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

Bienvenida

Estimadas familias, pacientes, profesionales sa-
nitarios, investigadores e investigadoras, repre -
sentantes de la industria farmacéutica, amigas
y 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 porque abrimos las puertas a la celebracion
de nuestro 25° Aniversario. Nuestra Asociacion
Espanola de Ictiosis (ASIC) cumple 25 ANOS de
existencia. Veinticinco anos «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 Coruna, Juan Manuel y Daniel de Madrid, Car-
los David de Valencia y a su pareja, Jesus Pe-
dro, de Malaga, Silvano de Pamplona, Adrian
gue, siendo asturiano, viene desde Cadiz; Eva
de Hospitalet de Llobregat; Angela de Sevilla..
Deseo de corazén 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 cualquier motivo, no
han podido acompanarnos en esta ocasion, y
gue me consta que sienten muchisimo el no
poder compartir con nosotros estas Jornadas y
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 resolucion 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 fomentar 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 acompanan 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 ano 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.

Ay

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.
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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 barreras y 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

PONENCIAS

L
el

'CEIA2025

...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 Atencidn 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, dermatdéloga 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, dermatologo y Responsable de la Consulta para pa-
cientes con Ictiosis en el Hospital Clinic de Barcelona.

Avances y retos en el cuidado d

MODERADOR Dra. Angela Herndndez Martin  Dra. Ester Mufioz Aceituno D.* Sonia Ehrenberg Archs Dr. Josep Riera b
D.José M. Soria de Francisce  Meédico Adjunto de Dermatsloga y Responsable Er enel de 1 i
Tt s L ST Dermatologia y RE.?)’JI?HSB'J(E dela Currsulla Multi '. " linar  Derry ja del Hospltal Yy
Espafiola de Ictiosis, ASIC de la Consulta Multidisciplinar  para pacientes con Ictiosis en la Consulta Multidisciplinar
foore s fadin para pacientes pediatricos en el Hospital de'ta Princesa, para pacientes pediatricos
Directiva de FEDER, e on lc}:osi;. en el Hospity i ctiosis en el Hospital

F 5 fantil Universitario i . oan de Déu, Barcelona.



https://youtu.be/3HG88k2G1WE
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...a una piel que grita

¢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 Hernandez Martin, dermatdéloga y Responsable de la Consulta
Multidisciplinar para pacientes pediatricos con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario
Nifo Jesus de Madrid.

Ponentes: Profesor Rogelio Gonzalez 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.

MODERADORA PofesorRogelio Conzdlez
Samiento
Dra Angea Hemindez Martin
; Director ientiico del
Medico Adjunto de

dela Consuta Multdiscipinar
para pacientes peditricos

conletiosisen el Hospltal
Infantil Universtaio
Ni



https://youtu.be/1D_RbqMdsdA
https://youtu.be/_7B4vuDRU9M

PONENCIAS

L
el

'CEIA2025

25 anos escuchando...

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 anos 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 Nifo 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 Dermatolégica 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

PONENCIAS

L
el

'CEIA2025

...a una piel que grita

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 mejorary el papel que, segun
sSu Vvision, 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.

D.* Maria José
Paciente con |
Asociacion Espancla de Nevus iacion Esp

?  Gigante Congénito, ac c i letiosis. ASIC.
ASONEVUS.

MODERADOR e D.* Juana Mari Marin Diaz D.* Pamela Ibariez Triguero

D. Juan Carrion Tudela aciente col Paciente con Nevus Gigante. Paciente con Paquioniquia.
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 https://youtu.be/eLNa1V7ZpqM




HCEIA2025

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

21 2

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

Para la realizacion de la IV Convencion 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.
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IV CONVENCION DE ESPECIALISTAS EN ICTIOSIS - ASIC_ 4 .octubre

B Inauguracion oficial de la IV Convencién de Especialistas en Ictiosis, CEIA2025.

D. Juan Carrién Tudela.
Presidente de la Federacién Espanola de Enfermedades Raras, FEDER, y su Fundacién.

Dra. Ana Martin Santiago.
Direccion Asociaciones de Pacientes en la AEDV y su Fundacion.
Jefa de Servicio de Dermatologia en el Hospital Universitario Son Espases, Palma de Mallorca.

D. José Maria Soria de Francisco.
Presidente de la Asociacién Espanola de Ictiosis, ASIC. Miembro de la Junta Directiva de FEDER.

