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CARTA DE LA PRESIDENTA

Apreciada familia de AUVEA,

Quiero empezar esta carta dandoos las gracias por seguir formando parte
de AUVEA vy ayudarnos a crecer y asi poder ayudar a cada vez mas
pEersonas.

Seguimos siendo una asociacion pequena, aunque cada vez menos, pero
con unos grandes valores y con muchas ganas de ayudar, acompanar y
escuchar a todos aquellos que lo necesiten.

Los miembros que formamos la junta directiva, junto con el voluntariado,
trabajamos mucho para que todo funcione, avance y mejore, pero sin
vosotros, sin vuestro apoyo, vuestra colaboracion y carino, nuestro trabajo
no tendria ningun valor.

Formar parte de AUVEA es tener un gran corazon, una gran empatia y un
gran sentimiento de compartir, dar y acompanar a todos aquellos que, al
igual que vosotros, se han sentido solos, desorientados, perdidos y/o no
escuchados.

Eso es lo que para nosotros simbolizan les socies de AUVEA, una gran
familia en la que sumamos y nos ayudamos.

Y gracias a vosotros todo lo que se ha hecho este 2021 ha sido posible.

Esperamos poder seguir sumando, creciendo y ayudando durante los
proximos anos.

Un abrazo, /7
RAQUEL IBANEZ
PRESIDENTA
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EL POR QUE DE AUVEA

AUVEA es una asociacion sin animo de lucro que representa a pacientes y
familiares de uveitis.

Empezo su camino en diciembre de 2015 con el objetico de dar apoyo y
acompanar a los afectados por uveitis y luchar contra la desigualdad social,
laboral y sanitaria sufrida a diario, mejorando la calidad de vida de pacientes

y familiares.

Ambito de actuacion

AUVEA es la asociacion de referencia en uveitis a nivel nacional.

Aunqgue nacio en Barcelona, provincia de sede social, acompana y apoya a
todos los pacientes y familiares del territorio espanol que demandan
ayuda, acompanamiento y/o informacion sobre la patologia.

Mision, vision, valores

Objetivo

Ayudar a las personas que padecen uveitis a afrontar su enfermedad vy
mejorar su calidad de vida.

Atender a todas las personas que lo requieran a través del correo
electronico o por via telefonica.

Publicar informacion a traves de las redes sociales, verificada por doctores
que forman parte de un equipo multidisciplinar (internistas, reumatologos u
oftalmologos).

Concienciar a la sociedad sobre la gran desigualdad que sufre esta
enfermedad minoritaria e invisible.

Promover el apoyo entre pacientes.

Trabajar en red con otras asociaciones.
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¢QUIEN COMPONE AUVEA?

El voluntariado es la clave de este gran equipo/familia, no
profesionalizado, pero comprometido con su labor.

Asamblea General

La Asamblea, como  dérgano 75 \\
supremo de la asociacion, esta
compuesta por todos los socios, con
derecho a voz y voto. 42%

Incremento anual

\
/ Socios 2021 \

En 2021 se han sumado a AUVEA 21
nuevos  socios. Personas  que -,
depositan en esta entidad su
confianza y que demandan ayuda,
informacion, visibilidad, mas investigacion y acompanamiento.

La mayoria son socios y pacientes que luchan, incansables, por convivir
con esta patologia, sea cual sea el tipo de uveitis que les afecte, o las
enfermedades asociadas con la que también convivan, pero cada vez
son mas las personas no afectadas que dan soporte a la asociacion.

= Nuevos socios
= Total socios
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Junta Directiva

La Junta Directiva estda compuesta por voluntarios, pacientes y familiares,
que dedican su tiempo a imppulsar el objetivo ultimo de AUVEA: mejorar la
calidad de vida de los afectados por uveitis.

£vg Calvo

)
€rg \W¢

%hicqg Gon?

Integradora social

A parte de la Junta Directiva, durante este ano AUVEA ha contado con el
apoyo de dos personas externas a la entidad que han hecho de soporte en
tareas administrativas puntuales.

