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Jo1/

El ano 2015 ha sido un afno clave para nuestra
asociacion. A nivel médico, hemos visto como se
han ido desarrollando un mayor numero de estudios
especificos sobre nuestra enfermedad, han surgido
unidades multidisciplinares que aborda nuestra
dolencia en su conjunto o consultas monograficas.
También se ha avanzado en el diagndstico precoz,
aunque aun nos queda mucho por recorrer. La
introduccion de la ecografia cutanea abre nuevas
esperanzas para el diagnostico y el seguimiento de
los tratamientos. También a nivel organizativo, y
gracias a la ayuda de la farmacéutica AbbVie,
hemos podido participar en campanas
internacionales, elaborar un barometro sobre la
enfermedad, contar con una web que favorece el
diagnostico y también hemos podido contratar a una
gerente. Son algunos hitos que han hecho de 2015
un ano especial.

Os contamos mas en las paginas siguientes.

Gracias por vuestro apoyo.

Silvia Lobo Benito
Presidenta
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B 02/RELACIONES INSTITUCIONALES

Farmacéutica AbbVie

Contacto con la Farmacéutica AbbVie. Se
esta recibiendo bastante colaboracion por
parte de esta farmacéutica.
Comercializan un medicamento
denominado Humira que estan tratando
de incluir en el prospecto la afeccion de la
Hidrosadenitis.

En 2015 hemos colaborado en la
elaboracion del Barémetro de la
Hidradentis en Espanfa, la campana
Voces HS y la creacidén de la web
Hidrosadenitis.es, entre otras acciones.

Dermatélogos Especializados

Contacto con el doctor Antonio Martorell Calatayud,
Dermatdlogo en Hospital de Manises y experto en
esta patologia. El Hospital de Manises ha puesto en
marcha una Unidad Monografica sobre
Hidrosadenitis, en la que esta tratando a los
pacientes mediante una combinacion de terapias
meédico-quirurgicas y mediante la introducciéon de
nuevas tecnologias, principalmente basadas en la
aplicacion de la ecografia cutanea como método de
control de la actividad de la enfermedad como base
para un mejor control de esta patologia. Este
manejo integral se ve reflejado en Manises, donde
Dermatologia, Cirugia General especializada en
patologia inflamatoria, y otras especialidades como
Reumatologia y Gastroenterologia trabajan de
forma coordinada para realizar una atencién
personalizada del paciente.
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B 02/RELACIONES INSTITUCIONALES

Academia Espainola de
Dermatologia vy
Venereologia

Reunion con la Academia
Espafola de Dermatologia y
Venereologia, donde acudimos
varias asociaciones de toda
Espafia. ASENDHI les solicitd
realizacion de una Guia Clinica de
la enfermedad que se difundiera a
todos los dermatdlogos del pais a
través de la propia Academia.

Trabajo con otras
organizaciones
internacionales.

Contacto con la Asociacion de
Hidrosadenitis italiana y
participacién en la reunidn
internacional de los representantes
espanoles Alvaro Blanco Leal e
Idoia Ruiz en Roma con otras
asociaciones de diferentes paises
europeos. Se debatié la posibilidad
de crear una federacién de
asociaciones europea.
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] 03/ACCIONES Y
CAMPANAS

Barédmetro de la Hidradenitis Supurativa.

Se recopild informacion sobre la enfermedad a través de una
encuesta on line a pacientes, tanto miembros como no miembros
de la asociacion, presentandose publicamente los resultados el 30
de noviembre ante los medios de comunicacion. La presentacion
del Barometro tuvo una muy buena cobertura mediatica.

BAROMETRO DE La
HIDRADENITIS Supy RATIVA

- Encuesta sobre la problematica de los pacientes
con Hidradenitis Supurativa en Espaiia
2015
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BN PRINCIPALES CONCLUSIONES DEL
BAROMETRO 2015
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04/

Asamblea General de Socios/as

Tuvo lugar el 14 de marzo de 2015 en Hospital Fundacion Jiménez
Diaz de Madrid y se tomaron las siguientes decisiones:

Cambio de domicilio social.

Para poder gestionar con mayor facilidad la entidad, se propone el
cambio del domicilio social actual en Huelva, por Madrid.

Tipos de asociados/as y subida de cuotas.

La Asamblea decidio eliminar la figura de socio/a familiar, contando
con una sola figura de socio/a y también aprob¢ la subida de
cuotas, dejando que la Junta decida la cuantia.