25 ailos poniéndonos en la piel de las personas con ictiosis
SESION DE MANANA - | 25 afios escuchando a una piel que grita |

Ictiosis y nueva clasificacién: Rompiendo barreras.

Dra. Angela Hernéndez Martin. Médico Adjunto de Dermatologia y Responsable de la Consulta Multidisciplinar
para pacientes pediétricos con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Madrid.

Evaluacién cardiolégica en ictiosis ligada al cromosoma X (STS-sEDD): datos de nuestra cohorte que aportan tranquilidad.
Dra. Katia Henostroza Inga. Servicio de Dermatologia en la Consulta Multidisciplinar para pacientes pediatricos con
Ictiosis en Hospital maternoinfantil Sant Joan de Déu, Barcelona.

MINOXIDIL... ; Por qué no también en Ictiosis?

Dr. Miquel Casals Andreu. Servicio de Dermatologia Pediétrica en el Hospital Universitario Parc Tauli de Sabadell, Barcelona.
Estudio de satisfaccion de las familias en la consulta multidisciplinar de ictiosis del Hospital Nifio Jesus.

D.? Salvadora Aleza Esteras. Enfermera de Continuidad Asistencial en el Hospital Nifio Jesus de Madrid.

D.? Carmen Molina Cara. Enfermera de Hospitalizacién Domiciliaria de la Unidad de Atencién Integral Paliativa Pediatrica
del Hospital Nifio Jesus de Madrid.

Pausa para el café.

Mesa redonda - Unidades CSUR de ictiosis: avances y retos en el cuidado del paciente.

Moderador: D. José Maria Soria de Francisco. Presidente de la Asociacion Espanola de Ictiosis, ASIC. Miembro de la
Junta Directiva de FEDER.

Ponentes:

e Dra. Angela Hernandez Martin. Dermatéloga y Responsable de la Consulta Multidisciplinar para pacientes pediatricos
con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid.

e Dra. Ester Mufioz Aceituno. Dermatdloga y Responsable de la Consulta Multidisciplinar para pacientes con Ictiosis
en el Hospital de La Princesa.

e D.? 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.

e Dr. Josep Riera Monroig. Dermatdlogo y Responsable de la Consulta para pacientes con Ictiosis en el Hospital Clinic de
Barcelona.

Mesa redonda - Nuevas terapias en Ictiosis.

Moderadora: Dra. Angela Hernandez Martin. Dermatdloga y Responsable de la Consulta Multidisciplinar para pacientes
pediatricos con Ictiosis en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid.

Ponentes:
e Profesor Rogelio Gonzélez Sarmiento'. Director cientifico del Instituto de Investigacion Biomédica de Salamanca.

e Dra. Olga Lépez Serrano. Investigadora Cientifica en el Instituto de Quimica Avanzada de Catalufia del Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas, CSIC.

¢ Dr. Diego Soto Garcia. Médico Adjunto de Dermatologia, Unidad de Dermatologia Pediatrica, Hospital del Meixoeiro de Vigo.

e Dra. Irene Bravo Osuna’. Profesora de la Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid.
Departamento de Farmacia Galénica y Tecnologia Alimentaria.

B Pausa para el almuerzo y networking.
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IV CONVENCION DE ESPECIALISTAS EN ICTIOSIS - ASIC_ 4 .octubre

SESION DE TARDE - | 25 afios acariciando mas alla de la piel |

«Cuando me encuentres», ;te cuento un cuento?
Marta Minella Cendra. Pedagoga Terapeuta.

Espacio de coloquio - Cuidando la salud mental de las persona con ictiosis y sus familias.
Moderadora: D.? Ana Isabel Valverde Gato. Afectada de ictiosis lamelar.
Ponentes:

e D.? Itziar Duenas Ceciaga. Psicéloga Clinica con experiencia en pacientes con Ictiosis. Psicéloga de la Asociacion
Espanola de Ictiosis.

e D.? Maria Esperanza Rivas. Psicéloga Clinica en Hospital Universitario Nifio Jesis de Madrid.

Ictiosis mas allé de la piel.

Dra. Almudena Nufio Gonzélez. Dermatdloga y Directora Médica del Instituto de Medicina y Dermatologia Avanzada,
IMDA. Madrid.

