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Carta de la presidencia 
 

2025 ha sido, sin duda, un año de consolidación para AUVEA. 

 

Tras un periodo de crecimiento progresivo, este año hemos reforzado nuestra 

actividad, ampliado nuestra presencia en distintos territorios y consolidado nuestra 

red de colaboración con profesionales sanitarios, entidades y asociaciones. Todo 

ello con un objetivo claro: seguir acompañando, informando y dando respuesta a 

las necesidades reales de las personas que conviven con la uveítis. 

 

A lo largo de estos meses, hemos desarrollado una intensa actividad que ha 

abarcado formación, sensibilización, acompañamiento emocional y participación 

en espacios científicos e institucionales. Hemos impulsado nuevas iniciativas, 

fortalecido proyectos ya existentes y, sobre todo, hemos seguido estando cerca de 

quienes más lo necesitan. 

 

Sin embargo, este crecimiento también ha puesto de manifiesto una realidad que 

no podemos ignorar: la demanda de apoyo, información y acompañamiento 

continúa aumentando, y con ella la necesidad de seguir fortaleciendo nuestra 

estructura y garantizar la sostenibilidad de los proyectos que desarrollamos. 

 

2025 nos ha permitido también dar un paso más en la definición de nuestro modelo 

de intervención, avanzando hacia un enfoque cada vez más integral, en el que la 

atención a la uveítis no se limita únicamente al ámbito clínico, sino que incorpora 

el acompañamiento emocional, la formación, la comunidad y la sensibilización 

social como pilares fundamentales. 
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Todo lo que hemos construido este año ha sido posible gracias al compromiso, la 

confianza y la generosidad de muchas personas. Socios y socias, profesionales, 

entidades colaboradoras y todas aquellas personas que, de una u otra forma, han 

estado cerca de AUVEA y han contribuido a que sigamos avanzando, incluso en los 

momentos más complejos. 

 

Quiero agradecer también de forma especial el trabajo, la implicación y la 

dedicación de la Junta Directiva, el voluntariado y las personas que colaboran 

diariamente en el funcionamiento de la asociación. Detrás de cada actividad, cada 

acompañamiento y cada proyecto hay muchas horas de esfuerzo compartido y un 

compromiso profundo con las personas que conviven con la uveítis. 

 

Miramos al futuro con responsabilidad, pero también con la certeza de que 

estamos construyendo algo sólido, necesario y con impacto real en la vida de las 

personas. Un proyecto que no sería posible sin cada una de las personas que 

formáis parte de esta comunidad. 

 

Gracias por seguir caminando con nosotros. 

 

Un abrazo, 

 

 

 

 

 

 

 

Presidenta 

Asociación de Uveítis - AUVEA 
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Presentación de AUVEA 
 

Quiénes somos 
 

La Asociación de Uveítis (AUVEA) es una entidad sin ánimo de lucro de ámbito estatal, 

declarada de utilidad pública, que trabaja para acompañar, informar y apoyar a las 

personas afectadas por uveítis y a sus familias. 

 

Nacida en 2016 a partir de la necesidad de contar con un espacio de referencia donde 

comprender la enfermedad y compartir experiencias, AUVEA ha evolucionado hasta 

convertirse en una organización con presencia nacional, que conecta a pacientes, 

profesionales sanitarios y entidades del ámbito social y científico. 

 

Gran parte de esta labor es posible gracias al compromiso de personas voluntarias, 

profesionales colaboradores y socios que, desde distintos puntos del país, contribuyen a 

sostener una red de apoyo cercana, activa y comprometida con la realidad de la uveítis. 

 

Nuestra labor 
 

Nuestra labor se centra en ofrecer información rigurosa y accesible, orientación, 

acompañamiento emocional y espacios de comunidad que permitan a las 

personas con uveítis comprender mejor su enfermedad y afrontar su día a día con 

mayor seguridad y apoyo. 

 

A través de nuestras acciones, contribuimos a reducir el aislamiento, facilitar el 

acceso a recursos y promover una mejor calidad de vida, complementando la 

atención sanitaria con un enfoque más humano y cercano. 

 

Además, promovemos la educación sanitaria, el empoderamiento y la figura del 

paciente experto, favoreciendo una participación más activa de las personas 
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afectadas en el conocimiento de su enfermedad y en la mejora de la calidad 

asistencial. 

 

Nuestra labor se concreta en: 

• Ofrecer información fiable y accesible sobre la uveítis  

• Acompañar a pacientes y familias en su proceso  

• Generar espacios de apoyo y comunidad  

• Impulsar la formación y la educación sanitaria  

• Colaborar con profesionales y entidades del ámbito sanitario y social  

• Contribuir a la sensibilización y visibilidad de la enfermedad 

• Defender los derechos de las personas con uveítis y facilitar el acceso a 

recursos sociales, laborales y de reconocimiento de discapacidad 

 

Misión y visión 
 

Misión 

Impulsar el bienestar y la autonomía de las personas con uveítis y sus familias mediante 

educación sanitaria, apoyo emocional, acompañamiento comunitario y acciones que 

favorezcan el conocimiento y la prevención de complicaciones, promoviendo una 

atención más humana, accesible y centrada en la persona. 

 

Visión 

Consolidar un modelo de apoyo integral que complemente al sistema sanitario y reduzca 

desigualdades territoriales, situando a AUVEA como entidad de referencia en España en 

el ámbito de la uveítis y las enfermedades inflamatorias oculares. 
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Nuestros valores 
 

• Compromiso: Defendemos los derechos de las personas con uveítis y trabajamos 

cada día para mejorar su calidad de vida. 

• Empatía: Escuchamos y comprendemos las experiencias únicas de cada paciente 

y su entorno. 

• Transparencia: Actuamos con honestidad, claridad y responsabilidad en todas 

nuestras acciones y comunicaciones. 

• Colaboración: Fomentamos el trabajo conjunto con pacientes, familias, 

profesionales sanitarios y entidades sociales e institucionales. 

• Innovación: Impulsamos iniciativas que contribuyen a avanzar en el 

conocimiento, el abordaje y el tratamiento de la uveítis. 

• Inclusión: Creemos en una sociedad donde la diversidad es un valor y todas las 

personas tienen las mismas oportunidades. 

 

Estos valores reflejan la forma en que AUVEA entiende el acompañamiento y su 

compromiso con las personas afectadas por uveítis. Por ende, guían cada una de 

nuestras acciones y decisiones, y están presentes en todos los proyectos que 

desarrollamos. 

 

Declaración de utilidad pública 
 

AUVEA está reconocida como entidad de utilidad pública desde 2023, un distintivo que 

acredita el interés general, la transparencia y el impacto social de su actividad. 

 

Este reconocimiento implica un compromiso firme con la rendición de cuentas, la gestión 

responsable de los recursos y el desarrollo de iniciativas orientadas al bienestar de las 

personas con uveítis y sus familias. 
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Nuestra comunidad y alcance territorial 
 

AUVEA desarrolla su actividad en todo el territorio español, combinando actuaciones 

presenciales con un modelo online que permite acompañar a personas con uveítis 

independientemente de su lugar de residencia. 

