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Acciones de informacion y sensibilizacion sobre la patologia

Semana de la HS 2017.
Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra HStoria

6 DE JUNIO DIA MUNDIAL DE
I.A HIDROSADEN"‘IS SUPURATIVA.

‘‘‘‘ , e &
UN GRANO A

ES UN GRANO. G\ e

L .

HIDROSADENITIS Sisues lesines supurativas o dolorosas en
SUPURATIVA RURI RS S
ES OTRA HStoria.J i Niorosivenms supuramva.

En Espaiia, la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI, puso en marcha acciones a
lo largo de una semana, de los dias 5 al 11 de junio de 2017. Bajo el lema “La Hidrosadenitis es
otra HStoria” se pretendia buscar el apoyo y complicidad de las personas con HS, sus familiares
y el publico en general:

6 DE JUNIO
Cambia tu foto de perfil de Facebook DDEAMMUND'AL
\\‘“\
Apoyanos a través de Thunderclap #HSTOI'IO
ojunlo La HS es otra HStoria
"8 junio: Dia de I Hidrosadenitis, ;;;:'-100
Enfermedad do la piel do la que nadia habla.  [EFwes La HS es otra HStoria
WHStotia - www.sseadhi.org 110310 e e

P
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Apdyanos en Twitter
#HStoria: hagamoslo Trending Topic




Cuenta tu HStoria. Yo apoyo la HStoria, éy tu?
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Ven a conocernos

e
Honpital Univamitano dot Surests

Mesas en Madrid — Arganda:
Hospital  Universitario  del
Sureste; Alicante: Hospital
General Universitario  de
Alicante; Murcia- Lorca

Centro de Especialidades
Santa Rosa de Lima;
Santander: Hospital
Universitario  Marqués de
Valdecilla; Granada: Hospital
del Campus de la Salud;
Madrid - Torrejon:

Hospital Universitario de
Torrejon; Valencia- Manises:
Hospital de Manises; Madrid:
Hospital Universitario Ramén y
Cajal y Hospital Universitario
de Torrejon.




Barometro de la Hidrosadenitis Supurativa en Adolescentes
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Peticion de firmas para solicitar que la Hidrosadenitis sea
incluida en el Baremo de la Discapacidad

change.org Inicta una peticion  Mde peticlones  Programa de socios Q &oe

lusion de la Hidrosadenitis Supurativa dentro del nuevo Baremo de Discapacidad

4K fomartme

Detalies de la petiiin +

Inclusion de la Hidrosadenitis Supurativa dentro del
nuevo Baremo de Discapacidad

4,078 personas han firmedo, (Ayods 4
consegur 5000

ASENDHI 0 | coonien v \gumvtiod Yesonins U

= Centros de Atencidn primaria y consultorios de la Comunidad de Madrid. Enviamos folletos a
428 Centros de Atencion Primaria y Consultorios.




Alianza de la Sanidad Privada Espafiola (ASPE). Firma de acuerdo. Presentacién a todos los
asociados de ASPE del acuerdo con ASENDHI.

Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina (CEEM)- Difusién
de folletos informativos sobre
HS en la reunién de delegados
del Consejo  Estatal de
Estudiantes de Medicina en
Salamanca.

Participacién en el Camino de Cervantes, una iniciativa del
Hospital de Torrején de Ardoz

Mesa informativa en la VII Carrera Popular San Silvestre en
Humanes de Madrid.

Ponencias:
v' XXXVII Congreso de la semFYC. Mesa de asociaciones

de pacientes: "éQué esperan los pacientes de su : ‘
Médico de Familia?”. -

. .
v | Encuentro entre Estudiantes y Pacientes.

v' Semana de Dermatologia del Hospital Fundacién
Alcorcon.

v Sesidn clinica del Hospital Costa del Sol en Marbella.

ijlar Regato




Colaboracion y contactos con entidades de interés para la

mision y fines de la asociacidn

Presentacion de la Iniciativa Estratégica de Salud para la
Definicion del Estandar Optimo de Cuidados para los
Pacientes con Hidradenitis

I
hi&fédenitis supurativa’ (’ T — ) ERCULE

Endermedad dermaecl 6 ra con sl manpor Impecto an ls caddas de Wiy
La HS se car, U pox niddubes, abadasos, trartos Batulosed y ticateites wn axiles,
glitsce, perimen, dres guntafemursl o ragion Infesmaniacie on o casoda mrderny

X o <ale de cas2 b

Sonia X No confia en o sistema santari,

35 ahos . X No quiera tanes hijos

packante con HS J
\

Su vida transcurre antre of hospital, urgencias y su casa H‘)

Evita cualguer relacion soclal o sexual. .

