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

ASIC es la Unica organizacion dedicada a la ictiosis en Espana, estéd 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 drgano de gestion de la asociacidn. Su trabajo se divide en 4 areas:

FAMILIAS RELACIONES INSTITUCIONALES Y COMUNICACION
o Gestién del SIO o Relaciones con las administraciones publicas
o Organizacion de las jornadas de convivencia o Relaciones con los servicios de salud de hospitales de
o Informacién y formacion a los asociados y familias referencia, médicos, investigadores y empresas
o Elaboracion de publicaciones de utilidad o Organizacién de eventos de divulgacion y concienciacion

o Asistencia en las tramitaciones con las administraciones
o Apoyo psicoldgico
Elaboracion de encuestas

ADMINISTRACION

Gestion econdmico-financiera
Busqueda de financiacion

[¢]
[e]

(o]

INVESTIGACION o Registro de donantes
o Establecimiento de relaciones con la comunidad o Registro de voluntarios
cientifica o Registro de socios

(o]

Elaboracion de proyectos de investigacion
Busqueda de financiacion

o



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 informacién médica a los pacientes y poder contar con los
tratamientos mas actualizados.

Facilitar a los afectados y a las familias que lo requieran apoyo
psicolégico.

Favorecer la integracion 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 y, especialmente, la inexistencia de
riesgo de contagio

Dar a conocer a la opinion publica la problematica 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 catalogacién como
medicamentos de aquellos productos que necesitan los afectados para
su tratamiento y que actualmente no estan cubiertos por la Seguridad
Social

Estimular el estudio y la investigacion 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.
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Actualmente no tiene curay los
tratamientos son simplemente
sintomaticos: para calmary
reducir los danos.
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970 2065 504
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La atencion y el cuidado de las personas afectadas por la ictiosis, ya sea familiares o pacientes, es nuestra verdadera razdn de ser.
Prestamos apoyo cuando la persona lo necesita a través de todos nuestros canales: email, teléfono, redes sociales...

Con ese objetivo, durante 2019 hemos desarrollado las siguientes iniciativas.

Servicio de Informacion y Orientacion sobre la Ictiosis (SIO)
Proyecto grupo Whatsapp

Jornadas de Convivencia

Iniciativas de apoyo al paciente con ictiosis
Acompanamiento familiar en la consulta multidisciplinar

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION SOBRE LA ICTIOSIS (SIO)

El Servicio de Informacién y Orientacion sobre la Ictiosis es un teléfono de atencion gratuita a través del cual recibir informacién sobre
la enfermedad.

TELEFONO SI0: 900 494 821



Alo largo de 2019, hemos atendido un total de

33 LLAMADAS Z
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s
Por emisor de la consulta
AFECTADOS FAMILIARES Y ASOCIACIONES Y MEDIOS DE_ OTROS
ALLEGADOS SERVICIOS SOCIALES COMUNICACION
8 12 3 4 6
Por tipo de consulta
TRATAMIENTOS Y COMPRA DE PRODUCTOS INFORMACION DE LA AYUDAS OTROS
ATENCION MEDICA SOLIDARIOS ASOCIACIONY LA ECONOMICAS
ENFERMEDAD
9 3 11 4 6
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PROYECTO GRUPO WHATSAPP

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

Los grupos cuentan con la participacion de aquellas familias socias de la asociacién interesadas y de cuatro
profesionales sanitarios expertos en laictiosis que colaboran de modo voluntario resolviendo dudas a los afectados v
y familias.

ASIC coordina un total de 4 grupos de Whatsapp especializados en diferentes tipos de ictiosis. Los grupos son:

Ictiosis ampollosa: 28 participantes

Eritrodermia (también se incluye vulgar y cromosoma X): 34 participantes
Ictiosis Lamelar (dentro también se incluye ictiosis arlequin): 39 participantes
Sindrome de Netherton: 10 participantes

El objetivo de este proyecto es doble:

. Paralos afectados: resolver dudas de su dia a dia
. Para los profesionales: conocer el dia a dia de los afectados y las principales inquietudes, para mejorar el
asesoramiento a sus pacientes.