 

AUVEA cerró el año 2025 con un total de 172 personas asociadas activas, incorporando 

48 nuevas personas a lo largo del año. Este crecimiento refleja tanto la confianza en el 

trabajo de la asociación como la necesidad de contar con espacios donde las personas 

puedan sentirse comprendidas y acompañadas. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nuestra base social está formada mayoritariamente por personas con uveítis y sus 

familiares, pero también incluye a profesionales, voluntariado y personas que, sin 

convivir directamente con la enfermedad, han decidido aportar su apoyo para que 

AUVEA siga creciendo. Gracias a esta diversidad, nuestra comunidad no solo representa 

a quienes viven con uveítis, sino también a quienes creen en una sociedad más 

informada, empática e inclusiva. 

 

A lo largo de este año, y en línea con la evolución natural de cualquier comunidad y con 

los distintos momentos vitales de las personas, también se han producido bajas en 

nuestra asociación.  



 

10 
 

Algunas de ellas han sido especialmente dolorosas, como el fallecimiento de María Rosa, 

socia fundadora de AUVEA, cuya implicación y cariño hacia la asociación permanecerán 

siempre en nuestra memoria y en la historia de nuestra comunidad. 

 

Este proceso forma parte del crecimiento y consolidación de una base social activa y 

comprometida. 

 

Seguimos construyendo una comunidad que se apoya, que comparte experiencias y que 

trabaja conjuntamente para transformar la realidad de quienes conviven con la uveítis. 

Porque en AUVEA cada persona cuenta, y cada nuevo socio fortalece nuestra voz. 

 

Nuestro compromiso sigue siendo que ninguna persona afectada por uveítis se 

sienta sola, desinformada o sin recursos para afrontar su enfermedad. 
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La uveítis: un desafío sanitario y social 
 

La uveítis es un conjunto de enfermedades inflamatorias oculares que pueden afectar 

a diferentes estructuras del ojo y presentarse de forma aguda, crónica o recurrente. Su 

manejo requiere un seguimiento estrecho y, en muchos casos, la coordinación entre 

varias especialidades médicas. Aunque sigue siendo poco conocida fuera del ámbito 

especializado, su impacto sanitario, emocional y social es significativo. 

 

Más allá de la afectación visual, la uveítis puede condicionar de forma importante la 

calidad de vida de quienes la padecen, generando repercusiones en el ámbito laboral, 

educativo, familiar y emocional. La incertidumbre del pronóstico, la cronicidad de 

algunos casos y la necesidad de tratamientos prolongados hacen necesario un abordaje 

que vaya más allá del ámbito estrictamente clínico. 

 

La uveítis es, en muchos casos, una enfermedad doblemente invisible: por su escaso 

reconocimiento social y por el impacto emocional y funcional que no siempre resulta 

evidente para el entorno. 

 

Comprender la uveítis desde esta perspectiva integral permite identificar mejor las 

necesidades reales de los pacientes y reforzar la importancia del acompañamiento, la 

educación sanitaria y el acceso equitativo a recursos especializados. 

 

Prevalencia y gravedad 
 

La uveítis es una de las principales causas de pérdida visual evitable en países 

desarrollados. La literatura científica internacional estima que entre un 5 % y un 20 % de 

los casos de discapacidad visual severa pueden estar relacionados con enfermedades 

inflamatorias oculares, incluida la uveítis1. 

 

 
1 Durrani OM, Tehrani NN, Marr JE, Moradi P, Stavrou P, Murray PI. Degree, duration, and causes of 
visual loss in uveitis. British Journal of Ophthalmology. 2004;88(9):1159-1162. 
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Los estudios poblacionales sitúan la prevalencia global entre 38 y 115 casos por cada 

100.000 habitantes2, aunque las cifras pueden variar según la etiología y el diseño de los 

estudios. 

 

En España, se estima que más de 47.000 personas3 conviven con algún tipo de uveítis, 

una cifra que refleja no solo la relevancia clínica de esta patología, sino también la 

necesidad de reforzar su visibilidad, el acceso a unidades especializadas y el 

acompañamiento a pacientes y familias. 

 

Según Orphanet, muchos de los subtipos de uveítis —especialmente los de origen 

autoinmune, idiopático o asociados a enfermedades minoritarias— se consideran 

enfermedades raras, con una prevalencia inferior a 5 por cada 10.000 habitantes4. 

 

Puede clasificarse según la estructura afectada (anterior, intermedia, posterior o 

panuveítis) y también según su origen: autoinmune, infeccioso o idiopático. En un 

porcentaje relevante de casos —en torno al 50 % según múltiples series5— la causa 

puede permanecer sin identificar, lo que añade incertidumbre diagnóstica y emocional.  

 

 

 

 
2 Wakefield D, Chang JH. Epidemiology of uveitis. Int Ophthalmol Clin. 2005;45(2):1-13. 
3 García-Aparicio ÁM, Alonso Martín L, Quirós Zamorano R, López Lancho R, del Olmo Pérez L, 
Sánchez-Fernández SÁ, García de Yébenes MJ, González del Valle F, Muñoz-Fernández S. 
Prevalencia de uveítis en una población española, estudio UveCAM. Medicina Clínica. 2020;155(11). 
doi:10.1016/j.medcli.2019.05.032 
4 ¹ Orphanet. Portal de Información sobre Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos. 
Disponible en: https://www.orpha.net 
5 Tsirouki T, Dastiridou A, Symeonidis C, et al. A focus on the epidemiology of uveitis. Ocular 
Immunology and Inflammation. 2018;26(1):2-16. 

https://www.orpha.net/
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Además, en formas crónicas o asociadas a enfermedades sistémicas, puede ser 

necesario el uso de tratamientos inmunomoduladores o biológicos, lo que subraya la 

importancia de la adherencia terapéutica y del acompañamiento continuado. 

 

La enfermedad afecta con especial frecuencia a personas jóvenes en edad activa, y 

también a niños, particularmente cuando se asocia a patologías reumáticas pediátricas. 

Esto incrementa la carga social, económica y emocional asociada. 

 

Además, se estima que entre un 5 % y un 10 % de los casos de uveítis debutan en edad 

pediátrica6, lo que supone un importante reto asistencial por su impacto en etapas clave 

del desarrollo visual, educativo y emocional. En la infancia, el diagnóstico precoz y el 

seguimiento estrecho resultan especialmente importantes, ya que muchas formas de 

uveítis pueden evolucionar de forma silenciosa y generar complicaciones visuales 

relevantes si no se detectan a tiempo. 

 

Impacto en la calidad de vida 
 

Más allá de sus manifestaciones clínicas, la uveítis influye de forma notable en la vida 

diaria de quienes la padecen. Entre las dificultades más habituales se encuentran: 

 

• Síntomas visuales: fotofobia, visión borrosa, manchas o pérdida temporal de 

visión. 