Mesa redonda - Vivir con una enfermedad rara de la piel: el papel y la vision del paciente.
Modera: D. Juan Carrién Tudela. Presidente de la Federacién Espariola de Enfermedades Raras, FEDER, y su Fundacién.
Ponentes:

e D.” Fide Mirén Torrente. Paciente con Porfiria Eritropoyética Congénita de Glinther. Asociacién Espafiola de Porfiria.
Vicepresidenta de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras, FEDER.

e D.? Juana Mari Marin Diaz. Paciente con Nevus Gigante. Asociacién Espafola de Nevus Gigante Congénito, ASONEVUS.
e D.” Pamela Ibafiez Triguero. Paciente con Paquioniquia, Asociacion Internacional de Pacientes con Paquioniquia Congénita.

e D.? Maria José Lépez Quintero. Paciente con Ictiosis Lamelar. Asociacién Espafiola de Ictiosis, ASIC.

Clausura de la IV Convencién de Especialistas en Ictiosis, CEIA2025.

Dra. Yolanda Gilaberte Calzada. Presidenta de la Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia, AEDV, y de su
Fundacién Piel Sana. Jefa del Servicio de Dermatologia del Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

Foto oficial.
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Nos acompainan en esta convencion_

Ademas de los ponentes, nos acompafan_

Dr. Esteban Dauden. Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario de La Princesa. Académico de nimero de
Dermatologia de la Real Academia Nacional de Medicina de Espafia (RANME) y catedrético de Dermatologia en la
Universidad Auténoma de Madrid.

Dr. Rauil de Lucas Laguna. Jefe de Seccién de Dermatologia Pediatrica en el Hospital La Paz de Madrid.

Dr. José Carlos Moreno Giménez. Presidente de Honor de la Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia, AEDV.
Catedrético de Dermatologia de la Universidad de Cérdoba.

Dr. Pablo de la Cueva Dobao. Jefe de Servicio de Dermatologia en el Hospital Universitario Infanta Leonor de Madrid.
Vicepresidente Area de Organizacién Grupos de Trabajo, Secciones Territoriales y Defensa del Dermatélogo en la AEDV.

Dra. Ana Batalla Cebey. Dermatdloga en el Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela, A Coruna.
Dr. Manuel Ginarte Val. Dermatélogo en el Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela.

Dr. Ignacio Garcia Cruz. Servicio de Oftalmologia en la Consulta Multidisciplinar para pacientes adultos con Ictiosis
en el Hospital Universitario La Princesa de Madrid.

Dra. Maria Concepcion Villa Escamilla. Medicina Familiar, Comunitaria e Integrativa en el Instituto de Medicina
y Dermatologia Avanzada, IMDA, de Madrid.

Dra. Teresa Pérez de la Fuente. Cirujana Plastica. Colabora en la Consulta Multidisciplinar para pacientes adultos con Ictiosis
en el Hospital Universitario La Princesa de Madrid.

Dra. Carmen Carcamo Hermoso. Cirugia Plastica, Reparadora y Estética en Hospital Universitario Fundacion Jimenez Diaz, Madfrid.
Dra. Consuelo Pedron Giner. Seccion de Gastroenterologia y Nutricién, Hospital Nifio Jests de Madrid.

Dra. Ana Paula Vega Gliemmo. Genetista Fundacién Publica Galega de Medicina Xendmica. Investigadora del Instituto
de Investigacion Sanitaria de Santiago de Compostela y CIBER de Enfermedades Raras.

D.? Isabel Gonzalez Fernéndez. Fisioterapeuta con experiencia en pacientes con Ictiosis.

D.? Alicia Portillo Aceituno. Fisioterapeuta Pediatrica con experiencia en pacientes con Ictiosis.

Elena Lépez Sanchez. Terapeuta Ocupacional.

Dra. Irene Lara Séez. Senior Scientist, Instituto de Investigacion Biomédica de Salamanca.

'Dr. Carlos Gutiérrez Cerrajero. Bidlogo e Investigador Postdoctoral en Ictiosis en la Universidad de Salamanca.
'D.? Maria Zubieta Laseca. Investigadora predoctoral en Ictiosis en la Universidad de Salamanca.

2Dra. Marta Vicario de la Torre. Profesora Ayudante Doctor del Departamento de Farmacia Galénica y Tecnologia Alimentaria
de la Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid.

