703

19


http://www.acaci.es/
mailto:acaci2006@yahoo.es

NOVIEMBRE

22/11/2024- Charla para socias

[Mvais charla: posa secus:
Bienestar: efectos en t
uuerpo

La esteticista Rosario Cabrera nos da una charla con

*\ el titulo: “Bienestar: efectos en tu cuerpo”
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19/11/2024- Jornada sobre investigacion en enfermedades raras

fedor S0 e fedey
EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO,

LA LLAVE DE LA CIENCIA
. ACACI asiste virtualmente a esta jornada
’
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25/11/2024- Reunion de la Junta Directiva

Comienza la reunidn a las 10 horas con asistencia de Asun, Esther, Sucay
Merche con el siguiente orden del dia:

e Estudio de un medicamento para la CI

e Calendario de Navidad

e Encuesta realizada a las socias- Se informa de cémo ha ido la
encuestay se hard un resumen para mandar a las socias.

e Regalo a la ponente de la charla del dia 22.
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11/12/2024 - Resultados de la encuesta

Enviamos a las socias los resultados de la encuesta que no son tan buenos
como esperdbamos por la baja participacion.

acaee

18/12/2024
Taller de FEDER,

"Cémo solicitar la herramienta de ZOOM y Funcionalidades que podemos
ofrecer”.

Asisten Asuny Merche.

19/12/2024
Webinar del Dia Mundial de las EERR de FEDER.
Preparando el dia mundial de las EERR para el afio 2025. Asiste ACACT
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Y TAMBIEN..

SOCIAS/OS NUEVOS:

e Este afio 2024 contamos con 17 socias/os mads

¢ Se han contestado alrededor de 100 correos de personas que se han
puesto en contacto con ACACI durante este afio.

e Hemos publicado 2 post semanales en:
Instagram: acacisdv
Facebook: Acaci Cistitis Intersticial

e Hemos contratado a un técnico para que lleve el mantenimiento de la
pdgina web.

e Estamos renovando la web afiadiendo una pdgina privada para so-
cias/os. Estara lista en los proximos meses, ya en el afio 2025.

JUNTA DIRECTIVA ACTUAL 2020 - 2026

Tesorera: Teresa Benitez Trallero
Vicepresidenta: Esther Sierra Martinez
Presidenta: Asun Caravaca Marin

Secretaria: Merche Lépez Gomez
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