• Interrupciones en la rutina por brotes, revisiones y tratamientos prolongados. 

• Impacto emocional: ansiedad, estrés ante la incertidumbre del pronóstico y 

preocupación por posibles recaídas. 

• Repercusiones laborales y educativas: necesidad de adaptaciones, limitaciones 

para el uso de pantallas, ausencias o disminución del rendimiento. 

• Carga familiar: acompañamiento constante, reorganización de horarios y apoyo 

emocional a menores o personas dependientes. 

 
6 de Boer J, Wulffraat N, Rothova A. Visual loss in uveitis of childhood. British Journal of 
Ophthalmology. 2003;87:879-884. 
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Además, la uveítis puede asociarse a complicaciones oftalmológicas frecuentes como 

cataratas, edema macular, sinequias posteriores o glaucoma secundario, que pueden 

requerir tratamientos adicionales y seguimiento especializado. Estas complicaciones 

explican la importancia de la adherencia terapéutica, la educación sanitaria y el 

acompañamiento continuado. 

 

En el caso de la uveítis pediátrica, las dificultades pueden ser aún mayores debido a 

diagnósticos más complejos, necesidad de tratamientos inmunomoduladores y una 

mayor frecuencia de revisiones, lo que afecta tanto al menor como a su entorno familiar. 

 

Necesidades no cubiertas 
 

Las personas afectadas por uveítis suelen enfrentarse a una serie de desafíos que 

van más allá del ámbito estrictamente médico: 

 

• Información insuficiente o poco accesible al inicio del diagnóstico. 

• Desigualdad territorial en el acceso a unidades especializadas y equipos 

multidisciplinares. 

• Escasez de recursos psicosociales que acompañen la dimensión 

emocional de la enfermedad. 

• Dificultades en la adherencia terapéutica, debido a la complejidad y 

duración de los tratamientos. 

• Ausencia de espacios de acompañamiento entre iguales, esenciales para 

reducir el sentimiento de aislamiento. 

• Baja visibilidad pública, que retrasa el diagnóstico y limita la comprensión 

social de la enfermedad. 

• La falta de conocimiento general sobre la enfermedad y su baja visibilidad 

social pueden contribuir también a retrasos diagnósticos, especialmente 

en fases iniciales o en aquellos casos en los que los síntomas no son 

fácilmente identificables. 
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Estas brechas muestran que la experiencia del paciente con uveítis no depende 

únicamente de factores clínicos, sino también de aspectos informativos, 

emocionales y sociales. 

 

Retos actuales y situaciones del día a día 
 

Más allá de los datos clínicos, las personas que conviven con uveítis se enfrentan a 

una serie de retos cotidianos que condicionan de forma significativa su calidad de 

vida. 

 

La enfermedad no siempre es visible para el entorno, pero sus efectos sí 

condicionan profundamente el día a día: dificultades para mantener la 

concentración visual, limitaciones en el uso de pantallas, sensibilidad a la luz, 

fatiga ocular o la necesidad de adaptar rutinas personales y laborales en función de 

la evolución de la enfermedad. 

 

A ello se suma la incertidumbre asociada a los brotes inflamatorios, la variabilidad 

en la respuesta a los tratamientos y la necesidad de un seguimiento médico 

continuado, que en muchos casos implica desplazamientos, reorganización de 

horarios y una carga adicional para el entorno familiar. 

 

En el ámbito laboral y educativo, estas dificultades pueden traducirse en la 

necesidad de adaptaciones que no siempre son comprendidas o facilitadas, 

especialmente en aquellos casos en los que la discapacidad no es visible o no está 

reconocida formalmente. 

 

La falta de reconocimiento adecuado de la discapacidad visual y funcional 

derivada de la uveítis sigue siendo otro de los grandes desafíos, especialmente en 

aquellos casos donde la afectación fluctúa y no siempre queda reflejada en los 

baremos tradicionales de valoración. Esta situación puede dificultar el acceso a 
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apoyos, adaptaciones laborales y recursos sociales necesarios para mantener la 

autonomía y la calidad de vida. 

 

Asimismo, persisten desigualdades territoriales en el acceso a unidades 

especializadas y consultas multidisciplinares, lo que puede generar diferencias en 

el diagnóstico, el tratamiento y el seguimiento de la enfermedad. 

 

Todo ello pone de manifiesto la importancia de avanzar hacia un modelo de 

atención que no solo aborde la dimensión clínica de la uveítis, sino también su 

impacto social, emocional y funcional en la vida de las personas. 

 

El papel de las asociaciones de pacientes 
 
Ante esta realidad, las asociaciones de pacientes desempeñan un papel 

fundamental como complemento al sistema sanitario. 

 

En muchas ocasiones, estas entidades ofrecen recursos y servicios que no 

siempre encuentran respuesta dentro del sistema sanitario habitual, 

especialmente en el ámbito del acompañamiento emocional, la orientación social, 

la adherencia terapéutica y la conexión con otros pacientes y profesionales 

especializados. 

 

La información accesible, el acompañamiento emocional, los espacios de apoyo 

entre iguales, la orientación social y la defensa de los derechos de los pacientes 

forman parte de una atención integral que contribuye directamente a mejorar la 

calidad de vida y la adherencia terapéutica. 

 

En patologías como la uveítis, donde la incertidumbre diagnóstica, la cronicidad y 

la afectación funcional pueden generar un importante impacto psicosocial, contar 

con una red de apoyo especializada resulta especialmente relevante. 
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Promover la derivación temprana a asociaciones de pacientes desde el 

momento del diagnóstico contribuye a mejorar la adherencia terapéutica, reducir 

el aislamiento y facilitar un acompañamiento más completo desde el inicio del 

proceso. El acceso a una red de apoyo especializada permite afrontar la 

enfermedad con más información, seguridad y acompañamiento. 

 

AUVEA trabaja precisamente en ese espacio: acompañando a las personas 

afectadas y sus familias, generando comunidad, colaborando con profesionales 

sanitarios y contribuyendo a una atención más humana, coordinada y completa de 

la enfermedad. 

 

Además, las asociaciones contribuyen a minimizar el impacto de las desigualdades 

territoriales, facilitando el acceso a información especializada y conectando a 

pacientes con recursos y profesionales de referencia. 
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2025 en cifras 
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Áreas de actuación 
 

La actividad de AUVEA se desarrolla desde un modelo de atención integral que 

entiende la uveítis más allá de su dimensión estrictamente clínica. 

 

Acompañar a una persona con uveítis implica también atender su bienestar 

emocional y social, facilitar el acceso a información rigurosa, promover la 

adherencia terapéutica, orientar en el acceso a recursos, reducir el aislamiento 

social y generar espacios de apoyo y participación activa. 

 

Por ello, la asociación estructura su trabajo en distintas áreas complementarias 

que permiten dar respuesta a las necesidades reales de pacientes y familias, al 

tiempo que fortalecen la colaboración con profesionales sanitarios, hospitales, 

sociedades científicas, entidades sociales e instituciones. 