Cambios en la Junta Directiva.

Presidenta: Silvia Lobo Benito.
Secretaria: Laura Elena Fernandez Landi
Tesorera: Ana Belén Jiménez Martin
Vocal: Ana Maria del Campo Garcia
Vocal: Julio Javier Gonzalez Giménez

Vocal: Alvaro Blanco Real
blogquio Asendhi 2015. La charla con los Doctores
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j 04/OTRAS ACTIVIDADES

11

Formacion sobre Captacion
de fondos

Participacion en programa de Formacion y
Mentoria en Captacion de Fondos, financiado
por la farmaceutica Abbvie e impartido por la
consultoria Agora Social.

Asesoria con pacientes

Participacion en reunion de asesoria con
pacientes de enfermedades inflamatorias
inmunomediadas de Abbvie. Participaron la
presidenta y una asociada. El objetivo era testar
el kit de inicio actual de adalimumab y co-crear
el nuevo kit de inicio, asi como validar los
servicios de AbbVie Care y seguir construyendo
la propuesta de valor.
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Facebook O ESTAS SOLO,
IO ESTAS SOLA

Cambiado el perfil de Facebook por -

O o, e o _' drosa n + Amigos ¥
Hidrosadenitis Asendhiorg para que .. Abendhicra 2

las personas con la enfermedad nos . e iunll R Mo

encuentren mas facilmente. Elde =~ ?

ASENDHI continua gestionandose.
Naadll— YouTube
g Creacion de un canal de Youtube,
3 asendhi org, con el objetivo, entre
v RE—— otros, de colgar de interés para las
T - _ personas enfermas de
_— I o Hidrosadenitis.

Correo electronico

Creacidon de una nueva cuenta de correo electréonico para la
asociacion, asendhi.org@gmail.com
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] 06/SERVICIOS, RRHH Y
GESTION INTERNA

Servicios

Acuerdo con la abogada Noelia Losada, que cuenta con 15 afos de
experiencia con pacientes de esclerosis multiple de la ONG AMDEM, para
que nos aplique los mismos descuentos que a dicha ONG, con el objetivo de
llevar los casos de los asociados que precisen asesoria en sus tramites de
solicitud de incapacidad.

Recursos Humanos

Se llevd a cabo un proceso de seleccidn publico y posterior contratacion,
en el mes de diciembre, de una gerente para la Asociacién, Teresa
Tejero Amoedo, cuya financiacién por un afio correra a cargo de AbbVie.

Gestion
Interna

Realizadas tarjetas de
visita para la
asociacion y un sello
de caucho.

Comprado un portatil
para la Asociacion.

13 Memoria de Actividades 2015



CUENTAS ANUALES 2015

2015
Fondos propios (Cuotas de socios) 710,00
Ingresos Privados (Empresa Farmacéutica AbbVie) 69.950,00
Total Ingresos 70.660,00

Laboral (Gerente, mes de diciembre) 1.611,46
Material de Oficina (sello de caucho) 64,00
Equipos (Ordenador Portatil) 763,10

Servicios Profesionales Independientes
Barometro de la Hidrosadenitis 1.932,38
Dominio, hosting web 150,40
Asesoria Juridica 240,00
Web Hidradenitis.es 24.805,00
Gestoria Laboral 24,20
Dietas, alojamiento y viajes (Reunion Hospital Arganda) 84,10
Servicios bancarios y gastos financieros 123,38
Total Gastos 29.798,02

RESULTADO 40.861,98

Nota sobre el Resultado
A finales de 2015 la farmacéutica AbbVie abono la totalidad
del coste laboral de la Gerente por un afo.




] 07/AGRADECIMIENTOS
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y colaboradores la confianza y compromiso con la
organizacion.

También damos las gracias a los/as profesionales de la
salud que han decidido especializarse en nuestra
enfermedad y que en estos momentos estan liderando
iniciativas muy importantes para nosotros como son las
unidades multidisciplinares, las consultas monograficas y
los estudios genéticos.

Mencién especial merece la farmaceéutica AbbVie, que no
so6lo ha introducido en el mercado una medicacion
especifica para nuestra enfermedad sino que ha apostado
firmemente por la asociacion, teniéndonos en cuenta para
sus proyectos vinculados a la Hidrosadenitis Supurativa y
apoyandonos decididamente para fortalecernos
institucionalmente.
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