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La IV Convencién de Especialistas 25'5 ASOCACION
.
en Ictiosis se ha realizado dentro de #=I8|cTiosls
. . XXl Jornadas de Convivencia
las XXIIl Jornadas de Convivencia de de Pacientes de Ictiosis y sus Familias

3,4y 5 de octubre de 2025

Pacientes con Ictiosis y sus familias,
el encuentro anual que celebra
desde hace veinte anos la Asociacion
Espanola de Ictiosis con el objetivo
de facilitar a todas las personas

de la asociacion un fin de semana
de encuentros, de compartir, de
reflexionar y de disfrutar.
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Carta de

Bienvenida

Estimadas familias, pacientes, profesionales sa-
nitarios, investigadores e investigadoras, repre-
sentantes de la industria farmacéutica, amigas
Yy amigos todos:

iBienvenidas y bienvenidos a la IV Convencion
de Especialistas en Ictiosis, #CEIA2025, que
se celebra en el marco de nuestras XXIII (vigesi-
moterceras) Jornadas de Convivencia de Pa-
cientes de Ictiosis y sus Familias!

Este reencuentro es especialmente significati-
VO porgue abrimos las puertas a la celebracion
de nuestro 25° Aniversario. Nuestra Asociacion
Espafiola de Ictiosis (ASIC) cumple 25 ANOS de
existencia. Veinticinco afos «poniéndonos en
tu piel», luchando juntos por la piel que nos
une.

A las nuevas familias que os unis este ano, os
doy la bienvenida mas sincera: Maria Jesus de
A Corufa,Juan Manuely Daniel de Madrid, Car-
los David de Valencia y a su pareja, Jesus Pe-
dro, de Malaga, Silvano de Pamplona, Adrian
que, siendo asturiano, viene desde Cadiz; Eva
de Hospitalet de Llobregat; Angela de Sevilla...
Deseo de corazoén que aqui encontréis el calor
y la comprension de personas que hablamos el
mismo idioma que habla nuestra piel. Y al res-
to, gracias por la ilusion y el compromiso de vol-
ver a reencontrarnos. También tenemos muy
presentes a quienes, por cualgquier motivo, no
han podido acompafarnos en esta ocasion, y
gue me consta gue sienten muchisimo el no
poder compartir con Nosotros estas Jornadasy
esta Convencion.

Quiero destacar que, este ano, la comunidad
de enfermedades raras tiene motivos para ce-
lebrar avances histéricos, que dan un nuevo y
poderoso marco a nuestra lucha.

Una resolucién de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) sobre Enfermedades Ra-
ras (ER). Por primera vez, se reconoce a las ER
como una prioridad global de salud publica,
equidad e inclusion. Este hito, en el que FE-
DER ha participado como aliada estratégica,
insta a los paises a formentar la creacion de cen-
tros de referencia, redes de investigacion y re-
gistros nacionales. Una resolucion muy necesa-
ria para patologias minoritarias como la ictiosis.

El enfoque integral de la resolucion ayuda a
combatir las barreras sociales y el estigma que
a menudo acompahan a las manifestaciones
visibles de las enfermedades raras, y especial-
mente en las de la piel, como lo es la ictiosis, la
porfiria, el nevus gigante, la epidermalisis bullo-
sa (piel de mariposa), la paquioniquia, la psoria-
sis pustulosa generalizada, y asi hasta un total
de mas de 800 enfermedades raras de piel.

Esto se alinea con el impulso general de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud, OMS, para
priorizar las «<Enfermedades de la piel como
una prioridad mundial de salud publica».
Esta resolucion reconoce el amplio impacto de
las afecciones cutaneas, incluidas las genéticas
como la ictiosis. Esto es vital, pues el enfoque
integral de estas resoluciones nos ayuda a inte-
grar la salud de la piel en las politicas de disca-
pacidad, rehabilitacion y salud mental.



Estos logros globales nos dan el impulso nece-
sario para seguir luchando, no solo por mejorar
la calidad de vida de las personas con ictiosis,
sino también para acercarnos a la cura, mon-
tados en el «cohete de la investigacion» que
nuestra amiga y dermatologa, la Dra. Angela
Hernandez, tanto promueve en sus presenta-
cionesy ponencias.

Como en anos anteriores, N0s encontramos re-
unidos «piel con piel» profesionales, pacientes,
familias y la industria farmacéutica. v, en este
ano de celebracion, también nos acompanan
pacientes y asociaciones con otras enferme-
dades raras de piel: Fide, Pamela, Juana Mari,
Angel... Muchisimas gracias por acompafarnos
en esta celebracion por la piel.

iNo os podéis imaginar la emocion que me
produce haber cerrado el programa con tantos
especialistas que trabajan sin descanso por la
ictiosis!

