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1. Carta de la Presidenta

“EN UNA ENFERMEDAD TAN
RARA COMO EL MSMDS, 
CADA PASO CUENTA.

Por eso estamos muy orgullosos de
todo lo logrado en este 2025, un año en
el que hemos podido aportar un
cambio real para algunas personas.

Por ejemplo, las dos familias a las que
hemos acompañado en España desde
el diagnóstico, conectándolas con
especialistas e investigadores. O la
familia de Faith, en Florida, a la que
hemos apoyado en la distancia
financiando una terapia física para
mejorar su calidad de vida.

A Faith la conocimos en junio, durante
nuestra participación en la
Conferencia Internacional de MSMDS,
donde compartimos experiencias con
familias y especialistas y presentamos
el registro internacional de pacientes,
una herramienta que hemos ayudado
a desarrollar desde ACTA2 Alliance.

Además, contribuimos al Estudio de
Historia Natural de la enfermedad, en
Boston, aportando datos y muestras
esenciales para la investigación.
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Ángela Cas es presidenta de
Qué Pupilas Más Grandes
Tienes, creada en noviembre
de 2024. Forma parte de la
Junta Directiva de ACTA2
Alliance desde 2023, donde
ejerce como Chair de los
comités Científico y Médico y
de Fundraising.

Estos avances han sido posibles
gracias al respaldo continuado de
personas e instituciones, que también
nos ha permitido recaudar cerca de
30.000 euros. Una primera base
económica que nos ayuda a avanzar
para que los tratamientos lleguen, en
2026, a los niños. Sin duda, nuestro  
objetivo y deseo para este nuevo año.”



Durante este periodo, la asociación ha consolidado su presencia dentro
del ecosistema internacional del MSMDS, ha apoyado directamente a
familias afectadas y ha contribuido de forma activa a la investigación
científica.

Los esfuerzos realizados han permitido mejorar el acceso a información
en español, acompañar a familias en momentos clínicos críticos y
movilizar recursos económicos destinados a acelerar la llegada de
tratamientos.

De cara a 2026, las prioridades estratégicas de la asociación son claras:
fomentar el diagnóstico temprano e impulsar la investigación para que
los avances científicos puedan trasladarse del laboratorio a los niños.
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2. Resumen Ejecutivo

2025 HA SIDO EL PRIMER AÑO COMPLETO DE
ACTIVIDAD DE QUÉ PUPILAS MÁS GRANDES TIENES.



En 2025 hemos contado con el apoyo de entidades, además de
donaciones recurrentes y acciones comunitarias que han permitido
movilizar más de 28.000 euros. Entre ellas, el mercadillo solidario de
Saldaña (Palencia) y la Solidary Session celebrada en Ibiza. 

La Fundación Primaflor ha contribuido financiando material destinado
a acciones de difusión, utilizado en eventos solidarios y en la
distribución de información en establecimientos. 

Asimismo, hemos establecido acuerdos institucionales, como el
convenio Funcionari@s Solidari@s, con la Consejería de Hacienda de
la Región de Murcia, garantizando con cada aportación el avance de la
investigación, el apoyo a familias, y el fomento del diagnóstico
temprano.

Uso
responsable

de fondos

Personas
comprometidas

Impacto
real

3. Financiación y colaboración
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(Anexo 1)

(Anexo 2)



Acompañamiento a dos familias
en procesos clínicos en España

4. Impacto y logros 2025

IMPACTO EN CIFRAS

3.709 € donados para terapia de
una niña con MSMDS en Florida.

Cerca de 10.000 € recaudados en 5
eventos solidarios por el MSMDS

Durante 2025, la asociación ha consolidado su presencia dentro del
ecosistema médico, científico y social del MSMDS, impulsando
acciones con impacto directo y sentando las bases de su trabajo futuro. 