 

Durante 2025, estas líneas de actuación se consolidaron y ampliaron a través del 

desarrollo de nuevas iniciativas, el fortalecimiento de alianzas estratégicas y la 

ampliación de servicios de acompañamiento, formación y participación para 

pacientes y familias, reforzando el compromiso de AUVEA con una atención más 

humana, coordinada y centrada en la persona. 

 

Acompañamiento 
 

El acompañamiento a las personas con uveítis y sus familias constituye el eje 

central de la actividad de AUVEA. 

 

Desde el momento del diagnóstico, muchas personas se enfrentan no solo a la 

incertidumbre clínica, sino también a dudas, miedo, desinformación y dificultades 

para comprender el impacto real de la enfermedad en su vida diaria. En ese 

contexto, ofrecer un espacio de orientación, escucha y apoyo resulta fundamental. 
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Con el objetivo de reforzar esta atención integral, AUVEA consolidó durante 2025 el 

área de acompañamiento social mediante la incorporación de una trabajadora 

social, fortaleciendo la atención individualizada a pacientes y familias y ampliando 

la orientación sobre recursos sociales, discapacidad, prestaciones y apoyo 

psicosocial. 

 

Esta incorporación permitió ofrecer un acompañamiento más continuado y 

coordinado en situaciones de especial vulnerabilidad social, emocional o laboral, 

reforzando además la conexión entre el ámbito sanitario y social. 

 

A través del Servicio de Información y Orientación (SIO), AUVEA proporciona 

atención personalizada a pacientes y familias mediante correo electrónico, 

teléfono, redes sociales y acompañamiento presencial en hospitales de referencia. 

Este servicio permite resolver dudas iniciales, facilitar recursos, orientar sobre 

circuitos asistenciales y ofrecer apoyo emocional en momentos especialmente 

complejos. 

 

Especial relevancia tiene también la intervención social, orientada a acompañar a 

pacientes y familias en el acceso a recursos, prestaciones y apoyos vinculados al 

impacto funcional de la enfermedad. La orientación sobre discapacidad, 

incapacidad laboral, adaptación educativa, dependencia o derechos sociales 

forma parte de una atención integral que permite abordar la uveítis más allá de su 

dimensión clínica. 

 

Este trabajo resulta especialmente importante en aquellos casos donde la 

enfermedad genera limitaciones visuales fluctuantes, dificultades laborales o una 

importante carga familiar y emocional, y requiere una respuesta coordinada entre 

el ámbito sanitario y social. 

 

Durante 2025, se atendieron más de 220 consultas a través de distintos canales de 

contacto, y se realizaron 78 acompañamientos presenciales en hospitales. Así 
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mismo, se gestionaron 6 derivaciones de especial relevancia a recursos 

especializados dentro del trabajo de orientación y apoyo a pacientes y familias. 

 

El voluntariado hospitalario, especialmente en consultas de uveítis pediátrica y 

procesos de primera orientación tras el diagnóstico, continuó consolidándose 

como una herramienta de gran valor, especialmente en consultas de uveítis 

pediátrica y en unidades de referencia, facilitando la cercanía entre pacientes, 

familias y profesionales sanitarios en momentos especialmente sensibles del 

proceso asistencial. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Asimismo, durante 2025 AUVEA continuó trabajando en el fortalecimiento del 

acompañamiento emocional, psicosocial y social especializado, impulsando 

contactos y líneas de colaboración orientadas a mejorar la atención integral de 

pacientes y familias. 

 

Porque en uveítis, acompañar, orientar y sostener también forma parte del 

tratamiento. 
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Formación e información sanitaria 
 

La formación y el acceso a información rigurosa son herramientas fundamentales 

para mejorar la autonomía, la adherencia terapéutica y la calidad de vida de las 

personas con uveítis. 

 

Convivir con una enfermedad inflamatoria ocular crónica implica tomar decisiones 

constantes, comprender tratamientos complejos y enfrentarse a situaciones que, 

en muchas ocasiones, generan dudas e inseguridad. Contar con información clara, 

accesible y avalada por profesionales especializados resulta esencial para afrontar 

ese proceso con mayor seguridad. 

 

Por ello, AUVEA impulsa de forma continuada acciones formativas dirigidas a 

pacientes, familias y también a profesionales sanitarios, promoviendo una 

educación sanitaria útil, comprensible y conectada con las necesidades reales de 

la vida cotidiana. 

 

Durante 2025 se organizaron sesiones formativas y webinars propios centrados 

en distintos aspectos relacionados con la uveítis, los tratamientos, el autocuidado 

y la salud integral, con una media de 30 asistentes en directo y más de 130 

visualizaciones posteriores por sesión. Estas actividades permitieron acercar 

información especializada a personas de todo el territorio, superando barreras 

geográficas y favoreciendo la equidad en el acceso al conocimiento. 

 

 

 

Además, AUVEA celebró dos jornadas presenciales de especial relevancia: la 

Jornada del Día Mundial de las Enfermedades Raras en Barcelona y la VIII Jornada 
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Nacional AUVEA en Valencia, consolidada como uno de los principales espacios de 

encuentro entre pacientes, familias y profesionales sanitarios. 

 

A ello se sumaron los Cafés AUVEA y otros espacios de encuentro más cercanos e 

informales, que complementan la formación técnica con el valor del 

acompañamiento entre iguales y la experiencia compartida. 

 

Además de las actividades formativas estructuradas, AUVEA mantiene una labor 

constante de divulgación a través de sus canales digitales, redes sociales y 

materiales informativos, acercando información fiable y accesible a personas 

recién diagnosticadas, familias y profesionales que buscan comprender mejor la 

enfermedad. 

 

A esta labor se suman los materiales divulgativos y recursos informativos 

disponibles a través de la web de la asociación, elaborados para facilitar el acceso 

a información clara, útil y comprensible sobre la uveítis y su manejo cotidiano. 

 

En la sección de recursos pueden consultarse y descargarse distintos materiales 

divulgativos de AUVEA, como el cartel informativo de la asociación, el díptico para 

población adulta y el díptico específico para población pediátrica. 

 

 

 

  

https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2022/06/Cartel-AUVEA.pdf
https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2025/05/Diptico-adultos-imprimir.pdf
https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2025/05/Diptico-adultos-imprimir.pdf
https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2025/05/Diptico-pediatria-imprimir.pdf
https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2025/05/Diptico-pediatria-imprimir.pdf
https://www.asociacionauvea.es/wp-content/uploads/2025/05/Diptico-adultos-imprimir.pdf
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Estos recursos permiten ofrecer una información accesible y permanente, 

favoreciendo que pacientes y familias puedan comprender mejor la enfermedad y 

afrontar con mayor seguridad las distintas etapas del proceso. 

 

Esta labor diaria de educación sanitaria permite combatir la desinformación, 

favorecer la toma de decisiones informadas y reforzar la adherencia terapéutica, 

especialmente en una patología donde la incertidumbre y la falta de conocimiento 

siguen siendo una barrera importante. 