Es un honor contar hoy en nuestra mesa inau-
gural con la presencia de dos grandes amigos,
que nos representan alli donde vayan:

» D. Juan Carrion Tudela: presidente de la
Federacion Espanola de Ictiosis y de su
Fundacion. En su corazén le acompana
siempre su hija Celia que le da las fuerzas
necesarias para poner voz a todos y a cada
uno de los pacientes con alguna enferme-
dad rara y a sus asociaciones. Su liderazgo
ha sido fundamental para que la Organi-

zacion Mundial de la Salud, reconozca a
las enfermedades raras como una priori-
dad global. Gracias Juan, por ponerte en
nuestra piel.

« Dra. Ana Martin Santiago: Jefa de Ser-
vicio de Dermatologia en el Hospital Son
Espases y directora del drea de Asociacio-
nes de Pacientes en la AEDV. Una gran
profesional que desborda un carifno muy
especial hacia los mas pegquefos. SuU im-
portante trabajo por la Ictiosis en Palma
de Mallorca ha sido clave para lograr la
gratuidad de algunas de las cremas en
las Islas Baleares.

Doy también la bienvenida a los casi 60 espe-
cialistas que hoy nos acompanan en esta IV
Convenciony gue de una u otra manera, traba-
jan por la ictiosis en Espana.

Nuestro profundo agradecimiento también a
los responsables de nuestros Centros de Re-
ferencia: la Dra. Angela Hernandez, la Dra. Es-
ter Munoz, y el Dr. Josep Riera. Y por supuesto,
enviamos un fuerte abrazo a la Dra. Eulalia Ba-
selga, que lamentablemente no puede acom-
panarnos por un tema personal. En su lugar,
nos acompana Sonia, enfermera en la consulta
multidisciplinar del hospital Sant Joan de Déu
de Barcelona. Ellos son, ademas de nuestros
dermatdlogos y enfermera de referencia, nues-
tros amigos, y asi nos lo demuestran dia a dia

Y para cerrar esta IV Convencion, tendremos el




privilegio de contar con la Dra. Yolanda Gila-
berte Calzada, presidenta de la Academia Es-
pahola de Dermatologiay Venereologia (AEDV).
Tras acompanarnos el aho pasado, ha querido
volver a participar en la celebracion de nuestro
25° Aniversario, lo cual nos demuestra una enor-
me generosidad por su parte.

Finalmente, reitero nuestro agradecimiento a
la industria farmacéutica por su colaboracion y
patrocinio. Todos los dias nos cuidan la piel con
sus cremas, y les invitamos a seguir mimando-
nos y formando parte de nuestra esperanza: la
cura de laictiosis.

iMuchas gracias a todas y todos!, y bienveni-
dos a la IV Convencion de Especialistas en Ictio-
sis.

Inauguracion de
la conven

A continuacion, para dar comienzo a este acto,
cedo la palabra a la Dra. Ana Martin Santiago,
(Jefa de Servicio de Dermatologia en el Hospital
Son Espases de Palma de Mallorca y) directo-
ra del area de Asociaciones de Pacientes en la
AEDV.

Dra. Ana Martin, por favor, tienes la palabra.
(Intervencion de la Dra. Ana Martin)
Muchas gracias, Dra. Martin.

Y para la inauguracion oficial de esta IV Con-
vencion, cedo la palabra a D. Juan Carrion Tu-
dela, presidente de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras, FEDER (y su Fundacion.)

Por favor Juan Carridn, es tu turno.



https://youtu.be/l4xaL6K00zo
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25 anos escuchando...

La nueva clasificacion de las ictiosis

La Dra. Angela Hernandez, médico adjunto de dermatologia y responsable de
la consulta multidisciplinar para pacientes pediatricos con ictiosis en el Hospital Infantil
Universitario Nifo Jesus de Madrid, rompe barrerasy nos habla de la importancia de la
nueva clasificacion de las ictiosis, por qué debemos acostumbrarnos a esta nueva no-
menclatura y los porqués de la misma.

Evaluacion cardiolégica en ictiosis ligada
al cromosoma X

La Dra. Katia Henostroza Inga, del servicio de dermatologia en la consulta multi-
disciplinar para pacientes pediatricos con ictiosis en Hospital materno-infantil Sant Joan de
Déu de Barcelona, nos trae los datos de una cohorte de pacientes con ictiosis y problemas
cariologicos que nos aportan tranquilidad.

ald = o
variables de
anosmia,
hipogonadismo y
retraso intelectual
y del desarrollo



https://youtu.be/Lp6MC0-cqvs
 https://youtu.be/b4HfCTJC0wA
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...a una piel que grita

Minoxidil... ¢ Por qué no en ictiosis?