Participamos en la Conferencia Internacional de MSMDS en Danvers
(Massachusetts), reforzando nuestra integración en la red
internacional. El compromiso con la investigación se materializó
también en nuestra participación en el Estudio de Historia Natural en
Boston.

Paralelamente, acompañamos a dos familias en España desde el
diagnóstico y destinamos 3.709 euros al apoyo directo de pacientes. 

Además, impulsamos acciones para fomentar el diagnóstico mediante
la distribución de material informativo en establecimientos de Castilla
y León y la Región de Murcia. Los eventos solidarios de nuestra red
permitieron recaudar cerca de 10.000 euros y ampliar la visibilidad de
la enfermedad, reforzada por nuestra presencia en medios como New
Salud21. 
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(Anexo 3)

https://www.salud21murcia.es/revista/marzo-2025/#flipbook-df_8326/83/
https://www.salud21murcia.es/revista/marzo-2025/#flipbook-df_8326/83/


El año 2026 estará marcado por un objetivo central y urgente:
movilizar la financiación necesaria para apoyar la investigación y
llevar los primeros tratamientos desde el laboratorio hasta los niños.
El fomento del diagnóstico temprano para asegurar una mejor calidad
de vida a todos los afectados, será otro de nuestros pilares de trabajo. 

5. Prioridades 2026

IMPULSO DECISIVO A LA INVESTIGACIÓN

Trabajaremos activamente para identificar vías de financiación
destinadas a apoyar a los equipos que lideran el desarrollo de
tratamientos. Acortar los plazos hacia un tratamiento depende
directamente de la capacidad de movilizar estos recursos.

Actualmente en fase de desarrollo, la web será el punto de acceso
centralizado a información verificada sobre el MSMDS en español,
así como una herramienta clave para profesionales, familias y
colaboradores interesados en apoyar la investigación.

INAUGURACIÓN DE LA PÁGINA WEB OFICIAL

CREACIÓN DE MATERIAL EDUCATIVO: PROYECTO PUPILOTA

Gracias a EveryLife Foundation crearemos la muñeca Pupilota, un
recurso para educar en hospitales y mejorar el diagnóstico
temprano. Un libro ya elaborado sobre el MSMDS para acompañar a
las familias, pendiente de financiación, completaría el kit educativo.
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6. Gobernanza y
transparencia

QUÉ PUPILAS MÁS GRANDES TIENES CUENTA CON
UNA JUNTA DIRECTIVA DE CARÁCTER FAMILIAR,

directamente implicada en la realidad del MSMDS, lo que garantiza una
toma de decisiones alineada con las necesidades de los pacientes y sus
familias.

La asociación desarrolla su actividad bajo principios de transparencia,
responsabilidad y buen gobierno, con una gestión clara de los recursos
y orientada al impacto social y científico. 

Este compromiso se refuerza mediante la rendición periódica de
cuentas sobre su actividad, colaboraciones y proyectos, y se documenta
en el Anexo 4, con el balance económico y la cuenta de resultados del
periodo noviembre 2024-31 de diciembre de 2025.

https://www.facebook.com/share/r/1E3XspaPEx/
https://www.facebook.com/EconomiayHaciendaRM/posts/pfbid02ieLXCN9NXYwpk8X7i71GW439ewwWH1s8vxDp3E894nnZTcmV4dugvWABwFZvYFTl


¿Quieres
apoyarnos?
Qué Pupilas Más Grandes Tienes
es una organización sin ánimo
de lucro registrada en España
(G75489419) en noviembre de
2024, impulsada por familiares
de una niña afectada por
MSMDS.

Todos los fondos recaudados se
destinan a que la asociación
funcione  y a la financiación de
investigación orientada al
desarrollo de tratamientos.     

Familia Giganto Cas,
fundadores de Qué Pupilas
Más Grandes Tienes.