 

La educación sanitaria no solo informa: empodera, reduce la incertidumbre y 

mejora la forma en que las personas para convivir con su enfermedad. 

 

Incidencia institucional y sanitaria 
 

AUVEA trabaja para que la voz de las personas con uveítis esté presente en los 

espacios donde se toman decisiones que afectan directamente a su atención, su 

calidad de vida y el reconocimiento de la enfermedad. 

 

La uveítis continúa siendo una patología con escasa visibilidad social e 

institucional, a pesar de su impacto sanitario y de las importantes necesidades no 

cubiertas que genera. Por ello, una parte esencial de la labor de la asociación 

consiste en construir puentes entre pacientes, profesionales sanitarios, hospitales, 

sociedades científicas, plataformas de pacientes y administraciones públicas. 

 

Desde AUVEA defendemos la necesidad de avanzar hacia un modelo de atención 

más coordinado, multidisciplinar y centrado en la persona, especialmente en 

aquellos casos asociados a enfermedades autoinmunes, patologías pediátricas o 

procesos inflamatorios complejos, donde la coordinación entre oftalmología, 

reumatología, medicina interna, pediatría, enfermería y otras especialidades 

resulta fundamental para mejorar el pronóstico y la calidad de vida de los 

pacientes. 
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Durante 2025, AUVEA reforzó su presencia en entornos médicos, científicos e 

institucionales mediante la participación en congresos, jornadas clínicas, 

reuniones estratégicas y espacios de representación de pacientes, contribuyendo 

a trasladar la experiencia real de quienes conviven con la enfermedad y 

defendiendo la necesidad de una atención más coordinada, accesible y 

multidisciplinar. 

 

La asociación continuó poniendo en valor la importancia de las 

consultas multidisciplinares en uveítis, especialmente en 

aquellos casos asociados a enfermedades autoinmunes, 

patologías pediátricas o procesos inflamatorios complejos, 

donde la coordinación entre oftalmología, reumatología, 

medicina interna, pediatría y otras especialidades resulta 

fundamental para mejorar el pronóstico y la calidad de vida del 

paciente. 

 

Entre las colaboraciones más relevantes del año destaca el trabajo continuado 

con la Sociedad Española de Reumatología (SER), tanto en espacios científicos 

como en actividades dirigidas a pacientes y familias. AUVEA participó en el V Curso 

SER de Patología Ocular Inflamatoria, el X Simposio SER de Enfermedades 

Autoinmunes Sistémicas, la jornada “Derribemos juntos las barreras de las ERAS”, 

la Jornada para pacientes con Enfermedades Reumáticas Autoinmunes Sistémicas 

y el Congreso SER 2025. Además, colaboró en la grabación de un podcast sobre 

uveítis infantil y en el webinar “Uveítis y enfermedades reumáticas en la infancia”, 

organizado junto a la SER y la Sociedad Española de Inflamación Ocular (SEIOC). 
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La colaboración con la Sociedad Española de Inflamación Ocular (SEIOC) permitió 

seguir reforzando la educación sanitaria, la formación especializada y el 

diagnóstico precoz en uveítis. Durante 2025, AUVEA participó además en el 

Congreso de la SEIOC mediante la ponencia “La voz del paciente”, trasladando la 

experiencia real de las personas que conviven con uveítis y reforzando la 

importancia de incorporar la perspectiva del paciente en los espacios científicos y 

asistenciales. 
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En este contexto, destacó la realización del webinar “Señales de alarma en la 

uveítis: cómo detectarlas y actuar a tiempo”, desarrollado junto a la SEIOC para 

mejorar la detección precoz y la orientación a pacientes y familias. Asimismo, la 

Sociedad Española de Reumatología Pediátrica (SERPE) contó con el apoyo de 

AUVEA en el webinar Diálogos SERPE “La voz de las familias”, reforzando la 

importancia de incorporar la experiencia familiar en el abordaje de la enfermedad 

pediátrica. 

 

Especial relevancia tuvo también el respaldo científico e institucional recibido en 

las actividades organizadas por AUVEA. La VIII Jornada Nacional AUVEA, celebrada 

en Valencia, fue declarada de interés social por la Sociedad Española de 

Reumatología, y contó con la colaboración de profesionales sanitarios, sociedades 

científicas, hospitales y entidades del ámbito sanitario y social. Este apoyo 

consolida la Jornada Nacional como un espacio de referencia para el encuentro 

entre pacientes, familias y profesionales. 

 

En el ámbito hospitalario, AUVEA mantuvo una colaboración activa con centros y 

unidades de referencia como el Hospital Sant Joan de Déu, el Hospital Vall 

d’Hebron, el Hospital Clínic de Barcelona, el Hospital Universitari i Politècnic La Fe 

de Valencia y otros servicios hospitalarios vinculados a la atención de la uveítis. 

Destacan la participación en las sesiones de familias del Proyecto PAVE del 

Hospital Sant Joan de Déu, la presencia en la 3ª Mostra d’Associacions del mismo 

hospital, la asistencia a la I Jornada de Pacientes y Familias de Reumatología 

Pediátrica del Hospital Vall d’Hebron y el fortalecimiento de la colaboración con el 

Hospital Clínic en el marco del voluntariado hospitalario. 
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Asimismo, AUVEA amplió su presencia en el ámbito social e institucional mediante 

la colaboración con FEDER, COCEMFE y otras entidades del tercer sector. Durante 

el año participó en la Jornada Oficial del Día de las Enfermedades Raras en Oviedo, 

en la Asamblea General de FEDER, en seminarios sobre discapacidad y jubilación 

anticipada, en el IV Foro de Enfermedades Raras de Cataluña y en asambleas y 

espacios de participación de COCEMFE Catalunya, COCEMFE Barcelona y 

COCEMFE Asturias. 

 

 

 

En Asturias, la asociación desarrolló una línea de trabajo especialmente relevante 

desde el ámbito social y comunitario. María Luisa Burgoa participó en la Mesa de 

Invierno sobre Enfermedades Raras del Colegio Oficial de Trabajo Social de 

Asturias, presentó AUVEA en el Centro de Salud Natahoyo de Gijón, mantuvo una 

reunión con la Dirección General de Cuidados de Asturias y participó en encuentros 

institucionales vinculados a discapacidad, participación social y recursos 
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comunitarios. Estas acciones permitieron acercar la realidad de la uveítis a 

entornos sanitarios y sociales de proximidad. 

 

En el ámbito de la defensa de derechos, AUVEA continuó trabajando para 

visibilizar las dificultades relacionadas con el reconocimiento de la discapacidad 

visual y funcional en enfermedades inflamatorias oculares. La asociación participó 

en propuestas orientadas a mejorar los procesos de valoración de discapacidad en 

enfermedades reumáticas y autoinmunes, incluyendo el trabajo desarrollado junto 

a la SER para trasladar estas necesidades al Congreso de los Diputados. 