Hemos contado con la ayuda y las aportaciones de
una integradora social que nos impulsé a mejorar
nuestra idea de proyecto de inclusion social.
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AUVEA EN ACCION

Redes ;Donde encontrarnos?

En al actualidad las redes sociales son parte de nuestro dia a dia, un
formato en el que podemos encontrar mucha informacion, de todo tipo.
Desde AUVEA nos aseguramos de proporcionar informacion verificada por
profesionales sanitarios para que el contenido que podais encontrar sobre
uveitis sea verdadero, y facil de entender.

Para llegar al mayor numero de personas posibles estamos presentes en
diversas plataformas:

YouTube

AUVEA Asociacion de Pacientes de Uveitis

N Correo electronico Twitter
info@asociacionauvea.es @uveitis_auvea

D Pdgina web [ Telegram

7
)
A
sy

Www.asociacionauvea.es l A Exclusivo para socios

NS 'A’

Instagram #2'%&\1“,7/
@asociacionuveitis_auvea \ a§'/
=
f Facebook
AUVEA - Asociacion de Pacientes de Uveitis
in LinkedlIn

AUVEA - Asociacion de Pacientes de Uveitis
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Apoyo directo

Reuniones de pacientes y familiares

Las reuniones de pacientes son grupos de apoyo formados por pacientes y
familiares, socios y no socios, de todas partes del mundo, en las que se
cuentan historias, se comparten experiencias y se proporciona apoyo Yy
comprension a todos los participantes.

Grupo de Telegram

Todos los socios de AUVEA pueden acceder al grupo de Telegram en el
que formamos una bonita red de apoyo y en el que siempre podemos
contar con la experiencia de otros pacientes y familiares que nos pueden
ayudar a superar algunos momentos dificiles, aclarar dudas, o expresar
emociones vividas. Poder estar en contacto continuo con personas que
hablan tu mismo idioma es algo de gran valor para pacientes y familiares
de enfermedades minoritarias y doblemente invisibles como la uveitis.

Actividades y servicios

Informacion y Empoderamiento

En 2021 AUVEA ha seguido haciendo hincapié en
un término clave: EMPODERAMIENTO DEL
PACIENTE, defendiendo una mejor relacion
medico-informacion-paciente para conseguir una
mejor calidad de vida y autoconocimiento para con
nuestra patologia. Para ello, AUVEA crea contenido
de informacion veraz y facil de entender.

EMPODERAMIENTO
DEL PACIENTE

Sensibilizacion

El Proyecto basico sobre el que ha girado el ano
2021 es en torno a otro término cada vez mas
comentado, mas compartido y mas estudiado: La
SALUD HOLISTICA, que no es otra cosa que tomar
conciencia de nuestra salud fisica, psicologica,
ambiental, social.. Hablar de salud es hablar de
muchos términos y creemos que todos hay que
cuidarlos.

08
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Actividades y servicios

U YO INTERIOR

Ponte en conlaclo con

nosolros
Www.asoc 5
info@asociacionauvea.e:

/®/AUVEA
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Testimonios

Para cuidar nuestra salud emocional y social, el
proyecto de testimonios comenzd su andadura en
abril, con una mujer maravillosa que se atrevié a
compartir con todos como es crecer con uveitis.

Es un proyecto complejo de desarrollar por la
sensibilidad que requiere, pero a la vez vital de
ampliar por la ayuda que aporta. Esperamos poder
enriqueciendonos con muchas mas historias
durante el 2022.

Yoga

Para nosotros el yoga es una actividad clave en el
cuidado de nuestra salud holistica ya que nos
ayuda en varios aspectos de nuestra salud como
son el fisico, el mental y el emocional. Es conectar
con nosotros mismos, aprender a escucharnos y
dedicarnos tiempo. Por eso en este ano hemos
realizado clases de yoga en varios horarios de
manana y tarde, y muchos de vosotros habeis
sentido los beneficios de esta practica..

