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La Asociacion Espaiiola de Ictiosis, ASIC, es la asociacion sin animo de lucro que desde diciembre
del ano 2000 ayuda a nifios, adultos y familias con ictiosis.

ASIC es la unica organizacion dedicada a la ictiosis en Espana, esta impulsada por y para las
personas afectadas por esta enfermedad rara. El equipo humano que la compone son los propios
afectados y sus familias, quienes colaboran de modo voluntario. A este equipo se suman
profesionales de atencion sanitaria especializados y de investigacion.

Aunque nuestra sede social esta en Madrid, ASIC trabaja en todo el territorio nacional, y mantiene
contacto con otras asociaciones de Ictiosis y especialistas internacionales. Somos socios de eni,
EURORDIS y feder.

La Junta directiva es el 6rgano de gestién de la asociacion. Su trabajo se divide en 4 areas:

« Familias:
o Gestion del SIO
o Organizacion de las jornadas de convivencia
o Informaciony formacion alos asociados y familias
o Elaboracién de publicaciones de utilidad
o Asistencia en las tramitaciones con las administraciones
o Apoyo psicoldgico
o Elaboracién de encuestas

« Relaciones institucionales y comunicacion
o Relaciones con las administraciones publicas
o Relaciones con los servicios de salud de hospitales de referencia, médicos,
investigadores y empresas
o Organizacion de eventos de divulgacion y concienciacion

« Investigacion
o Establecimiento de relaciones con la comunidad cientifica
o Elaboracién de proyectos de investigacion
o Busqueda de financiacion

« Administracion

o Gestion econdmico-financiera
Busqueda de financiacion NUMERO DE SOCIOS
Registro de donantes
Registro de voluntarios 98
Registro de socios

o
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NUESTROS OBJETIVOS

« Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por ictiosis.

. Contactar con los especialistas médicos mas acreditados en la materia para ofrecer informacion
médica a los pacientes y poder contar con los tratamientos méas actualizados.

. Facilitar alos afectados y a las familias que lo requieran apoyo psicoldgico.

. Favorecer laintegracion escolar, laboral y social de las personas afectadas.

« Llevar a cabo acciones divulgativas (organizacion de reuniones, conferencias, congresos,
sesiones de trabajo, cursillos de divulgacion...) para dar a conocer la enfermedad v,
especialmente, la inexistencia de riesgo de contagio

« Dar a conocer a la opinién publica la problemética que se deriva de la ictiosis para obtener
comprension y apoyo social

« Gestionar todo tipo de ayudas y buscar, para las familias que lo necesiten, recursos para afrontar
la enfermedad.

« Obtener, de las autoridades competentes, la catalogacion como medicamentos de aquellos
productos que necesitan los afectados para su tratamiento y que actualmente no estéan
cubiertos por la Seguridad Social

« Estimular el estudio y lainvestigacion de la enfermedad entre los especialistas médicos

. Estar en contacto con otras asociaciones, tanto nacionales como extranjeras, para conocer mas
sobre la enfermedad e incrementar el intercambio de ideas y experiencias

« Cualquier objetivo que se dirija a conseguir una mejora en la salud fisica y/o psiquica de los
afectados y su entorno.

PRESENCIA EN REDES SOCIALES

Seguidores: 1.410

Seguidores: 440
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ESTAMOS CON LAS PERSONAS

La atenciony el cuidado de las personas afectadas por laictiosis, ya sea familiares o pacientes, es
nuestra verdadera razon de ser. Prestamos apoyo cuando la persona lo necesita a través de todos
nuestros canales: email, teléfono, redes sociales... Con ese objetivo, durante 2017 hemos
gestionado:

CONTACTOS TELEFONICOS

El teléfono de informacién de la asociacion ha recibido a lo largo de 2017 mas de 250 contactos
telefonicos procedentes de diferentes municipios de Espana y paises de Latinoamérica.

El teléfono de informacion atiende tanto a socios como a cualquier persona que necesite resolver
dudas sobre la enfermedad.

Ademas de las llamadas de teléfono, se han
atendido mensajes via Whatsapp.

PROYECTO GRUPO WHATSAPP

El servicio de informacion a través de los grupos de
Whatsapp es uno de los mas valorados por las familias.

Los grupos cuentan con la participacion de aquellas familias socias de la asociacion interesadas
en compartir y resolver dudas.