Los profesionales sanitarios que colaboran en los grupos son:
« AngelaHernandez

« Minia Campos
« Almudena Nurno
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XVII JORNADAS DE CONVIVENCIA

El objetivo de las jornadas de convivencia es doble:
1. Crear un espacio de encuentro entre familias y pacientes afectados donde compartir experiencias, vivencias y realidades del
dia a dia.
2. Abordar con profesionales sanitario expertos en ictiosis aquellos temas que les preocupan a nivel sanitario.

Durante las jornadas, los expertos acuden a presentar los Ultimos avances en materia de investigacion pero también a escuchar
al paciente para conocer cuales son aquellos temas que les inquietan.

Las Jornadas se realizan de modo anual y cuentan con la colaboracién altruista de un equipo de voluntarios y voluntarias que
colabora con la animacion y dinamizacién de actividades dirigidas a los méas pequenos.
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Fecha de celebracion: 4,5y 6 de octubre de 20109.
Lugar: San Rafael, Segovia.
Lema: Vive conictiosis no para laictiosis.

Participantes: 115 personas

Temas de debate

Tratamientos bioldgicos para algunos tipos de ictiosis.
Protocolo para el ensayo del trifaroteno en pacientes con ictiosis.
Vivir con Ictiosis Arlequin, la variante més grave de las ictiosis congénitas autosdmicas recesivas.
Los cuidados de la piel en una maternidad vivida con Ictiosis Ampollosa.
Nuestro objetivo: “la investigacion para la curaciéon de la Ictiosis”. Pero, jcuéles son los primeros
pasos?
o Una vision cientifica y humana de la investigacion.
o Lo que la epidermdlisis bullosa puede aportarnos a la investigacion y tratamiento de las Ictiosis.
Abriendo puertas a nuevas terapias.
 Resultados del estudio clinico y genético-molecular de las ictiosis congénitas autosdémicas
recesivas en Espana. Y ahora, ;por donde seguimos avanzando?
« Consulta multidisciplinar para los pacientes de Ictiosis en el Hospital Nifio Jesus de Madrid.
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Médicos participantes en las jornadas

« Dra. Angela Hernandez. Médico Adjunto de Dermatologia y coordinadora de la
consulta multidisciplinar de la ictiosis. Hospital Infantil del Nifio Jesus de
Madrid.

« Dr.Rall de Lucas. Jefe de Seccidn de Dermatologia Pediatrica. Hospital La Paz

de Madrid

f‘loga Jefa del Servicio de Dermatologia del
o ervet de Zaragoza. Vicepresidenta 1.2 de la
Spafiola de De - atolog|a AEDV.

uelmo.Dermatélogo. Director Clinico dél Centro de Especialidades
| Hospital de Sabadell. Consorcio Corporacion Sanitaria Parc Tauli

ﬁ erI

tale T !
, Instituto’ de. Investi
(IISFJD y CIBER de'Er
W Dr. Manuel Glnarte j
de Santlago de Co
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INICIATIVAS DE APOYO AL PACIENTE

Una de las principales preocupaciones de ASIC es estar al lado de las personas afectadas por ictiosis, tanto pacientes como sus
familias. Con ese objetivo, hemos llevado a cabo a lo largo de 2019 diferentes iniciativas dirigidas a mejorar la atencion del paciente.

« Gestidon de ayudas econémicas con hoteles de Madrid para |la estancia de afectados de fuera de la regidon durante sus visitas
médicas a la consulta multidisciplinar.

« Solicitud al Ministerio de Sanidad de la inclusion de los productos farmacolégicos necesarios para las personas con ictiosis
dentro del Sistema Sanitario de Salud para reducir el gasto médico de las familias afectadas. - octubre de 2019.

« Reunion con la gerencia del Hospital Universitario Gregorio Marainoén para respaldar la candidatura de la Unidad de Dermatologia
del hospital madrilefio como Centro de Referencia (CSUR) para la ictiosis.
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ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN LA CONSULTA MULTIDISCIPLINAR

En colaboracién con la coordinacion de la Consulta Multidisciplinar del Hospital Nifio Jesutis (Madrid), pusimos en marcha en 2019 el
programa de acompanamiento a familias con ictiosis.