 

 

 

Asimismo, AUVEA respaldó la necesidad de avanzar en el reconocimiento de la 

enfermería especializada en enfermedades inflamatorias inmunomediadas, 

destacando su papel en la adherencia terapéutica, la educación sanitaria y el 

acompañamiento continuado al paciente, especialmente en patologías crónicas 

donde la coordinación asistencial resulta clave. 

 

La incidencia institucional no consiste únicamente en estar presentes, sino en 

conseguir que la realidad de los pacientes forme parte activa de las decisiones 

sanitarias. 
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Investigación e innovación 
 

La investigación constituye una herramienta esencial para mejorar el diagnóstico, 

el tratamiento y el pronóstico de las personas con uveítis, pero también para 

comprender mejor el impacto real de la enfermedad en la vida cotidiana de quienes 

la padecen. 

 

Desde AUVEA defendemos que la participación del paciente en la investigación 

no debe ser complementaria, sino parte activa del proceso. La experiencia de 

quienes conviven con la enfermedad aporta información clave sobre necesidades 

no cubiertas, adherencia terapéutica, calidad de vida y barreras reales en el acceso 

a la atención. 

 

La incorporación de la experiencia del paciente permite avanzar hacia una 

investigación más útil, aplicable y conectada con la realidad diaria de la 

enfermedad. Escuchar a quienes conviven con la uveítis no solo mejora la calidad 

de los proyectos, sino que contribuye a identificar prioridades que muchas veces 

no aparecen reflejadas únicamente en los resultados clínicos. 

 

Durante 2025, la asociación continuó colaborando con hospitales, grupos de 

investigación, universidades y entidades científicas en distintas iniciativas 

orientadas a incorporar la perspectiva del paciente en proyectos clínicos, sociales 

y de innovación sanitaria. 
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Entre los proyectos más relevantes en los que AUVEA ha estado implicada destacan 

el estudio clínico multicéntrico Co-THEIA, centrado en la eficacia y coste-

efectividad de distintos tratamientos en uveítis no infecciosa; el proyecto REI, 

financiado por el Instituto de Salud Carlos III y cofinanciado por la Unión Europea, 

orientado al desarrollo de modelos predictivos mediante inteligencia artificial 

aplicada a registros electrónicos de salud; el estudio europeo AVAIL-EU, enfocado 

en detectar necesidades no cubiertas en uveítis pediátrica; y el proyecto Eye-Care 

de KRIBA, vinculado al desarrollo de dispositivos médicos no invasivos para el 

cribado, diagnóstico y monitorización de la enfermedad. 

 

Especial relevancia tuvo también el Proyecto PAVE (“Producing an Arthritis Value-

framework with Economic Evidence”), impulsado desde el Hospital Sant Joan de 

Déu, orientado a mejorar la calidad de vida de niños con artritis idiopática juvenil y 

uveítis. Esta iniciativa internacional, desarrollada en seis países, trabaja en la 

identificación de necesidades no cubiertas y en la evaluación de la llamada “carga 

oculta” de la enfermedad, incluyendo el impacto emocional, la pérdida de horas 

laborales de las familias y las dificultades derivadas del abordaje asistencial. 

Siendo su objetivo avanzar hacia nuevas estrategias de atención más completas, 

humanas y centradas en la realidad del paciente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Asimismo, AUVEA respaldó nuevos proyectos de investigación centrados en 

biomarcadores dinámicos de respuesta terapéutica en uveítis y esclerosis 

múltiple junto a IdiPAZ y el Hospital Universitario La Paz, estudios sobre la huella 

inmuno-microbiótica en la uveítis inmunomediada con perspectiva de género, 
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líneas de trabajo sobre microRNA en uveítis y escleritis impulsadas desde el 

Hospital Universitario Virgen de la Victoria de Málaga y proyectos orientados a 

aspectos complementarios del tratamiento, como el estudio sobre alimentación y 

nutrición en pacientes con uveítis inmunomediada durante el tratamiento 

farmacológico, que permitió recoger experiencia real de pacientes y profundizar en 

el abordaje integral de la enfermedad. 

 

Junto a la investigación clínica, AUVEA ha seguido impulsando líneas de trabajo 

centradas en el impacto psicosocial de la enfermedad, la calidad de vida, la 

adherencia terapéutica y las necesidades no cubiertas de pacientes y familias, 

entendiendo que mejorar la atención en uveítis implica también comprender cómo 

afecta la enfermedad fuera de la consulta. 

 

La participación de AUVEA en investigación también se trasladó al ámbito de la 

mejora asistencial y el reconocimiento de derechos, incorporando la perspectiva 

del paciente en propuestas orientadas a transformar los procesos de atención, la 

evaluación social de la enfermedad y la calidad de la respuesta sanitaria. 

 

Durante 2025, AUVEA respaldó además distintas iniciativas nacionales e 

internacionales mediante cartas de apoyo institucional y colaboración dirigidas a 

hospitales, grupos de investigación y entidades científicas, especialmente en 

proyectos centrados en uveítis pediátrica, inflamación ocular crónica, inteligencia 

artificial aplicada a salud y mejora de estándares asistenciales. 

 

Estas colaboraciones permitieron reforzar la incorporación de la perspectiva del 

paciente en convocatorias competitivas, redes europeas de investigación y 

proyectos orientados a mejorar la calidad de vida y la atención integral de las 

personas con uveítis. 

 

La asociación forma parte además de ONERO (Observatorio Nacional de 

Enfermedades Raras Oculares), consolidando su papel como agente activo en 

redes de investigación y colaboración científica. 
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AUVEA sigue impulsando que la investigación en uveítis no se limite únicamente al 

abordaje clínico, sino que contemple también aspectos psicosociales, adherencia 

terapéutica, salud emocional y acceso equitativo a recursos especializados. 

 

Investigar también es escuchar. Y mejorar la atención empieza muchas veces por 

comprender mejor la realidad de quienes viven la enfermedad cada día. 

 

Comunidad y visibilidad 
 

Generar comunidad y dar visibilidad a la uveítis forma parte esencial de la misión 

de AUVEA. 

 

Durante 2025, AUVEA continuó fortaleciendo su comunidad a través de encuentros 

presenciales, Cafés AUVEA, actividades solidarias y acciones de participación que 

permitieron reforzar el sentimiento de pertenencia y el acompañamiento entre 

iguales. 

 

Especial relevancia tuvo también el encuentro presencial de socios celebrado en el 

Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus 

Familias (CREER), en Burgos, un espacio especialmente valioso para reforzar el 

vínculo entre pacientes, familias y asociación. Este tipo de encuentros permiten 

compartir experiencias, generar apoyo mutuo y fortalecer una red de 

acompañamiento que muchas veces comienza fuera de la consulta. 
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Las iniciativas solidarias, como el teatro benéfico, el microteatro y el concierto 

solidario Musikane, no solo contribuyeron a la sostenibilidad de la asociación, sino 

que también ayudaron a acercar la realidad de la uveítis a la sociedad, implicando 

a nuevos públicos y generando espacios de sensibilización desde una perspectiva 

cercana y humana.  