#Quién ha participado y avalado la iniciativa?
20 5 |24
ncimdades uo-.mu T8 & »t

{Qué pone de manifiesto?

Lot conforion en s identidad | Fara e ur
d sl | adecuado

Serte doloe, desenperacion, vergienza.., (3}

Su baja mowvilided detericnn su calldad de vida rL\

J

I )

Su camino hacla el diagnéstico’

& Y N B

8,5 visitas 15
sarpnsa

Cada aio su enfermedad supone’

7 visitas recomendaciones
direbeo 35dias lmpu}sa?
e o 20 Incapscitad tarpaeal -

v' Presentacion de la iniciativa a Dfia. ENcarnacion Cruz  messmmesses———
Martos, Directora General de Cartera Basica de e Lty FOLITICA DOTL
Servicios del SNS y Farmacia del Ministerio de I
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.




v Reuniones con el Grupo Popular, el Grupo Socialista, el Grupo de Ciudadanos y el Grupo de
Unidos Podemos de la Comision de Sanidad del Congreso para presentar la Iniciativa
HerculeS.

v Presentacién de Proposiciones No de Ley (PNL) del
grupo Socialista, Popular y mixto.

v Jornada Parlamentaria en el Congreso para presentar
la iniciativa HérculeS.



= |MSERSO: Reunién con el Secretario General del IMSERSO, D.
Francisco Javier Salvador Temprano sobre el Baremo de Ia
Discapacidad. Entrega de las 3.000 firmas recogidas.

= Ayuntamiento de Fuenlabrada: Reunidon con el Concejal de
Salud del Ayuntamiento.

=  Escuela Madrilena de Salud: Reunion con la Directora de la
Escuela.

= Reuniones de toma de contacto:
v Reunidén Colegio Oficial de Médicos de Madrid.
v Reunidn con la Asociacion Espafiola de Bioempresas.
v Reunidn con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid
v Contacto con el Grupo de Dermatologia Pediétrica de la AEDV.
v Reunién Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria
v Reunidn con el Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina.
v Reunidn con la Sociedad Espafiola Médicos Generales y de Familia.
v Reunidn con la Asociacidn Espafiola Pediatria de Atencién Primaria.

| |
o)

articipacion en Encuentros:

Foro Espafiol de Pacientes. Participacion en el Encuentro Nacional de Pacientes.

Jornada “En la Piel de las Asociaciones de Pacientes” del 452 Congreso Nacional de la AEDV.
Congreso anual de la Sociedad Espaiola de Calidad Asistencial (SECA) en Tarragona.

Il Congreso Experiencia del Paciente.

V Jornada Somos Pacientes.

AN NI NI NN

= Contactos con Sociedades cientificas para conseguir su aval para la Iniciativa HerculeS:

European Federation of HS Patient Organisations

Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia, AEDV

Asociacion Espafiola de Cirugia, AEC

Asociacién Espaiola de Gastroenterologia, AEG

Asociacion Nacional de Directivos de Enfermeria, ANDE

Asociacién Nacional de Enfermeria Dermatoldgica e Investigacion del deterioro de la
integridad cutanea, ANEDIDIC

Consejo General de Colegios de Psicélogos, COP

European Hidradenitis Suppurativa Foundation, EHSF

European Society for Dermatology and Psychiatry, ESDaP

Federacidn de Asociaciones de Enfermeria Comunitaria y Atencion Primaria, FAECAP
Fundacion AD QUALITATEM

Grupo Espaiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa, GETECCU
Sociedad de Directivos de la Salud, SEDISA

Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial, SECA

Sociedad Espafola de Farmacia Hospitalaria, SEFH

Sociedad Espaiola de Médicos de Atencion Primaria, SEMERGEN

Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia, SEMG

AN N NN
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v Sociedad Espafiola de Medicina de familia y Comunitaria, SEMFYC
v Sociedad Espafiola de Medicina de la Adolescencia, SEMA

v Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y Emergencias, SEMES
v Sociedad Espafiola de Patologia Digestiva, SEPD

= Reunién Sandoz.