2Dra. Rocio Herrero Vanrell. Catedrética en la Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid. Departamento
de Innovacién, Terapia y Desarrollo Farmacéutico en Oftalmologia.

2Profesora Dra. Vanessa Andrés Guerrero. Grupo de investigacion INNOFTAL «Innovacién, terapia y desarrollo farmacéutico
en Oftalmologia». Dpto. Farmacia Galénica y Tecnologia Alimentaria. Facultad de Farmacia. Universidad Complutense de Madrid.

2Cristina Morilla Lomefa. Estudiante predoctoral, Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid.
Departamento de Innovacién, Terapia y Desarrollo Farmacéutico en Oftalmologia.

2Claudia Cabeza Vazquez. Estudiante predoctoral, Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid.
Departamento de Innovacidn, Terapia y Desarrollo Farmacéutico en Oftalmologia.

2Andrea Gamarra Bravo. Técnico de laboratorio, Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid. Departamento
de Innovacion, Terapia y Desarrollo Farmacéutico en Oftalmologia.

3Dra. Beatriz Ibarra-Molero. Catedrética de Universidad, Departamento de Quimica Fisica, Facultad de Ciencias,
Universidad de Granada.

3Dra. Raquel Godoy Ruiz. Adjunct Assistant Professor. Department of Biochemistry and Molecular Biology. University
of Maryland School of Medicine (UMSOM,). Center for Biomolecular Therapeutics (CBT).

3Dra. Encarnacién Medina Carmona. Investigadora Postdoctoral, Departamento de Quimica Fisica, Facultad de Ciencias,
Universidad de Granada.

Dra. Marta Garcia Diez. Investigadora del Departamento de Bioingenieria de la Universidad Carlos Ill de Madrid.
Unidad de Innovacién Biomédica, CIEMAT.

m ... y otros profesionales pendientes de confirmacién en el momento de la impresién del programa_
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ASIC - 25 anos poniéndonos en la
piel de las personas con ictiosis

Programa de actividades para los adultos_

Viernes 3_
Llegada al hotel a lo largo de la tarde.

20:30 Bienvenida a todos los asistentes.

21:00 Cenay Gala de Inauguracion del 25.° Aniversario de ASIC.
Conocemos a nuestros voluntarios. Presentacion, normas y horarios.

Sdbado 4_
08:00 Desayuno.

DE ESPECIALISTAS EN ICTIOSIS - #CEIA2025

10:00 ACTO DE INAUGURACION DE LA CONVENCION.

12:00 Pausa para el café.

14:30 Pausa para el almuerzo y networking.

16:30 Retomamos la IV Convencién de Especialistas en Ictiosis, CEIA2025.

19:30 ACTO DE CLAUSURA DE LA CONVENCION.
Reconocimiento y agradecimiento a todos los profesionales, ponentes y asistentes.
19:45 Fotografia oficial de la IV Convencidn de Especialistas en Ictiosis y despedida.

20:00 Enfrega de cremas donadas por los laboratorios y tiempo libre.
21:00 Cena céctel y Celebracion del 25.° Aniversario de ASIC.
22:00 MUsica en directo.

Domingo 5_

09:00 Desayuno.

10:30 Primera convocatoria de la Junta General Extraordinaria.
11:00 Segunda convocatoria de la Junta General Extraordinaria.
14:00 Comida y cierre de las XXl Jornadas de Convivencia de ASIC.

Programa de actividades para los peques_

Sabado 4 _

08:00 Desayuno.

09:45 Recepcidn de los pequenos por el voluntariado.

10:00 Creacion de grupos. Retomamos el contacto con una actividad para «romper el hieloy.
10:30 Actividades y juegos varios.

11:15 Almuerzo.

11:30 Seguimos con mds juegos vy salida a la actividad de piraguas.
14:00 Comida vy tiempo libre.

16:30 Diversas actividades y juegos.

18:30 Merienda.

19:30 Foto oficial.

19:45 Tiempo libre

21:00 Cena coctely celebracion del 25.° Aniversario de ASIC.

22:00 MUsica en directo.

Domingo 5_

09:00 Desayuno.

10:30 Diversas actividades y juegos.
11:30  Almuerzo.

12:00 Diversas actividades y juegos. Posibilidad de fiempo de estudio. Salida al parque Juan
Carlos | si hace buen tiempo.