El Dr. Miquel Casals Andreu del servicio de dermatologia pediatrica en el Hos-
pital Universitario Parc Tauli de Sabadell de Barcelona, nos habla del tratamiento con
minoxidil en pacientes con ictiosis que han perdido el cabello, lo que se puede esperar
de ély los detalles a tener en cuenta.

Estudio de satisfaccion de la Consulta Multidisciplinar
de Ictiosis del Hospital Infantil Nifio Jesus

Salvadora Aleza Esteras, enfermera de continuidad asistencial en el Hospital
Nifno Jesus de Madrid, nos explica los resultados de las encuestas de satisfaccion por
parte de los pacientes y las familias con ictiosis de la consulta multidisciplinar del Hospi-
tal Nifno Jesus de Madrid, la cual lleva a cabo junto con Carmen Molina Cara, enfermera
de hospitalizacion domiciliaria de la Unidad de Atencidon Integral Paliativa Pediatrica en
el mismo hospital.



https://youtu.be/bZ6ic3vhcPg
https://youtu.be/Kn791aeOT0M
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25 anos escuchando...

Mesa Redonda - Unidades CSUR de
ictiosis en Espana

Mesa redonda en la que se analizan los avances y retos en el cuidado de pacientes con
ictiosis desde los 4 hospitales de referencia para la ictiosis en Espana.

Moderador: José Maria Soria de Francisco, presidente de la Asociacion Espafola de Ic-
tiosis y miembro de la junta directiva de |la Federacion Espanola de Enfermedades Raras.

Ponentes: Dra. Angela Hernandez Martin, dermatéloga y Responsable de la Consulta
Multidisciplinar para pacientes pediatricos con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario
Niflo JesUs de Madrid. Dra. Ester Muinoz Aceituno, dermatdloga y Responsable de la
Consulta Multidisciplinar para pacientes con Ictiosis en el Hospital de La Princesa. Sonia
Ehrenberg Archs, enfermera en el Servicio de Dermatologia del Hospital y en la Consulta
Multidisciplinar para pacientes pediatricos con Ictiosis en el Hospital Sant Joan de Déu,
Barcelona. Dr. Josep Riera Monroig, dermatélogo y Responsable de la Consulta para pa-
cientes con Ictiosis en el Hospital Clinic de Barcelona.

Avances y retos en el cuidado d
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https://youtu.be/3HG88k2G1WE
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¢Qué ha pasado en los ultimos congresos
de enfermedades de la piel?

La Dra. Irene Lara-Saez

Senior Researcher, Institu-
te for Biomedical Research
of Salamanca (IMMD 07),
Non-viral gene therapy, nos
trae un resumen de las Ulti-
mas novedades que se han
tratado en los congresos so-
bre enfermedades raras de la
piel y sobre ictiosis en parti-
cular, con el acento en la te-
rapia génica.

Mesa Redonda - Nuevas terapias en ictiosis

Hablamos sobre las nuevas terapias que se pueden utilizar en el tratamiento de la ictiosis
y adonde nos pueden conducir para mejorar la calidad de vida de los pacientes y encon-
trar una cura genética.

Moderadora: Dra. Angela Herndndez Martin, dermatéloga y Responsable de la Consulta
Multidisciplinar para pacientes pediatricos con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario
Nifo Jesus de Madrid.

Ponentes: Profesor Rogelio Gonzdlez Sarmiento, director cientifico del Instituto de In-
vestigacion Biomédica de Salamanca. Dra. Olga Lépez Serrano, investigadora Cientifica
en el Instituto de Quimica Avanzada de Cataluna del Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas, CSIC. Dr. Diego Soto Garcia, médico Adjunto de Dermatologia, Unidad de
Dermatologia Pediatrica, Hospital del Meixoeiro de Vigo. Dra. Irene Bravo Osuna, profe-
sora de la Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid. Departamen-
to de Farmacia Galénica y Tecnologia Alimentaria.
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https://youtu.be/1D_RbqMdsdA
https://youtu.be/_7B4vuDRU9M
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Mesa Redonda: Salud mental en ictiosis

Hablamos de un tema muy importante y con el foco de nuestros dias puesto sobre él. La
salud mental. Desde hace unos ahos al fin ha tomado la relevancia que merece y nece-
sita, lo cual nos ayuda a comprender mejor las situaciones por las que puede pasar una
persona con una enfermedad rara.

Moderadora: Ana Isabel Valverde Gato, afectada de ictiosis lamelar.

Ponentes: Itziar Duenas Ceciaga, psicologa Clinica con experiencia en pacientes con Ic-
tiosis. Psicologa de la Asociacion Espafola de Ictiosis. Maria Esperanza Rivas, psicdloga
Clinica en Hospital Universitario Nifio Jesus de Madrid.