= Reunién con ProBono, de la Fundacion Hazloposible.

= Participacion en grupo de BIOSIM para la edicién de la guia de Medicamentos biosimilares para
pacientes.

= Contactos con nuevas consultas monograficas de HS de los hospitales: Granada, Hospital
Campus de la Salud; Coruiia, Hospital da Barbanza- Ribeira; Santander, Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla y Madrid, Hospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz

= Participacion en Plataformas

v’ Participacién en el Consejo de Pacientes del Hospital de Torrejon.

v" Nos unimos al Foro Espafiol de Pacientes.

v Creacién del grupo de trabajo ForoPiel en el seno del Foro Espafiol de Pacientes. La
Gerente, Teresa Tejero, es la coordinadora del grupo.

v" Nos unimos a la Asociacién de Personas con Enfermedades Crdnicas Inflamatorias
Inmunomediadas (UNIMID).

v’ Participacién en el Consello Asesor de Pacientes EOXI Vigo. La socia y paciente Matilde
Ferrer participa en nombre de Asendhi.

v’ Participacién en la Junta Directiva de la European Federation of HS Patients’ Organisations-
EFPO.

TIC, Comunicacion y Publicaciones

=  Entrevistas:

v" Instituto Inidress; FFPaciente; Diario de
Pontevedra: Revista Enfermeria en
Desarrollo; Farmacosalud

= Articulo El Pais- Suplemento de Medicina: El
drama de sufrir hidrosadenitis supurativa

= Notas de prensa difundidas por ASENDHI:

v La hidrosadenitis supurativa es la
enfermedad dermatolégica con mayor
impacto en la calidad de vida del paciente.

v Congreso SEMFYC: El papel del profesional
de Atencion Primaria es fundamental para
un  correcto  diagndéstico de la
Hidrosadenitis Supurativa

v" ASENDHI pone en marcha la campafia “La Hidrosadenitis Supurativa es otra HStoria” para
mostrar la realidad una enfermedad que afecta a mas de 450.000 personas en Espaia

v' Jornadas en el Hospital del Sureste: La colaboracidon entre todos los profesionales
sanitarios, clave para el diagndstico precoz de la hidradenitis supurativa.




v El Hospital General Universitario de Alicante acoge la primera escuela para pacientes con
Hidrosadenitis Supurativa.

v Peticidn en Change.org para solicitar que la hidrosadenitis supurativa sea incluida en el
Baremo de la discapacidad.

v" Nace HérculeS, la primera alianza entre instituciones cientificas, médicas y asistenciales
para redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa.

v Representantes de la Iniciativa Hércules en Hidradenitis Supurativa trasladan a los grupos
politicos la necesidad de reformas en el circuito sanitario y asistencial.

v El Camino de Cervantes reine a mas de 3.000 personas en su ruta por la Dermatologia.

v El Hospital Costa del Sol, un referente en el abordaje de la Hidradenitis Supurativa,
enfermedad que padecen mas de 5.000 personas en su area de influencia.

v El algoritmo de diagndstico clave para abordar la Hidradenitis Supurativa que sufre un
retraso de diagndstico de 9 afios.

= Reestructuracion de la web wwww.hidrosadenitis.es

= Publicaciones y materiales de difusion general
v' Impresidon y distribucién
del documento “Iniciativa
Estratégica de Salud para
H]DROSADEN]T]S I§ Definicién del Estandar
Optimo de Cuidados para
s e S los  Pacientes  con

> marcads virabidiag Cimcy, recuments . ey
S s i S Hidradenitis”.