14:00 Recogida de los peques, comida y despedida.

*La distribucion y horario pueden variar.
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¢ Como se puede participar en la
V Convencion de Especialistas

en Ictiosis?
17 - octubre - 2026

PATROCINIO - CONVENIO - DONACION
PARA LA ORGANIZACION, DESARROLLO E INFRAESTRUCTURA
DE LA IV CONVENCION DE EXPERTOS EN ICTIOSIS

EL PATROCINIO, CONVENIO O DONACION PARA LA ORGANIZACION,
DESARROLLO E INFRAESTRUCTURA DE LA V CONVENCION INCLUYE:

14.000

€ PRE-CONVENCION
En lo referente a la preparacion de la Convencion, una vez elegida la tematicay la
Coste planificacién inicial de la misma, vamos a dar los siguientes pasos:

estimado B _ B
- Creacion de la imagen para la Convencion.

- Disefno y distribucion de un dossier informativo.

- Elaboracion del programa, con ponencias interesantes y que aportan valor, con
ponentes relevantes especialistas en Ictiosis.

- Envio de invitaciones a los ponentes, asi como al resto de especialistas, pacientes
y familias.

- Informacion, promocion y difusion de la Convencion: elaboracion del programa
oficial, elaboracion de un dossier de prensa, toma de contacto con medios de ce
municacion, actualizaciones en nuestra pagina web, difusion mediante redes so
ciales y e-mailing.

AS | @ Ictiosis - Condcenos ~ Ayudas y Proyectos ~ Eventos « Moticias Dona Haozte socio/a

éQué esla Guia de Convencién de Estamos contigo Apoyamos la
Ictiosis? Cuidados Especialistas en cada paso investigacion

G-‘) @ www.ictiosis.org @ @J @



CONVENCION - INFRAESTRUCTURA - MEDIOS

Centrandonos en el propio dia de la Convencién, debemos asegurarnos de que el
evento sale a la perfecciéon. Para garantizar ese éxito es necesario:

- Asegurar una buena sede. Creemos que la ubicacion y el espacio elegido es per-
fecto para nuestro objetivo.

- Contar con una sala que sea capaz de albergar en torno a 200 personas, que son
las que previsiblemente asistiran a la Convencion.

- Tecnologia y comunicaciones, equipo técnico y audiovisual. La sede escogida
dispone de todo lo necesario a nivel técnico para que la Convencion se desarrolle
con normalidad: pantalla de proyeccion, micréfonos, conexion Wi-fi, iluminacion .,

- Grabacion de las ponencias para su posterior difusion en los canales de la Asocia-
cion Espanola de Ictiosis.

- Kit de la Convencidon para entregar a los asistentes cuando acudan, que incluya:
tarjeta-identificador personal, una mochila o bolsa o carpeta con el programa del
evento, un cuaderno de notas, boligrafo..

- Elementos en la mesa de los ponentes: carteles identificativos de los intervinien-
tes, cartel bajo mesa de la Convencion, bebida...

- Papeleria digital, imprenta y elementos de comunicacion: Programa oficial, do-
cumentacion de la Convencion, Roll Up..

- Acto de inauguracion.

- Coffee break para todos los asistentes.

- Agua en sala para todos los asistentes.

- Informacion del evento en tiempo real a través de las RR.SS.

POST-CONVENCION

Tras el evento, y para poder analizar el éxito, asi como posibles puntos de mejora,

debe realizarse:

- Encuesta de satisfaccion.

- Informe de resultados.

- Evaluacion del impacto de la Convencion.

- Notas y envio de agradecimientos.

- Comunicacion post-convencion a medios de comunicaciéon, en pagina web,
RR.SS. y e-mailings. Publicacion de las ponencias en la pagina web de ASIC y vira-
lizar algunos momentos interesantes de la Convencion.

i || lctiosis

| HODERADORA <

E rofesor Rogelio Gongg,

| Dra. Angela Hernandez Martin,  Sarmiento 0
Médico Adjunto de
Dermatologia y Responsable
de la Consulta Multidisciplinar
para pacientes pediatricos
con Ictiosis en el Hospital