 

La presencia digital siguió siendo una herramienta clave para mantener el 

contacto continuo con pacientes, familias y profesionales sanitarios. A través de la 

web, redes sociales y canales de comunicación directa, AUVEA continuó 

difundiendo información fiable, visibilizando necesidades no cubiertas y 

ofreciendo acompañamiento más allá de las barreras geográficas. 

 

El canal de Telegram continuó consolidándose como un espacio de comunicación 

directa y cercana con la comunidad, permitiendo compartir información de 

actualidad, recursos útiles, convocatorias y actividades de forma ágil y accesible. 

Esta herramienta facilita un acompañamiento más continuo y refuerza la sensación 

de comunidad entre personas que, en muchas ocasiones, conviven con la 

enfermedad desde distintos puntos del territorio. 

 

Con más de 7.000 personas conectadas a través de sus canales digitales y una 

comunidad activa en crecimiento, la asociación consolida su papel como punto de 

referencia para quienes buscan información, apoyo y representación. 

 

Porque visibilizar también es cuidar: cuando una enfermedad se comprende mejor, 

se diagnostica antes, se acompaña mejor y se reduce el sentimiento de soledad de 

quienes la viven. 
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Actividades destacadas 
 

A lo largo de 2025, AUVEA desarrolló numerosas actividades orientadas al 

acompañamiento, la formación, la sensibilización social y el fortalecimiento de la 

comunidad de pacientes y profesionales vinculados a la uveítis. 

 

Estas iniciativas permitieron generar espacios de encuentro, visibilizar necesidades 

no cubiertas, reforzar la educación sanitaria y consolidar el papel de la asociación 

como punto de referencia dentro del ámbito de la inflamación ocular y las 

enfermedades raras. 

 

Jornadas médicas, encuentros entre pacientes, actividades solidarias y 

participación en congresos científicos formaron parte de un año marcado por el 

crecimiento institucional y por el fortalecimiento de una red cada vez más amplia 

de colaboración y apoyo. 

 

A continuación, recogemos algunas de las acciones más representativas de este 

recorrido. 
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Jornada Día Mundial de las Enfermedades Raras 
 

Con motivo del Día Mundial de las Enfermedades Raras, AUVEA celebró, el 1 de 

marzo de 2025 en el Centre Cívic Can Deu, la jornada “Uveítis: más de lo que 

puedas imaginar”, un encuentro presencial orientado a visibilizar el impacto de la 

uveítis y otras enfermedades raras desde una perspectiva integral que combinó 

medicina, inmunología, salud mental, investigación y defensa de derechos. 

 

 

 

La jornada juntó a pacientes, familiares, profesionales sanitarios e investigadores 

en un espacio de formación, sensibilización y acompañamiento, reforzando la 

importancia de entender la uveítis no solo como una patología ocular, sino como 

una enfermedad que afecta profundamente a la calidad de vida de quienes la 

padecen. 

 

La jornada reunió a 28 asistentes presenciales, completando el aforo disponible del 

espacio y consolidando el interés creciente por generar espacios de información, 

acompañamiento y encuentro en torno a la uveítis y las enfermedades raras.  

 

La buena acogida de esta edición volvió a poner de manifiesto la necesidad de 

seguir creando espacios donde pacientes, familias y profesionales puedan 
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compartir conocimiento, experiencias y herramientas útiles para afrontar la 

enfermedad desde una visión más completa y humana. 

 

Su objetivo principal fue dar visibilidad a la uveítis como enfermedad rara, mejorar 

el acceso a información rigurosa y actualizada y reforzar el papel del paciente como 

parte activa en el proceso asistencial, poniendo el foco tanto en la dimensión 

clínica como en el impacto emocional, social y funcional de la enfermedad. 

 

 

El programa contó con la participación del Dr. Jesús Díaz Cascajosa, especialista 

en Oftalmología del Hospital Sant Joan de Déu; la Dra. Anaís Mariscal Rodríguez, 

especialista en Inmunología del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau y miembro de 

la Societat Catalana d’Immunologia (SCI); Astrid Roda, psicóloga clínica y directora 

de Centre Ars; Anna Ripoll, representante territorial de FEDER en Catalunya; y 

representantes del Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares 

(ONERO). 

 

Entre los principales temas abordados destacaron la uveítis como enfermedad 

ocular rara, la relación entre el sistema inmunitario y la inflamación ocular, el 

impacto psicológico del diagnóstico, la defensa de los derechos de las personas 

con enfermedades raras y la importancia del Registro Nacional de Enfermedades 

Raras Oculares como herramienta clave para la investigación y la mejora 

asistencial. 
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Especial relevancia tuvo la participación de ONERO, subrayando la importancia de 

la recogida de datos clínicos y no clínicos de pacientes como base para avanzar en 

el conocimiento de la enfermedad, facilitar la investigación y mejorar la visibilidad 

de patologías minoritarias como la uveítis. 

 

La jornada contó con la colaboración de entidades como la Sociedad Española de 

Inflamación Ocular (SEIOC), la Societat Catalana d’Immunologia (SCI), la Sociedad 

Española de Reumatología (SER), FEDER, EURORDIS, COCEMFE Catalunya, 

ONERO, Centre Ars, y la financiación de Laboratorios Théa y CaixaBank, 

consolidando una red de trabajo conjunta entre pacientes, profesionales y 

entidades del ámbito sanitario y social. 

 

Más allá del contenido científico, esta jornada permitió reforzar el sentimiento de 

comunidad, generar espacios de apoyo entre iguales y seguir avanzando en uno de 

los principales objetivos de AUVEA: que ninguna persona con uveítis tenga que 

enfrentarse sola a su enfermedad. 
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VIII Jornada AUVEA 
 

La VIII Jornada Nacional AUVEA se celebró el 25 de octubre de 2025 en el Hospital 

Universitari i Politècnic La Fe de Valencia, en formato híbrido, reuniendo a 

pacientes, familiares y profesionales sanitarios de distintos puntos del territorio 

nacional. 

 

Con cerca de 50 participantes presenciales, 24 asistentes en streaming y más de 

153 visualizaciones posteriores del contenido grabado, esta jornada volvió a 

consolidarse como el principal encuentro anual de la asociación y uno de los 

espacios de referencia para la actualización, el acompañamiento y la visibilización 

de la uveítis en España. La celebración de esta octava edición refleja la continuidad 

y el fortalecimiento de un proyecto que sigue creciendo año tras año junto a la 

comunidad de pacientes y profesionales. 

 

 

 

  

https://www.youtube.com/embed/iDl9VEKRXkk?feature=oembed
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El formato híbrido permitió facilitar el acceso a personas de diferentes 

comunidades autónomas, reduciendo barreras geográficas y reforzando la equidad 

en el acceso a información especializada, especialmente importante en una 

enfermedad rara donde no siempre existen unidades de referencia cercanas. 

 

Bajo el enfoque de las uveítis inmunomediadas e infecciosas en edad pediátrica y 

adulta, el programa abordó el papel de la oftalmología, la reumatología pediátrica, 

la medicina interna, la farmacia hospitalaria y la óptica-optometría en el manejo 

integral de la enfermedad. 