D R S I e v’ Impresiéon de  Folleto
informativo para
Atencidén Primaria.

v Elaboracién y difusién del
documento  “Preguntas
Frecuentes sobre

b= Hidrosadenitis
Supurativa” contestada
por profesionales de la
salud expertos en HS. 6
de marzo.

v" Impresién del documento
“Barometro Hidradenitis
Supurativa en
Adolescentes”.

foro ooncs formando eces, fistutes y ocatrices.



http://asendhi.org/wp-content/uploads/2016/04/PREGUNTAS-FRECUENTES-HS-2017.pdf

Atencion al publico, al paciente y al socio y mejoras en la

gestion de la asociacion

= Asesoria, orientacién y apoyo a los pacientes via telefénica, redes sociales o correo
electroénico.

= Asesoria Legal Gratuita ofrecida por Fundaciéon Hazloposible.

= Anuncio gratuito a través de Google AdWords.

= Articulo sobre Cirugia en la Hidrosadenitis Supurativa.

= Taller para pacientes de Hidrosadenitis en la Escuela Madrileia de Salud.

= Cuestionario sobre la Hidrosadenitis entre
menores y adolescentes.

= Formacion:

v" Formacion Online sobre Comunicacién
con las Organizaciones de Pacientes a
través de las Redes Sociales.
Participaciéon de la Gerente, Teresa
Tejero.

v Il Curso de Paciente Experto en
Enfermedades Crdénicas — Universidad
Rey Juan Carlos de Madrid. Clases
presenciales lunes y miércoles de enero
a junio 2017. Participacion de la
presidenta, Silvia Lobo en el curso que va de enero a junio.

v Curso Colegio Farmacéuticos “Los medicamentos bioldgicos para una farmacia con futuro”.
Asistieron Silvia Lobo y Teresa Tejero.

= Elaboracién y seguimiento de documentos de trabajo: Plan de Trabajo 2017, Presupuesto
2017, Grado de cumplimiento Plan de trabajo 2016, ejecucidn presupuestaria 2016 y 2017.

= QObtencion de la Firma electrdnica en Hacienda.

= |nscripcion de la Delegacion de la Asociacién en Fuenlabrada.

= Alta en la Fundacidn Help Freely para conseguir donativos a través de las compras on line.




Transparencia y Rendicion de Cuentas

Balance de situacion

A) ACTIVO NO CORRIENTE 813,39 572,33

21, (281), (2831), 1. Inmovilizado material 4,5 813,39 572,33
(291), 23 217 EQUIPOS PARA PROCESOS DE INFOR 119641 763,10
281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -383,02 -190,77

B) ACTIVO CORRIENTE 28.437,56 | 6.000,65

IV. Deudores comerciales y otras ctas.a cobrar 2.017,91 0,00

470 HP, DEUDORA DIVERSOS CONCEPTOS 2.017,91 0,00

57 VIIl. Efectivo otros activos liquidos equivalen 26.419,65 6.000,65

572 BCOS E INS.CRED. C/C VIS.,EURO 26.419,65 6.000,65

s ke News 27 2006
A) PATRIMONIO NETO 2.775,26 4.365,65

A-1) Fondos propios 3,4,11 2.775,26 | 4.365,65

100,101 1. Dotacién Fundacional/Fondo social 1.678,76 1.678,76

1. Dotacién fundacional/Fondo social 1.678,76 1.678,76

100 DOTACION FUNDACIONAL 1.678,76 1.678,76

120, (121) 1Il. Excedentes de ejercicios anteriores 3,4,11 2.686,89 3.679,84

120 REMANENTE 3.679,84 3.679,84

121 EXCEDENTES NEG.DE EJER.ANT. -992,95 0,00

129 IV. Excedente del ejercicio -1.590,39 -992,95

C) PASIVO CORRIENTE 26.475,69 2.207,33

11l. Deudas a corto plazo 11.478,00 0,00

3. Otras deudas a corto plazo 11.478,00 0,00

522 DEUDAS CP TRANSFO. SUBV.,DONA. 11.478,00 0,00

V. Beneficiarios-Acreedores 4,1 0,00 0,00

410, 411, 419, 438, VI. Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar 4,8 14.997,69 2.207,33
465, 466, 475, 476, 2. Otros acreedores 14.997,69 2.207,33
art 410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 9.698,76 316,63