Infantil Universitario

Nifo Jesus de Madrid




| #CEIA2026
PATROCINIO - CONVENIO - DONACION

PARA LOS PARTICIPANTES: PONENTES Y PROFESIONALES
DE LA V CONVENCION DE EXPERTOS EN ICTIOSIS

PONENTES, MEDICOS, INVESTIGADORES, PROFESIONALES
SANITARIOS...
9.000 €

Para garantizar que esta V Convencion de Especialistas en Ictiosis sea un éxito in-
vitamos a formar parte de la mesa de ponentes a los mayores expertos en nuestra
enfermedad, tanto en el campo de la medicina clinica como en el de la investi

Coste gacion. Muchos de nuestros ponentes ya confirmados viven fuera de Madrid, o
estimado incluso en el extranjero, por lo que contar con ellos para las jornadas supone un
gasto en transporte, alojamiento y manutencion de todos ellos.

Asimismo, nos gustaria que los ponentes a los que invitamos a exponer en la Con-
vencion, asi como todos aquellos profesionales del sector que acudiran ese dia al
evento como oyentes, puedan asistir a la comida solidaria por la investigacion de
la Ictiosis y que sera el acto de clausura de la Convencion.

Por ultimo, nos gustaria poder obsequiar a todos los ponentes con un regalo pen-
sado especialmente como recuerdo de ese dia.

EL PATROCINIO, CONVENIO O DONACION PARA LA
PARTICIPACION DE LOS PONENTES Y PROFESIONALES, INCLUYE:

- Invitacion a ponentes y profesionales.
- Dossier informativo de la Convencion.

- Transporte, alojamiento y manutencion de ponentes y profesionales.

- Regalo para los ponentes de la Convencion.

MODERADOR Dra. Ester Mufioz Aceituno D Sonia Ehrenberg Archs  Dr. Josep Riera Monrolg
D. José M. Soria «

\ dif. - Dermatdloga y Responsable  Enfermera en el Serviciode  Dermatslogoy Responsable
2 1% “sponsable - de la Consulta Multidisciplinar  Dermatologia del Hospitaly e la Consulta para
PreSIEIente de la. A Y “’ tidisciplinar  para pacientes con Ictiosis en la Consulta Multidisciplinar ~ pacientes con kctiosis en
Espafola de Ictios ON\NSINR (0c en el HospitaldelLaPrinces  pare pacentes pedidicos el Hositl . Bacdoma
Miembrodeladur <A SEELSHSERE Hespital Sl con ctosis en el Hospital

Directiva de FEDER ~ g~ =55 || 3 Sant Joan de Déu,




PATROCINIO - CONVENIO - DONACION
COMIDA SOLIDARIA PARA LA INVESTIGACION DE LA ICTIOSIS

Coste
estimado

UN PROYECTO PARA EL «FONDO DE INVESTIGACION DE LA
ICTIOSIS»

La comida solidaria por la investigacion de la Ictiosis es un proyecto de financia-
cion para dotar al fondo de Investigacion de la Ictiosis de recursos con los que pc
der seguir avanzando en nuestro trabajo por investigar la cura de la enfermedad.

Tras las ponencias, daremos paso a esta comida en la que pacientes y profesiona-
les tendran un tiempo para compartir impresiones, dudas, experiencias... siempre
hemos puesto en valor los espacios médico-paciente que hemos creado en ASICy
gueremos mantener ese espiritu. Pero en esta ocasion, ademas, esta comida con-
tribuira a financiar el FIASIC, el Fondo de Investigacion de ASIC que tiene como
propodsito recaudar fondos para fomentar, apoyar y facilitar la financiacion o cofi-
nanciacion 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.

La comida solidaria servira como colofén y clausura de la V Convencion de Espe-
cialistas en Ictiosis.

EL PATROCINIO, CONVENIO O DONACION PARA LA'REALIZACIéN
DE LA COMIDA SOLIDARIA PARA LA INVESTIGACION DE LA
ICTIOSIS:

El coste de la comida es de50 euros por persona. Una parte de este dinero va a
sufragar los gastos de la comida, y el resto se destinara a nuestro fondo de inves-
tigacion.




#CEIA2026

PATROCINIO - CONVENIO - DONACION
PARA EL PROYECTO SOLIDARIO
“ENCUENTRO DE FAMILIAS”

Desde el ano 2003, las Jornadas de Convivencia para Pacientes con Ictiosis y sus
Familias se han constituido como un referente para nuestras familias de afecta-
dos y socios de nueva incorporacion, que generan entre si un vinculo profundo.