ASIC coordina un total de 3 grupos de Whatsapp especializados en diferentes tipos de ictiosis.
Los grupos son:

« Ictiosis ampollosa
« Sindrome de Netherton
« Asociados residentes en Madrid

APOYO PSICOLOGICO

La ictiosis es una enfermedad que no solo afecta a la piel, familias y afectados necesitan apoyo
psicoldgico para afrontar su vida con una enfermedad crénica (no existe un tratamiento de cura),
con ese objetivo, desde la asociacion ofrecemos a todos los socios el servicio de apoyo
psicoldgico gratuito a cargo de una profesional experta enictiosis.

Ndmero de beneficiarios: 10
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XVI JORNADAS DE CONVIVENCIA

Fecha de celebracion: 23, 24 y 25 de junio de 2017.
Lugar de celebracién: San Rafael, Segovia

PARTICIPANTES: 104 personas afectadas (pacientes y familias)
11 profesionales sanitarios

Las jornadas de convivencia son un punto de encuentro entre profesionales y personas afectadas
por laictiosis (pacientes y familiares).

ESPACIO DE TRABAJO

Las jornadas de convivencia
cuentan con la intervencion de
profesionales expertos enictiosis,
el papel de estos profesionales es
mostrar a los afectados cudles son
los Ultimos avances en tratamiento,
investigacion... asi como resolver
dudas.

Los temas que se abordaron fueron:

« Unidad Multidisciplinar de
ictiosis: una realidad

« Los cuidados del recién nacido
conictiosis

« Tratamiento tépico en laictiosis: ;,qué hay de nuevo?
« Ictiosis en ORL: Pediatrica
- Novedades en terapias avanzadas para enfermedades genéticas de la piel

El equipo multidisciplinar
del Hospital Nifo Jestis
abordé las alteraciones

auditivas, oculares,
nutricionales y
dermatoldgicas que afectan
alos pacientes con ictiosis
desde la experiencia de los
pacientesrealesenla
consulta.

El equipo de Farmacia
Hospitalaria del Hospital
Niiio Jesuis de madrid aporto

su experienciaenla
elaboracion de nuevas
formulas magistrales
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Los expertos que participaron en las jornadas fueron

Angela Hernandez, médico adjunto de Dermatologia del HHospital Infantil Universitario Nifio
Jesus. Madrid

Raul de Lucas, jefe de seccion de Dermatologia Pediatrica del Hospital Universitario La Paz.
Madrid.

Saturnino Santos, servicio ORL Pediatrica del Hospital Nifo Jesus.

Consuelo Pedrén. Especialista en Pediatria y Coordinadora de la Unidad Funcional de
Trastornos de la Alimentacion en la primera infancia en el Hospital Nifio Jesus.

Carmela Dévila Pousa. Farmacéutica adjunta especialista. Farmacia Hospitalaria Unidad de
Farmacotecnia. Servicio de Farmacia del Complexo Hospitalario Universitario de Pontevedra.
Fernando Larcher, investigador del Centro de Investigaciones Energéticas Medioambientales
y Tecnoldgicas (CIEMAT), Universidad Carlos Il de Madrid (UC3M), Instituto de Investigacion
Sanitaria de la Fundacién Jiménez Diaz (IISFJD) y CIBER de Enfermedades Raras.

Lucero Noguera, especialista en Dermatologia. Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus.
Madrid

Angela Lépez, especialista en Dermatologia. Hospital Infantil Universitario Nifio Jests. Madrid
Almudena Nuro, especialista en Dermatologia. Hospital niversitario La Paz. Madrid.

Leticia Fernandez, enfermera en el Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus. Madrid.

ESPACIO PARA EL COMPROMISO

¢/ Cudles son los objetivos para los préximos 365 dias con laictiosis? ;Quién se compromete?

ESPACIO PARA HABLAR DE TU PIEL Y MI PIEL

Espacio de encuentro para compartir experiencias, emociones, sensaciones, miedos, dudas vy el
dia a dia con la ictiosis, dirigido por Marta Minella, autora e ilustradora del cuento en favor de la

ictiosis, Cuando me encuentres.




ASOCIACION
ESPANOLA &
Ke TI\NlOS IS

MEMORIA 2017

ESTAMOS CON LOS EXPERTOS

Mantener el contacto con los principales expertos nacionales e internacionales en ictiosis es uno
de nuestros objetivos principales. Queremos avanzar en la cura y mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas, y eso solo sera posible desde la implicacion de los profesionales sanitarios.
Dentro de este objetivo hemos desarrollado las siguientes acciones:

INVESTIGACION

El fomento de la investigacion para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas es uno de
los pilares en la labor de ASIC. A lo largo de 2017, desde la Asociacién Espaiola de Ictiosis hemos
trabajado de la mano de expertos de referencia nacionales e internacionales en investigacion
médica e investigacion farmacoldgica.