Donaciones económicas
Patrocinios empresariales
Apoyo a la manufactura de
tratamientos
Convenios institucionales
Becas o fondos finalistas para
investigación
Mecenazgo de proyectos concretos

Puedes colaborar con:

🌐 www.quepupilas.org
✉️ hola@quepupilas.org
📍 Región de Murcia, España

PARA MÁS
INFORMACIÓN O
PROPUESTAS DE
COLABORACIÓN,
CONTÁCTANOS.
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Avanzar, juntos,
es posible. Sólo

hacen falta
pequeños pasos,

siempre hacia
adelante.
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Anexos

1. INICIATIVAS SOLIDARIAS

Mercadillo Solidario - Saldaña, Palencia Subasta de lienzos, Murcia (Región de Murcia)

Solidary Session - Ibiza Huchas Solidarias 
Región de Murcia / Castilla y León
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Anexos

2.MATERIAL INFORMATIVO

Folleto informativo distribuído por locales de la Región de Murcia, Castilla y León e Ibiza. 
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Anexos

2.MATERIAL INFORMATIVO

Roll-Up Banner utilizado durante el
evento ‘Solidary Session’ en Ibiza
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3.ENTREVISTA EN SALUD21
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Anexos

4.MEMORIA DE ACTIVIDADES, BALANCE Y CUENTA
DE RESULTADOS 

Periodo: noviembre de 2024 a 31 de diciembre de 2025

Entidad: Asociación Qué Pupilas Más Grandes Tienes

1.Memoria de actividades

La Asociación Qué Pupilas Más Grandes Tienes nace en España con el objetivo
de dar visibilidad, información y apoyo a familias afectadas por enfermedades
relacionadas con mutaciones en el gen ACTA2, incluido el Síndrome
Multisistémico de Disfunción del Músculo Liso (MSMDS), una enfermedad
genética ultrarrara.

Durante este periodo, la asociación ha centrado su actividad en la creación de
una estructura informativa en español sobre ACTA2/MSMDS, la sensibilización
social, el contacto con familias y profesionales sanitarios, y el impulso de
iniciativas que favorezcan el diagnóstico precoz y la conexión con especialistas
de referencia.

Entre las principales actividades realizadas o iniciadas destacan:

Puesta en marcha de la asociación y desarrollo de su estructura organizativa.
Apertura de cuenta bancaria de la entidad.
Inicio del desarrollo de la página web como espacio informativo de referencia
en español.
Creación de contenidos divulgativos sobre ACTA2/MSMDS dirigidos a
familias y comunidad sanitaria.
Contacto con especialistas y entidades vinculadas a enfermedades raras.

|NOVIEMBRE 2024-DICIEMBRE 2025|



Trabajo de sensibilización y difusión social para dar visibilidad a una
enfermedad ultrarrara con muy poca información disponible en español.
Desarrollo de proyectos educativos orientados a mejorar el conocimiento de
la enfermedad y favorecer la sospecha clínica.
Colaboración en la creación de una red de referencia para familias
ACTA2/MSMDS en España.

2.Balance económico a 31 de diciembre de 2025

3.Cuenta de resultados

Resultado del periodo: 20.442,44 €

La entidad presenta un resultado positivo de 20.442,44 €, procedente de la
diferencia entre los ingresos obtenidos y los gastos realizados durante el periodo
comprendido entre noviembre de 2024 y el 31 de diciembre de 2025.
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4.MEMORIA DE ACTIVIDADES, BALANCE Y CUENTA
DE RESULTADOS |NOVIEMBRE 2024-DICIEMBRE 2025|



4.Observaciones

Los fondos disponibles se destinarán al cumplimiento de los fines sociales de la
asociación, especialmente al apoyo de las investigaciones en curso, la creación
de materiales informativos en español, desarrollo de recursos educativos, apoyo
a familias, sensibilización social y colaboración con profesionales sanitarios y
entidades de referencia en enfermedades raras.
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4.MEMORIA DE ACTIVIDADES, BALANCE Y CUENTA
DE RESULTADOS |NOVIEMBRE 2024-DICIEMBRE 2025|
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