Never Give Up

Este ano también hemos creado nuestro lema y el
que queremos ensenar a todo el mundo. Si algo
compartimos todos los que formamos parte de
AUVEA es el miedo, la incertidumbre, la angustia..
la valentia y el esfuerzo, para seguir cada dia, para
NO RENDIRNOS NUNCA, porque la vida es
maravillosa, pero siempre es mejor si la vivimos
juntos, compartiendo, acompanando...
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09



ACTOS Y EVENTOS

AUVEA organiza jornadas, congresos, talleres, reuniones de pacientes y
colaboraciones con otras organizaciones para hacernos mas visibles. Con la
participacion economica de los socios y donantes podemos hacer posible
todas estas actividades que se organizan para llegar a lograr nuestros
objetivos.

También facilitamos informacion sobre la enfermedad a través de las redes
sociales y participamos en estudios sociologicos, médicos y psicoldgicos con
el objetivo de dar a conocer la enfermedad.

Webinar "Hablemos de uveitis”

Uno de los webinar mas esperados vy WEBINAR

completos de 2021, con expertos de e
oftalmologia y medicina interna, en el Hablemos de Uveitis
que recopilamos todas las preguntas ' '
recibidas, tanto de socios como de
seguidores en redes, y en el que
tratamos muchisimos temas relevantes.

T A " n L] L 1 ]
cﬁ‘n s Webinar "Microbiota

Q- 4 Uno de los temas mas actuales y mas
w VPR IUNIe T omplejos de estudiar vy exponer, pero
- & sobre el que cada vez hay mas
- INGRID O conocimiento, mas investigacion, mas
CASTANO informacion 'y mas conviccion de su
relacion con las salud general y con las

T8:00H enfermedades autoinmunes..

@
&'FMN"'
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42 Jornada AUVEA

Por fin llega nuestra jornada en un
formato del que todos podamos
beneficiarnos. Por un lado presencial,
un ano mas en Caixa Forum.

Aun con muchas limitaciones por el
covid, pero pudiendo humanizar vy
sentir que estamos todos juntos en
esto.

A su vez, la retransmitimos por
streaming por la plataforma Zoom,
para que desde cualquier parte del
mundo pudierais disfrutar y
beneficiar del contenido,

/®/AUVEA
4°Jont‘§t§9&5be UVEITIS

BARCELONA
16 OCTUBRE 2021
CAIXA FORUM
K » Filaszssy CLINIC __ 530,

o{ LA
@ — < Brillphsme

11:30h - 12:15h 12:15h - 13:00h

PROGRAMA DE LA 4a JORNADA TERCERA MESA REDONDA CUARTA MESA REDONDA
. .. - . T (Lo que todo paciente con (Importancia del trabajo en
lleno de informacion ey YOeE T2 uvets deberasaber _equio o2 uidades
sobre su idisciplil en uveitis)
. 9:00h - 8:15h Moderadores: Dr. Alfredo Moderadores: Dr. Alfredo Adan
. m Adany Dra. Emma Beltran i
explicada de forma v Y. Gears inss
. . 11:30h - 11:45h 12:15h - 12:30h
EaEL G ) L ohigl 00h “Palabros’” del oftalmologo Punto de vista del oftalmélogo
sencilla vy e Calda PRIMERA MESA MESA . Alex Fonolloss e
(Uveitis Y Uveitis Hospital de Cruces de Bilbao  Fundacién Jiménez Diaz
Moderadores: Dr. Alfredo Anteriores)
eXC e e n e . Adény Dra. Emma Beltran Moderadores: Dr. Alfredo 11:45h - 12:00h 12:30h - 12:45h
" " Adany Dra. Emma Beltrén ":i:brﬁsu delno Punto de vista del reumatélogo
9:15h - 9:301 CLEIEEEY Dra. Esperanza Pato
Punto de vista del 70:15h - 10:30h Dr. Gerard Espinosa Hospi(apl Clinico San Carlos
oftalmélogo Uveitis y microbiota, ;somos. Hospital Clinic de Barcelona
Dr. Diaz Carcajosa lo que comemos? 12:00h - 12:15h 12:45h - 13:00h
Hospital Sant Joan de Déu Dr. Victor Lloreng Preguntas Preguntas
(Oftalmélogo)
9:30h - 09:45h Hospital Clinic de Barcelona
Punta de vista del
reumatélogo pedidtrico 1030 RIS I ALELJOLEE L
Dr. Joan Calzada Uveitis anteriores sin CHARLA ESPECIAL
Hospital Sant Joan de Déu secretos La uveitis esta controlada y yo no veo bien. ;Qué me pasa doctor?
P Dra. Maite Sainz de la Maza Dr. Miguel Cordero (Oftalmélogo)
e ST (Oftalméloga) Hospital de Ledn
lEjlgAesr’i'o d’oa:::'ransici tmed Hospital Clinic de Barcelona
o ) s 13:15h - 13:30h
paso ala edad adulta 10:45h - 11:00h Preguntas
Dra. Andrea Zacarias Preguntas
(Reumatéloga)
Hospital Sant Joan de Déu 11:00h - 11:30h 13:30h-13:45h
COFFE BREAK DIA MUNDIAL DE LA UVEITIS