Investigacion médica Investigacion farmacoldgica

« Hospital Clinico Universitario de Santiago de « Hospital de Pontevedra. Estudio de nuevas
Compostela. 'Estudio Clinico y genético indicaciones para la mejora de la formulacion
molecular de las ictiosis congénitas magistral con N-Acetilcisteina para el
autosémicas recesivas en Espana’. Estudio tratamiento topico de la piel conictiosis. Y
elaborado por la unidad de Medicina Molecular ampliacion del estudio con un nuevo
de la Fundacién Publico Gallega de Medicina aminoacido: la Carbocisteina
Gendmica.

« Continuacion del trabajo de Diagndstico « Hospital de Pontevedra, doctoras Ana Batallay
genético de las familias conictiosis en Angeles Florez. Estudio de modificacion de las
Espana. Estudio de portadores que permite a formulas magistrales para mejorar el
los afectados planificar su descendencia y tratamiento de laictiosis.

abre la posibilidad del diagndstico prenatal.

 Busqueda de la causa genética enlos
pacientes sin alteraciones en los genes
analizados.
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CONSULTA MULTIDISCIPLINAR

Durante el afno 2017 hemos conseguido poner en marcha uno de los grandes proyectos de la
asociacion: la creacion de la unidad multidisciplinar para la atencion y el tratamiento de la ictiosis
en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus.

Una consulta multidisciplinar es un servicio sanitario que auna a expertos médicos de diferentes
especialidades, para ofrecer al paciente una atencion integral en torno a su enfermedad.

La ictiosis es una enfermedad que no solo afecta a la piel (complicaciones oculares, auditivas o
nutricionales, problemas psicosociales; enfermedades asociadas (las ictiosis sindromicas);
afectacion extracuténea...), por eso cada vez son mas los pacientes que acuden a la consulta
multidisciplinar del Hospital Nifio Jesus, hospital pediatrico ubicado en Madrid.

La doctora Angela Hernandez es la coordinadora de la unidad que cuenta con especialistas de las
siguientes areas:

« Dermatologia

« Genética

« Oftalmologia

« Otorrinolaringologia
« Gastroenterologia
« Nutricion

« Neurologia

. Psicologia

« Logopedia

Perfil del paciente atendido: menores de entre Oy 18 anos.
Numero de familias atendidas en 2017: 45
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ESTAMOS CON LA SOCIEDAD

Participacion en eventos, acciones divulgativas, apariciéon en medios de comunicacion... no
dejamos de trabajar para dar a conocer la ictiosis entre la sociedad.

ELABORACION DE MATERIALES

Calendario de bolsillo

Impresion de 5.000 calendarios de bolsillo de la asociacion y reparto entre los asociados.
Revista de la asociacion

Impresion de 4.000 ejemplares de la revista de la entidad publicada en 2016.

Se trata de unarevista que recoge testimonios de afectados y familias de la asociacion y articulos
elaborados por especialistas médicos.

Folletos informativos
A S O ¢ INEEER O NEENERSRE P
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Impresion de 11.000 ejemplares.

Lo que nos preacupa ASu Majestad la Mi pequeria Proyecto: ¢Como puedo ayudar
que investiguen Reina dofia Letizia Bebé Colodian ser papis a mi hij@ sin cremas?
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La piel que nos diferencia es también la piel que nos une.
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http://s583145901.mialojamiento.es/asic/wp-content/uploads/2020/06/revista-ictiosis.pdf
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PARTICIPACION EN EVENTOS Y ACCIONES DIVULGATIVAS

Sensibilizacion de centros educativos

Reunion con la direccion del centro Altair como medida previa a la escolarizacion de un afectado (mayo
de 2017)

Participacion en eventos cientificos y asociativos, congresos y grupos de trabajo
« VIl Carrera por la Esperanza de Feder en favor de las Enfermedades Raras

« Proyecto INNOVCare para dar voz a las necesidades sociales y cotidianas de las personas con
enfermedades raras; https://www.eurordis.org/project-innovcare

« Celebracion del mes de concienciacion de la ictiosis (mayo) promovido desde la Foundation for
Ichthyosis and Related Skin Types (FIRST)

- Participacion en la International Convention 2017 de Pierre Fabre (Toulosue). Invitacion a cargo del
laboratorio farmacéutico). Mayo 2017.