' Desde la Asociacion Espanola de Ictiosis creemos firmemente que con estos en-

cuentros logramos paliar el sentimiento de desamparo social que implica una en-

Coste medio  fermedad poco frecuente como es la Ictiosis. La baja prevalencia, y la consiguiente

estimado por dispersiéon de casos por todo el territorio nacional, genera sensacion de aislamien-

familia de 4 to y soledad. Por ello a estas Jornadas se invita también a participar a todas las
personas familias con afectados de Ictiosis, aunque no sean socias de ASIC.

E En dos intensas jornadas se alternan actividades informativas sobre temas de in-
ML ICTIOSIS

XXV Jornadas de Convivencia terés para los afectados en formato de ponencias impartidas por méedicos espe-

de Pacientes de Ictiosis y sus Familias

cialistas, investigadores y expertos en la materia. Ademas, se realizan talleres par-
ticipativos y dinamicas de grupo con ayuda de una psicdloga y una trabajadora
social, presentaciones de productos farmacéuticos y actividades ludicas para toda
la familia preparadas por los voluntarios de la Asociacion.

poniéndonos en
la piel de las personas
con

Desde ASIC queremos que este tipo de Jornadas de Convivencia contribuyan a
animar a los afectados con Ictiosis y a sus familias en su dia a dia con la enferme
dad, a poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social
gue en muchos casos se sufre con esta patologia y fomentar actividades de difu-
sidn de las caracteristicas y particularidades de la ictiosis mediante proyectos fa-
miliares para celebrar en sus diferentes entornos.

Por todas las razones anteriores no queremos dejar a nadie atras. Sabemos que
asistir a las Jornadas supone un esfuerzo grande a nivel econdmico para las fa-
milias, ya que estar presentes implica desplazarse hasta Madrid y pagar el aloja-
miento y la manutencion de todos los miembros de la familia. En ASIC tenemos
detectadas varias familias que desearian poder asistir, pero la falta de recursos
economicos frena sus deseos.




Hemos estimado que para una familia de 4 miembros que viven fuera de Madrid
el coste de todo el fin de semana esta en torno a los 1.500 euros.

INCLUYE:

- Transporte de los 4 miembros de la unidad familiar.

- Dos noches de hotel con alojamiento en pension completa y haciendo uso de
dos habitaciones.

Porque necesitamos ayudar, necesitamos que tu también nos ayudes.

Colabora ‘piel con piel’ y ayudanos a convertir las XXIV Jornadas de
Convivencia en un fin de semana inolvidable que no deje a nadie atras.

PATROCINIO - CONVENIO - DONACION
PARA EL VOLUNTARIADO

DURANTE LA CONVENCION DE ESPECIALISTAS EN ICTIOSIS Y XXIV
JORNADAS DE CONVIVENCIA PARA PACIENTES CON ICTIOSIS Y FAMILIAS

4.000 €

Coste
estimado

UN PROYECTO SOLIDARIO «PIEL CON PIEL»

ASIC es una Asociacion sin animo de lucro y somos las propias familias de la Asc
ciacion las que, de manera voluntaria y dedicando algo de nuestro tiempo, lleva
Mos a cabo proyectos muy necesarios para mejorar la calidad de vida de nuestros
afectados. Por este motivo, necesitamos de la ayuda de todas las familias, socios,
afectados, colaboradores y especialistas médicos para seguir haciendo equipo y
continuar desarrollando los proyectos que estamos llevando a cabo y otros nuevos
gue puedan surgir por la propia necesidad de nuestros afectados y sus familias.

Este Proyecto Solidario pretende formar equipos de trabajo voluntarios para llevar
adelante todos los proyectos. Se pide a todas las personas que puedan aportar
algo de su tiempo a la Ictiosis se animen a formar parte de los Equipos Solidarios
«piel con piel» en los que se vean capacitados y comprometidos para trabajar.




En los dias de las jornadas, los equipos de voluntarios son esenciales, ya que son
ellos quienes se encargan de formar diferentes grupos, generalmente por edades,
para hacer que los mas pequenos de la asociacion disfruten también de ese fin de
semana de encuentro con otras personas cuya piel es similar a la suya.

Para los mas peguenos, espacios como la V Convencion de Especialistas para la
Ictiosis pueden hacerse muy densos, por lo que nuestro equipo de voluntarios
prepara diferentes actividades, dentro y fuera del recinto en el que se celebran las
jornadas, para que ellos también puedan disfrutar de un fin de semana fantastico.