Un equipo de voluntarios colaboran de modo altruista acompanando a las familias que acuden a consulta y guidandoles en las
diferentes visitas.

Este servicio cuenta también con la colaboracion de la empresa de juguetes educativos Dideco quien de modo gratuito dona
materiales para ser repartidos entre los menores que acuden a la consulta.
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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 ha sido siempre uno de los pilares
fundamentales de la labor de ASIC.

Con este objetivo, en octubre de 2019 presentamos el proyecto cremas, un estudio llevado a cabo por la asociacion entre nuestros
socios para conocer qué cremas son aquellas que mejor funcionan en la ictosis.

En 2019 dimos un paso méas creando dentro de la estructura de la propia entidad el Area de Investigacién.

AREA DE INVESTIGACION

El objetivo del area de investigacion es muy ambicioso: lograr la cura de la ictiosis. Para ello, se trabaja en crear, de la mano de equipos
de profesionales y centros de investigacion reputados a nivel nacional e internacional , proyectos de investigacion que promuevan la

consecucion de la cura para laictiosis.

De cara a su puesta en marcha, hemos mantenido contacto con expertos en ictiosis y en epidermdlisis bullosa para conocer los
avances de la investigacion en términos de la cura de la ictiosis: alin en fase muy incipiente.
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FIASIC (FONDO DE INVESTIGACION PARA LA ICTIOSIS)

El FIASIC tiene como propdsito recaudar fondos para fomentar, apoyar y facilitar la financiacion o cofinanciacion de propuestas
y proyectos para la investigacion de los diversos tipos de Ictiosis, asi como favorecer el trabajo y la formacion a todos aquellos
profesionales debidamente cualificados, y que pudieran estar interesados en la realizacion de protocolos que innoven y ayuden en el
avance hacia el objetivo ultimo del FIASIC, investigar para encontrar la curacion de la enfermedad.

El desarrollo del FIASIC esta a cargo de la Junta Directiva de ASIC quien se encargaré de estudiar, evaluar y seleccionar entre los

posibles proyectos especificos de investigacion, los que pudieran ser financiados o cofinanciados con el FIASIC, basandose para su
eleccién en:

o El interés cientifico que pudieran suscitar los posibles resultados del proyecto y que, por lo tanto, supusieran un aporte
sustancial y novedoso en el estudio de la Ictiosis.

o Elcoste total presupuestado que tendria la completa realizacion del proyecto.
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Objetivos del Fondo de Investigacion para la Ictiosis

« Fomentar, apoyar y facilitar la financiacion o cofinanciacién de propuestas y proyectos para la investigacion de los diversos tipos
de Ictiosis.

« Aportar nuestra colaboracion en otros proyectos de interés para el estudio de la Ictiosis que ya se estén desarrollando tanto a
nivel nacional como internacional. Fondo de Investigacion para la Ictiosis, FIASIC

o Establecer ayudas para la formacion de profesionales debidamente cualificados e implicados en proyectos de investigacion para
la Ictiosis.

« Colaborar en el desarrollo de Centros de Referencia para la Ictiosis en los que se lleven a cabo protocolos y procedimientos
dirigidos a la mejora de la calidad de vida de los afectados. Estos Centros de Referencia prestaran atencion integral e
individualizada, y se crearan equipos multidisciplinares de trabajo para atender las distintas complicaciones asociadas a las
ctiosis.

« Promover la realizacion de Tesis Doctorales que se definan como proyecto de investigacion de cualquier tipo de Ictiosis y
colaborar en la realizacién de las mismas.

« Organizar, asesorar y financiar o cofinanciar reuniones cientificas, congresos, simposios, seminarios, cursos y actividades
analogas referidas ala Ictiosis para su estudio, divulgacidn y sensibilizacidn.

« Otorgar ayudas para la edicion de publicaciones cientificas especializadas que divulguen los resultados obtenidos en la
investigacion de la Ictiosis.