465 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 2.884,05 0,00

475 HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 1.612,87 1.067,38

476 ORGANI.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 802,01 823,32




Cuenta de Resultados

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO 0,00 0,00
1. Ing.de la actividad propia 68.513,65 80.665,41
a) Cuotas de asociados y afiliados 4,13 2.430,00 2.030,00
720 CUOTAS DE ASOCIADOS Y AFILIADO 2.430,00 2.030,00
d) Subv.donac y legados imput.exc ejerc 66.083,65 78.635,41
740 SUBVENCIONES A LA ACTIVIDAD 63.872,00 78.347,93
747 DONAC.LEG.TRANSFERIDOS EXCEDEN 2.211,65 287,48
2. Ventas y otros ingresos de act. mercantil 4,13 17.000,00 0,00
705 PRESTACIONES DE SERVICIOS 17.000,00 0,00
8. Gastos de personal 4,13 -36.456,49 -33.097,97
640 SUELDOS Y SALARIOS -28.431,49 -25.055,27
642 SEGURIDAD SOCIAL A CARGO DE LA -8.025,00 -8.042,70
9. Otros gastos de la actividad 4,12,13 -50.455,30 -48.369,62
623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEP. -45.915,88 -45.676,66
625 PRIMAS DE SEGUROS -47,99 0,00
626 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE -111,59 -19,32
627 PUBLICID., PROPAGANDAY RR.PP. -255,58 0,00
628 SUMINISTROS -566,28 -400,24
629 OTROS SERVICIOS -3.494,15 -2.273,40
631 OTROS TRIBUTOS -63,83 0,00
10. Amortizacion del inmovilizado 45,13 -192,25 -190,77
681 AMORTIZACION DEL INMOVILIZADO -192,25 -190,77
A.1) EXCED DE ACT (142+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13) -1.590,39 -992,95
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) -1.590,39 -992,95
A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJ(A.3+19) -1.590,39 -992,95
B) INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIR AL PAT NETO 0,00 0,00
C) RECLASIFICACIONES EL EXC. DEL EJERCICIO. 0,00 0,00




Colaboraciones

En 2017 hemos contado con la colaboracién econémica de la farmacéutica AbbVie que ha financiado el
coste estructural — laboral y de gestion- de la Asociacidn, asi como diversas actividades, tales como el Dia
Internacional del HS, la reestructuracién de nuestra web o el | Barémetro Juvenil.

Por otro lado, la Fundacidon de Atencidon Primaria ha donado 884 euros recaudados a través de la cuota de
asistencia a las “I Jornadas de Patologia Cutdnea en Atencién Primaria” organizado por CAMFIC.

Agradecimientos

Queremos agradecer a las personas asociadas, colaboradores y voluntarios/as la confianza y compromiso
con la organizacidn. iiiiGracias por apoyar nuestro trabajo!!!!

También damos las gracias a los/as profesionales de la salud que han decidido especializarse en nuestra
patologia y que en estos momentos estan liderando iniciativas muy importantes para nosotros como son
las unidades multidisciplinares, las consultas monograficas, las investigaciones y los estudios genéticos.
Hemos obtenido una excelente respuesta de todos a cuantos nos hemos dirigido.

Especial mencién merecen los/as expertos/as que gratuitamente han colaborado en la Iniciativa Estrategia
en Hidrosadenitis Supurativa. Su dedicacién y entusiasmo por cambiar la realidad de los pacientes de HS
nos ha inspirado y renovado las energias.

Agradecemos también a las sociedades cientificas con las que nos hemos reunido y a aquellas que han
avalado la publicacion HerculeS, pues han mostrado una gran receptividad hacia nuestras peticiones.

Mencién especial merece la farmacéutica AbbVie, que ha seguido apostando firmemente por la asociacion,

teniéndonos en cuenta para sus proyectos vinculados a la Hidrosadenitis Supurativa, iniciando con
ASENDHI proyectos nuevos y apoyandonos decididamente para fortalecernos como asociacion.

GRACIAS POR VUESTRO APOYO