EL PATROCINIO, CONVENIO O DONACION PARA GARANTIZAR EL
EXITO DE LOS EQUIPOS DE VOLUNTARIOS, INCLUYE:

- Transporte, alojamiento y manutencion de 8 voluntarios.

- Suscribir una pdliza de seguro que cubra los riesgos derivados de la accidon de
voluntariado tanto la responsabilidad civil como los accidentes y enfermedad.

- Dotar a los voluntarios de los medios adecuados para el cumplimiento de sus
cometidos.

- Establecer los sistemas internos de informacion y orientacion necesarios para la
realizacion de las tareas que sean encomendadas a los voluntarios.

- Proporcionarles la formacion especifica y la orientacion necesaria para el ejerci-
cio de su actividad.

- Garantizar la realizacion de su actividad en las debidas condiciones de seguridad
e higiene.

- Facilitar una credencial que les habilite e identifique para el desarrollo de su ac-
tividad.

- Expedir un certificado que acredite los servicios prestados.

Pk
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25 afos escuchando a una piel que
grita, trabajando incansablemente
para mejorar la calidad de vida

de todas las personas con ictiosis

y abriendo nuestro corazén para
ofrecer un espacio donde las familias
y los afectados sienten la profunda
comprensidn que necesitan y la
certeza de pertenecer a una gran
familia que les entiende y atiende,
y que estard siempre a su lado:
la familia de ASIC.

25 aios trabajando codo a codo
con los mejores dermatélogos/as,
referentes de la ictiosis en Esparfia
y en Europa, para mejorar el
diagndstico, tratamiento

y seguimiento de la ictiosis.

iGrracias por acariciarnos la piel..!

-

25 aios impulsando el avance
cientifico y la practica clinica,
promoviendo la investigacion

y contribuyendo a la elaboracion
de guias y consensos para

el manejo de la ictiosis.

25 aiios trabajando por la existencia
de centros de referencia (CSUR) para
la ictiosis y sus correspondientes
consultas multidisciplinares tanto

en nifios como en adultos.

Hoy contamos con el Hospital Nifio
Jesus y el Hospital de La Princesa
en Madrid, asi como con el Hospital
Sant Joan de Déu y el Hospital
Clinic en Barcelona.

iGracias por vuestro compromisol
e

empoderando a personas
y familias afectadas por la ictiosis
proporcionando informacién,
recursos y herramientas,
y fortaleciendo una comunidad
resiliente a través de la organizacion
de espacios de encuentro como
Jornadas de Convivencia,
Convencidn de Especialistas en
Ictiosis, Campamento para los mas
Pequefos, Encuentros de Jévenes
y otras muchas actividades.

luchando por la inclusién
y la visibilizacién, trabajando por la
integracion escolar, laboral y social
de las personas con ictiosis,

y llevando a cabo acciones
divulgativas para dar a conocer

su realidad y combatir el estigma.

de representacién en el
ambito de las enfermedades raras,
que han sido reconocidos con la
incorporacién de ASIC a la Junta
Directiva de la Federacién Espafola
de Enfermedades Raras, FEDER.

25 anos colaborando con la
industria farmacéutica para impulsar
el desarrollo de nuevos tratamientos.

25 aios de apoyo integral para
cubrir las necesidades esenciales

de los pacientes y sus familias.
Abarcando desde ayudas para
tratamientos hasta el acceso a apoyo
psicoldgico, fisioterapia y podologia.
Y garantizando el acceso al Estudio
Genético para todos los pacientes.

25 afios de compromiso con otras
asociaciones europeas nos han
confiado la direccién de ENI,

la Asociacion Europea de Ictiosis.

25 afos alzando nuestra voz ante

la Administracién para reclamar

el acceso gratuito a los productos
sanitarios necesarios para su
tratamiento y para conseguir una
valoracién correcta de la discapacidad
para las personas con ictiosis.

25 afos impulsando la investigaciéon
culminan en 2025 con el nacimiento
de la Fundacién ICHTHYP, creada
desde ASIC para buscar la cura de la
ictiosis y que pretende aldnar en esta
lucha a todas las asociaciones de
pacientes de ictiosis del mundo.

poniéndonos en tu piel
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