Proyecto ‘Mas alla de la piel’

La Dra. Almudena Nunho Gonzalez,

dermatodloga y directora médica del Instituto
de Medicina y Dermatologia Avanzada (IMDA)
de Madrid, nos cuenta el proyecto “Mas alla de
la piel”. Un proyecto de formacion e informa-
cion integral en ictiosis desarrollado por la Aso-
ciacion Espanola de Ictiosis en conjunto con el
Instituto de Medicina Dermatoldégica Avanza-
daenelqueseimpartiran,alolardode unano
desde la fecha de la publicacion del video, una
serie de 6 talleres formativos, impartidos por
profesionales del centro IMDA, para que los
pacientes de todo el mundo que quieran co-
nectarse puedan obtener respuestas a las du-
das que normalmente se hacen los afectados.
Un proyecto muy bonito que lleva el sello di-
recto de los pacientes con ictiosis, asi como de
profesionales de primer nivel en este campo.



https://youtu.be/L9iJR5d6HXA
https://youtu.be/I7ja-ugOWoc
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Mesa Redonda - Vision y mision del paciente con
una enfermedad rara

En esta mesa redonda, 4 pacientes de 4 enfermedades raras de la piel distintas nos apor-
tan su experiencia de vida, las cosas que creen que hay que mejorar y el papel que, segun
sSu vision, juegan los pacientes en el mundo de las enfermedades raras.

Moderador: Juan Carriéon Tudela, presidente de la Federacion Espafola de Enfermeda-
des Raras, FEDER, y su Fundacion.

Ponentes: Fide Mirén Torrente, paciente con Porfiria Eritropoyética Congénita de GUn-
ther. Asociacion Espanola de Porfiria. Vicepresidenta de la Federacion Espanola de Enfer-
medades Raras, FEDER. Juana Mari Marin Diaz, paciente con Nevus Gigante. Asociacion
Espafiola de Nevus Gigante Congénito, ASONEVUS. Pamela Ibainez Triguero, paciente
con Paquioniquia, Asociacion Internacional de Pacientes con Paquioniquia Congénita.
Maria José Lépez Quintero, paciente con Ictiosis Lamelar. Asociacion Espanola de Ictio-
sis, ASIC.

MODERADOR D" Fide Miron Torrente D.* Juana Mari Marin Diaz D.* Pamela Ibariez Triguero D.* Maria José
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¥ su Fundacion



 https://youtu.be/eLNa1V7ZpqM




Tras la Convencion se dio paso a la IV Comida
Solidaria por la Ictiosis cuyos beneficios van
destinados al Fondo de Investigaciéon
de ASIC - FIASIC

IV CONVENCION
waorio DE ESPECIALISTAS
EN ICTIOSIS

K 0

Foto de familia para cerrar la IV Convencion de Especialistas en Ictiosis organizada por ASIC.

Para la realizacion de la IV Convenciéon de Especialistas en Ictiosis
solicitamos la colaboracion de la industria farmacéutica y no podemaos
estar mas que agradecidas y agradecidos por el resultado.

Es muy ilusionante saber que los laboratorios caminan de nuestra mano.

ASOCIACION
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1T /L'\QS 1S



‘#CE‘A 1\ CONVENC\ON
MADRID

4.octubre E ESPEClAL‘STAS
2025 EN ICTIOSIS

DERMATOLOGIA . GENETICA . INVEST\GACION
niéndot no t p el

%
|CT|!OS|S

Programa aen’uflco~

#CEIA | IV :
CEIA | IV CONVENCION

MapRib | DE ESPEGIALIS
"
2025 | EN ICTIOSIS "

DERMATOLOGI
OGiA - GENETICA - INVESTIGACIO
N

Patrocini i
inios, donaciones y colaboraciones

En el marco de las
XXIH jornadas de Conviv!
de Ictiosis y sus famlhas e
Hotel Novotel Madrid campo las M::‘or' es
c. de Amsterdam N 3, Barajas, 28

encia de pPacientes
|3, 4y5de octubre
MADRID

=3 ISDIN
i FLIRRN O, cantabria labs

celebrate life

S

Pierre Fabre BeiedeOff

LE
LETI LAROCHEIPOSAY

LABORATOIRE DERMATOLOCIQUE

iGRA
i CIAS POR PONEROS EN NUESTRA PIEL!



#CEIA

MADRID
17 -octubre

2026

V CONVENCION
DE ESPECIALISTAS
EN ICTIOSIS

iOS ESPERAMOS!

ASOCIACION
ESPANOLA 3



mac
Texto escrito a máquina

mac
Texto escrito a máquina
¡OS ESPERAMOS!