« Cualquier otro objetivo que se pudiera anadir a los ya citados, ayudara a definir también en su conjunto el fin ultimo del FIASIC,
investigar para encontrar la curacion de la Ictiosis.
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APOYO A PROYECTOS DE INVESTIGACION EN FAVOR DE LA ICTIOSIS

A lo largo de 2019, desde la Asociacion Espanola de Ictiosis hemos trabajado de la mano de expertos de referencia nacionales e
internacionales en investigacion médica e investigacion farmacoldgica.

Inicio del Estudio para el uso de Trifaroteno en pacientes con ictiosis lamelar.
o Investigacion llevada a cabo por Mayne Pharme y coordinada por la doctora Angela Hernandez, coordinadora de la consulta
multidisciplinar para pacientes conictiosis del Hospital Nifio Jesus.
o Fechas: Junio 2019 - Marzo 2020

Tratamiento biolégico dirigido en ictiosis y otros trastornos de la queratinizacion en funcién de biomarcadores inmunoldgicos
o Investigacidn llevada a cabo por la doctora Angela Hernandez, coordinadora de la consulta multidisciplinar para pacientes con
ictiosis del Hospital Nifio Jesus.
o Apoyo en la presentacion de la investigacion a la V convocatoria de ayudas a la investigacion lanzada por la fundaciéon FEDER.

Estudio clinico y genético-molecular de las ictiosis congénitas autosémicas recesivas en Espaiia
o Presentacion de resultados a cargo de Uxia Saraiva, de la Fundacion Publica Galega de Medicina Xendmica, y el Dr. Manuel
Ginarte, dermatologo en el Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela.

Plataforma online de formulas magistrales en enfermedades raras. Grupo de Farmacotecnia de la Sociedad Espariola de
Farmacia Hospitalaria.
o Estudio multicéntrico sobre ictiosis lamelar.



CONSULTA MULTIDISCIPLINAR MEMORIA 2019

Una consulta multidisciplinar es un servicio sanitario que alna a expertos médicos de diferentes especialidades, para ofrecer al
paciente unaatencion 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 extracutanea...), entre otras patologias.

Desde hace varios afios, colaboramos junto al Hospital Nifio Jesus (Madrid) para ofrecer una atencion especializada al paciente
menor con ictiosis. En 2019, arrancamos la consulta multidisciplinar para adultos en el Hospital Gregorio Maranén (Madrid).

RESPONSABLE MEDICO HOSPITAL NINO JESUS Doctora Angela Hernandez
Pacientes atendidos - 60
RESPONSABLE MEDICO HOSPITAL GREGORIO MARANON Doctora Minia Campos

Especialidadesisanitarias incluidas en la
consulta multidisciplinar

Dermatologia Genética Oftalmologia Otorrinolaringologia Gastroenterologia Nutricion Neurologia

Psicologia Logopedia



No dejamos de trabajar para dar a conocer laictiosis entre la sociedad.
Dentro de este objetivo hemos desarrollado las siguientes acciones:

ELABORACION DE MATERIALES

Diseno y distribucion de nuevo triptico de la asociacion.

CAMPANAS DE SENSIBILIZACION

Dentro del mes de Concienciaciéon de la Ictiosis (Mayo), hemos
llevado a cabo diferentes campanas de sensibilizacion social

SENSIBILIZACION DE CENTROS EDUCATIVOS

Accion de sensibilizacion dentro del mes de Concienciacion de la
ictiosis (Mayo) en el CEIP Horta Major de Vilamarxant (Valencia).
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iQue la Ictiosis se
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Todos con Noelia, todos con la |ctiosis

Los nifos y nifnas de infantil del Colegio Horta Major en Vilamarxat, Valencia, han levantado
sus manos muy alto por la ictiosis y le han dado color a nuestro pececito “lcthy”.

Han querido darle esta sorpresa a Noelia, con Ictiosis Ampollosa, uniéndose de esta manera
al "Mes de Conciendiacion de la Ictiosis".