10:00h - 10:15h
Preguntas

en streaming,

/ MEMORIA AUVE
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13:45 - 14:00h
‘CONCLUSIONES Y CIERRE

Ademas este ano, y gracias a las retransmisiones

pudimos contar con profesionales

especializados en oftalmologia, reumatologia

medicina interna y
pediatria, de hospitales
de Barcelona, Madrid,
Bilbao y Leodn.
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Dia Mundial de la Uveitis £ &

@*f
Uno de nuestros principales objetivos es poder
visibilizar nuestra enfermedad. Doblemente
invisible, ya que no se ve, y aun cuando la
nombras, sigue siendo algo desconocido para el
que escucha, ni siquiera tiene un dia en el
calendario.

DIA MUNDIAL
DE LA UVEITI

Dentro del mes en el que se celebra el Dia
Mundial de la Vision (2° jueves de octubre), se
propuso una fecha en asamblea general en el
que todos nuestros socios votaron, y aunque al
final no sera el dia 23 de octubre, en solidaridad
con nuestros companeros de Panama, ya que es
un dia de luto en su pais, conseguimos plantar la
semillita para tener un dia en el que todos
podamos reivindicar, recordar, visibilizar vy
concienciar sobre la UVEITIS,

Una semana en la que inundamos las redes con el Dia mundial, y que
culminamos en un dia lleno de actividades y charlas, en las que nos
acompanaron muchas personas, asi como

Programa Dia Mundial
de la Uveitis - AUVEA

23 octubre 2021

10.00 - 10.45 h. Desayuno con auvea

11.00 - 11.45 h. Sesién de yoga

12.30-13.00h.  Taller develas

 15.00-1545h  Cafécona
 16.00-17.00h Charl

nuestros companeros de @apul_latinomerica vy
donde no podia faltar esa vision holistica de la
salud, y contamos con una clase de yoga y un
webinar de psicologia de "Las fases del duelo”,

Y ademas participamos en la eleccion de un
simbolo y una frase que nos representara, siendo
#noquieroserinvible la mas votada con una mano
tapandonos un ojo, en representacion de la
limitacion visual que padecemos.

i
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SITUACION FINANCIERA .

Ingresos

Subvenciones
12.3%

Cuotas socios
36.2%

Donaciones
51.5%

Gastos

Servicios externos
Otros 7%

Contratacién personal
30%

Proyectos
26%

Jornada
11%

11%
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JUNTOS MEJOR .

Formamos parte de

(/ ﬁ l ‘ Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares
Spanish Ocular Rare Disease Observatory

COCEMEFE
e * t* *
- * *  d
% 0
) A
UNiIMiD
EURORDIS Stk e
RARE DISEASES EUROPE con enfermedades
crinicas inflamatorias
mitinorre diadas

fe d el" OQ orpnanet

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Con la colaboracion de

3b T 1 11 @Thea obbvie

let’s open our eyes
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