« Trofeo de Navidad en el Club Deportivo Arnedo. Fondos recaudados a favor del Fondo de
Investigacion de la Ictiosis.

#uw CD Arnedo v
« IV Congreso Educativo Internacional sobre 2’; @chAmedo
Enfermedades Raras enla sede de la TROFEO NAVIDAD
Universidad CEU en Valencia organizado por @CDArnedo /CD ALFARO-B

la Federacion Espariola de Enfermedades Raras Se ha presentado el IV Trofeo de Navidad entrada

y con la asistencia de la reina dofia Letizia gratuita, todo lo que se recaude mediante la venta de
’ boletos, para sorteos que se realizaran en el descanso,

_ o se destinaran al fondo de investigacion de la asociacion
« Encuentro Nacional de Asociaciones espafola de la ICTIOSIS .

de Pacientes. 9 de marzo de 2017. 'dO ] _
£ yuntamiento

T CDARNEDYY

CAMPO MUNICIPAL DE DEPORTES “SENDERO”
[~ , 30 de DICIEMBRE de 2017
_16:00 horas

C.D.ARNEDO @
|_GiUDiD d ALFARO 3y

de lctiosis  ExTRADA GRATUITA

: wd:':;\t:::!'ft; beneficio de ASIC
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« Participacion con stand en la XVIlI Reunion Anual de la Sociedad Europea de Dermatologia Pediatrica
(ESPD) en Palma de Mallorca.

« Il Jornada nacional de
Investigadoras en Enfermedades
Raras en el Centro de investigacion Fasd <[~¢
Principe Felipe de Valencia.

17th Annual Meeting of the European Society for

Eventos benéficos pe_d_'f"fﬂc permatology (ESPD)

v =
« Certamende Teatro Isidro
Carbonero Villa de Campillos.

Ana Martin-Santiago
« Ventadel libro Mi popurri de Carnaval

174" ESPD Annual Meeting President

« Actuaciones del grupo de teatro La Tramoya

Presencia en medios de comunicacion

Durante el ano 2017 la ictiosis estuvo especialmente presente en medios a través de la llegada de la
joven india Shalini. La bautizada como 'nifia serpiente' (por su piel con ictiosis lamelar) acaparé muchos
titulares de ambito nacional.

La llegada de la joven a Espana en septiembre hizo que muchos medios de comunicacion se interesasen
por la enfermedad y nos contactasen para saber mas acerca de nuestro dia a dia. Pero los articulos
sobre Shalini no fueron los Unicos, puedes ver una recopilacion de nuestra presencia en medios a lo largo
de 2017 aqui:

El Pais. Articulo con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras: Tu pequefio es un bebé colodidn,
tiene ictiosis.

https://elpais.com/elpais/2017/02/27 /mamas_papas/1488186720_755663.html
El Espaiiol: La milagrosa recuperacion de la nifia serpiente’ por solo 2.000 € al mes.

https://www.elespanol.com/reportajes/20171025/256975423_0.html


https://www.lavanguardia.com/vida/20170918/431388230800/nina-serpiente-shalini-curar-espana.html
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Cadena Cope: Entrevista en el programa de fin de semana de Cristina Lépez Schlichting

https://www.cope.es/programas/fin-de-semana/noticias/das-cuenta-que-padeces-ictiosis-
cuando-ves-como-mira-gente-20170916 158002

EFE Salud: Ictiosis, nacer con una piel especial similar a las escamas de un pez.

https://www.efesalud.com/ictiosis-piel-pez/



https://www.cope.es/programas/fin-de-semana/noticias/das-cuenta-que-padeces-ictiosis-cuando-ves-como-mira-gente-20170916_158002
https://www.efesalud.com/ictiosis-piel-pez/
https://www.cope.es/programas/fin-de-semana/noticias/das-cuenta-que-padeces-ictiosis-cuando-ves-como-mira-gente-20170916_158002
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INGRESOS GASTOS

CUOTA DE SOCIOS 7.275 € AYUDAS 669,34 €
APORTACIONES USUARIOS 3.744 € APROVISIONAMIENTO 8529,33¢
PATROCINIOS /COLABORACIONES 54,56 € OTROS 2.646,38¢€
DONACIONES EMPRESAS 15.701 €

| |

TOTAL 26.774,56 € TOTAL 11.735,05€

RESULTADO DEL EJERCICIO 15.039,51 €