Gracias a todos los peques y a sus profes
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SENSIBILIZACION DE EMPRESAS

« Burgo de Arias

« Fundacién Ciudad de Energia, entidad dependiente del
Secretaria de Estado de Energia del Ministerio para la
Transicion Ecoldgica.

concicnciacion
delaiCL10SIS
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PRESENCIA EN MEDIOS DE COMUNICACION

« Laictiosis. Una malaltia minoritaria. Iniciatives i Programes.
. Ictiosis en bebés. La enfermedad de las escamas. TodoPapas.
« La base de datos de la SEFH recoge ya casi 200 férmulas magistrales para
enfermedades raras. Diario médico.
o Ictiosound 2019
o https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-asociacion-espanola-ictiosis-
organiza-concierto-solidario-fin-recabar-fondos-investigacion-
20190429135504 .html
o https://www.wegow.com/es-es/conciertos/ictiosound-2019
o https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/concierto-
solidario-ictiosound-2019-para-la-investigacion-de-la-ictiosis/
o https://www.servimedia.es/noticias/1132492
« Participacion en la Maraté de TVE3 con la imagen 'Com peix fora de l'aigua’
elaborada por la fotdgrafa Maria Jou Sol a Elena, socia afectada con ictiosis
lamelar
« Samuel San Juan: 'Solo por nacer ya estoy incluido en este mundo'. Diario
informacion.
« Chema Soria: 'Compaginamos la vida normal y la lucha por la enfermedad'. Diario
informacion.



https://iniciativesiprogramesip.blogspot.com/2019/02/la-ictiosis-una-malaltia-minoritaria.html
https://www.todopapas.com/bebe/salud-bebe/ictiosis-en-bebes-la-enfermedad-de-las-escamas-10377
https://www.diariomedico.com/farmacia/hospitalaria/profesion/la-base-de-datos-de-la-sefh-recoge-ya-casi-200-formulas-magistrales-para-enfermedades-raras.html
https://www.diarioinformacion.com/alcoy/2019/11/27/nacer-incluido-mundo/2210518.html
https://www.diarioinformacion.com/alcoy/2019/11/27/compaginamos-vida-normal-lucha-enfermedad/2210517.html
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La mejora de la calidad de vida y la cura de la ictiosis pasa, necesariamente, por la necesidad de investigar. La captacion de fondos para
el mantenimiento del Fondo para la Investigacion de la Ictiosis es una de las principales lineas de trabajo abiertas durante 2019.

CAMPANAS Y EVENTOS DE CROWDFUNDING
ICTIOSOUND

Celebracion de la primera edicidn de Ictiosound: concierto solidario en favor de la ictiosis el 5 de mayo en la sala Moby Dick (Madrid). La
recaudacion se destind integramente al Fondo para la Investigacion de la Ictiosis.

Contamos con la colaboracion altruista de tres artistas nacionales:
« Rufus T-Firefly (formato acustico)
« AnaMartinez Losa : n o a g 20550
« EnBruto #ICTIO QEHND§
ENTRADAS VENDIDAS 53 8 =, =g

I I CONCIERTO HelNI <IN

por LA ICTIOSIS
e locamm

RECAUDACION CONSEGUIDA

795¢€

/
SORTEO LOTERIA DE NAVIDAD /

Venta de participaciones para el sorteo de
Navidad de la Loteria Nacional.
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=

i Cern
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En 2019 se colabord por primera vez con
Playloterias para la venta de participaciones a
través de su canal online.

PARTICIPACIONES VENDIDAS 1550
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| TORNEO DE PADEL SOLIDARIO EN FAVOR DE LA ICTIOSIS

Evento solidario enmarcado dentro del mes de concienciacion de la ictiosis
celebrado de la mano del centro deportivo Urban Padel (Alcobendas).

RECAUDACION CONSEGUIDA 965 €

MASTERCLASS MUAY THAI

Evento solidario enmarcado dentro del mes de concienciacion de la ictiosis

celebrado de la mano del centro deportivo Gym Training Unit Cheste Division . 2?)%13)(0201 .
con la colaboracion del Club Deportivo Diamante Ribarroja. L Clcsde las 9:30h

RECAUDACION CONSEGUIDA 1.206€

&Y \ FlLAZuE0 e
& CERD) n‘w ceropadel
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SUBVENCIONES Y AYUDAS
« Convocatoria de ayudas y apoyo econdmico al movimiento asociativo promovido por Feder entre sus asociados.

« Participacion en la primera edicién del Programa Impulso. | Convocatoria de Ayudas a Menores ofrecida por la Fundacion
Mutua Madrileia.

o Programa destinado a apoyar a proyectos sociales que doten de recursos econdémicos a menores de edad y jovenes de
hasta 21 anos con enfermedades raras o que trabajen en la busqueda de un diagndstico para su desarrollo personal en
igualdad de condiciones.

o Personas beneficiarias del proyecto: 15 menores de entre 1y 19 afios de edad.

o DOTACION CONSEGUIDA: 2.400 €
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ASISTENCIA A JORNADAS

« Enero: Participacion en la Jornada Redes Europeas de Referencia.
Feder.

« Febrero: Participacion en las campanas de sensibilizacion en favor de
las enfermedades raras promovidas por Feder.

« Abril: Participacion en el congreso de la red europea de ictiosis Eni
(Roma).
o Compromiso de ser los anfitriones del préximo encuentro de eni (14
de marzo de 2020)

'P:
« Junio: Participacion en el 472 Congreso Anual de la Academia Espaniola

de Dermatologia y Venereologia (AEDV2019) celebrado en Barcelona del

b al 8 de junio.

« Septiembre: Asistencia a la X Escuela de Formacion ‘Enfermedades Raras: un desafio global, un desafio integral’,
organizado por el centro CREER y Feder.

« Noviembre: XIV Jornada sociosanitaria Enfermedades Raras organizado por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de la
Comunitat Valenciana.
« V Congreso de Enfermedades Raras organizado por la asociacion ADIBI. Comunitat Valenciana.
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ASISTENCIA A EVENTOS

Marzo: Asistencia al Festival de Cine de Mélaga para la presentacion del documental Jévenes Invisibles elaborado por la
Fundacion Isabel Gemio donde participan dos jovenes de la asociacion (Antia y Regina Chamorro, afectadas por ictiosis lamelar)

« Participacion en efi evento de Asociaciones y familias con enfermedades raras en Algete (Madrid)

Mayo: Participacion en la Il Carrera por la Esperanza desarrollada
por Feder en Sevilla.

Junio: Presentacion del documental Jovenes invisibles de la
Fundacion Isabel Gemio. Madrid, 25 de junio. 22 T ﬁit&b‘:

15-24 MARZO 1019

Noviembre: Presentacion del documental Jovenes invisibles de
la Fundacion Isabel Gemio. Barcelona, 19 de noviembre. www.festivaldemalaga.com
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CUENTA DE RESULTADOS

INGRESOS

CUOTA SOCIOS Y COLABORADORES  8.175€
CUOTAS JORNADAS DE CONVIVENCIA 3.741,45€

PATROCINO/ COLABORACIONES 832€
SUBVENCIONES 2400€
DONACIONES 19.477,30 €
DONACIONES LOTERIA 4575€
TOTAL 39.200,76 €

RESULTADO DEL EJERCICIO 2019

GASTOS
AYUDAS AL PACIENTE 2400€
CONGRESOS Y EVENTOS 8.081,10€
COMPRA DE BIENES PARA ACTIVIDAD 3.938,41 €
CUOTAS FEDER, EURORDIS Y ENI 225€

GASTOS COMUNICACION Y MENSAJERIA 631,96 €
REEMBOLSO GASTOS JUNTA POR EJERCICIO DE

FUNCIONES 1.676,63 €

OTROS GASTOS 2.324,15€
TOTAL 19.277,15¢€
19.923,60 €

El remanente va destinado al Fondo para
la Investigacion de la Ictiosis (FIASIC)
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Ponte en nuestra piel

B
ASIC es la asociacion de ayuda a nifios, adultes y familias _

con ictiosis. _ e L \\‘% "
Desde hace 20 afos, trabajomos paradar a conocery : NS \ =

mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
‘esta enfermedad.

COLABORA

CONTACTO DE PRENSA

Cristina Capilla Sancho
cristina.capilla@ictiosis.org



https://www.facebook.com/ictiosis/
https://twitter.com/asociacionasic
https://www.instagram.com/ictiosis_asic/
http://www.ictiosis.org/