 

Entre los principales temas tratados destacaron la importancia de las consultas 

multidisciplinares, el abordaje de la uveítis pediátrica asociada a artritis idiopática 

juvenil, la adherencia terapéutica, el papel del farmacéutico hospitalario y la 

necesidad de reforzar la educación sanitaria y la coordinación entre 

especialidades. 
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Participaron especialistas de referencia del Hospital La Fe, Hospital Universitario 

Doctor Peset, Hospital Vega Baja de Orihuela y Hospital General de Castellón, así 

como representantes del Colegio de Ópticos-Optometristas de la Comunitat 

Valenciana y de Retina Comunidad Valenciana como asociación hermanada. 

 

La jornada fue declarada de interés social por la Sociedad Española de 

Reumatología (SER) y contó con la colaboración de numerosas sociedades 

científicas, hospitales y entidades sanitarias, reforzando el posicionamiento 

institucional de AUVEA y su papel como interlocutor entre pacientes y 

profesionales. 

 

  

Como señaló Virginia Nistal, presidenta de AUVEA, “necesitamos espacios donde 

pacientes y profesionales puedan escucharse, compartir y construir juntos una 

mejor atención”. Esa es precisamente la esencia de esta jornada: generar 

encuentro, reducir distancias y seguir avanzando hacia una atención más humana, 

coordinada y centrada en la persona. 

 

Más allá del contenido científico, la Jornada Nacional sigue siendo uno de los 

principales espacios de encuentro de la comunidad AUVEA, favoreciendo el apoyo 

entre iguales, la participación activa del paciente y la construcción de una red 

asistencial más cercana, coordinada y humana. 
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43 
 

Encuentro CREER 
 

Del 26 al 28 de septiembre de 2025, AUVEA celebró en el Centro de Referencia 

Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), en 

Burgos, el Encuentro de Socios “Cuidándonos juntos: redes de bienestar y 

comunidad”, un espacio diseñado para fortalecer el acompañamiento entre 

iguales, la salud emocional y la construcción de comunidad entre personas 

afectadas por uveítis y sus familias. 

 

 

 

Este encuentro presencial reunió a 15 personas entre pacientes y familiares, junto 

a 4 profesionales especializados y la participación activa de la asociación, 

alcanzando un total de 19 asistentes. Más allá de la formación, el objetivo principal 

fue generar un entorno de confianza, escucha y apoyo mutuo donde compartir 

experiencias, reducir el aislamiento y reforzar el sentimiento de pertenencia a la 

comunidad AUVEA. 

 

Durante tres días se desarrolló un programa centrado en el bienestar integral, 

combinando espacios formativos, dinámicas grupales, convivencia y actividades 

de ocio compartido. Bajo el lema “Cuidándonos juntos”, se abordaron cuestiones 
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como la alimentación saludable, el impacto social y familiar de la uveítis, la gestión 

emocional, la atención plena, el ejercicio físico adaptado y la importancia de 

construir redes de apoyo duraderas. 
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Entre las sesiones destacaron las intervenciones de María Nogal Martínez, técnica 

superior de dietética; M.ª Teresa Álamo, profesora de Trabajo Social y Servicios 

Sociales de la Universidad de Valladolid; María Luisa Burgoa, trabajadora social y 

terapeuta familiar; y Toni Font, fisioterapeuta y entrenador, junto a espacios como 

el Café con AUVEA, dinámicas de grupo y actividades culturales como la visita al 

Museo de la Evolución Humana.  
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Especial relevancia tuvo la convivencia informal entre socios y familias, que 

permitió fortalecer vínculos personales, generar nuevas redes de apoyo y 

consolidar la confianza entre personas que, en muchas ocasiones, conviven con la 

enfermedad desde distintos puntos del territorio nacional. 

 

Uno de los aspectos más valiosos del encuentro fue precisamente ese 

fortalecimiento de las relaciones entre participantes y el aprovechamiento de los 

espacios informales como herramienta de acompañamiento real, desde la 

empatía, la comunicación y el apoyo mutuo. 

 

El CREER volvió a consolidarse como un entorno especialmente valioso para este 

tipo de iniciativas, no solo por sus instalaciones y accesibilidad, sino por su 

capacidad para facilitar una experiencia de convivencia segura, cercana y adaptada 

a las necesidades de las personas con enfermedades raras y sus familias. 

 

Este encuentro representa una de las expresiones más claras del modelo de 

atención integral que defiende AUVEA: una visión donde acompañar, escuchar y 

construir comunidad también forma parte del cuidado. 
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Formación y webinars 
 

La formación continuada y el acceso a información rigurosa constituyen una de las 

principales herramientas de acompañamiento de AUVEA. En una enfermedad 

como la uveítis, donde los tratamientos son complejos, el seguimiento es 

prolongado y la incertidumbre forma parte del día a día, contar con información 

clara, accesible y avalada por profesionales especializados resulta fundamental 

para mejorar la autonomía del paciente y favorecer la adherencia terapéutica. 

 

Durante 2025, la asociación mantuvo una programación estable de webinars y 

encuentros online centrados en distintos aspectos relacionados con la 

enfermedad, el tratamiento, la salud emocional y el autocuidado, facilitando el 

acceso a formación especializada a personas de todo el territorio nacional, 

independientemente de su lugar de residencia. 

 

 

 

Entre las actividades más destacadas se celebró el webinar “Transformar tu salud 

disfrutando”, centrado en bienestar integral, hábitos saludables y autocuidado, 

impartido por Begoña Bacigalupi; la sesión “Señales de alarma en la uveítis: cómo 

detectarlas y actuar a tiempo”, organizada junto a la Sociedad Española de 

Inflamación Ocular (SEIOC), orientada a mejorar el reconocimiento precoz de 

síntomas y la respuesta ante posibles brotes; y el webinar “Enfermedades 

reumáticas y uveítis en la infancia: un abordaje multidisciplinar”, desarrollado junto 
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a la Sociedad Española de Reumatología (SER) y la SEIOC, centrado en la uveítis 

pediátrica y la coordinación entre especialidades. 

 

Estas sesiones permitieron abordar temas especialmente demandados por 

pacientes y familias, como la convivencia con tratamientos inmunomoduladores, 

el impacto emocional del diagnóstico, la adherencia terapéutica, la discapacidad 

visual y funcional, el acompañamiento psicológico y distintos aspectos vinculados 

a la calidad de vida y el bienestar integral. 

 

Los webinars contaron con la participación de profesionales sanitarios de distintas 

especialidades, reforzando el enfoque multidisciplinar que caracteriza el trabajo de 

AUVEA y favoreciendo un espacio cercano donde resolver dudas frecuentes desde 

una perspectiva práctica, comprensible y útil para el día a día de pacientes y 

familias. 

 

Durante el año se celebraron 5 webinars y actividades formativas online, con una 

media de 30 asistentes en directo y más de 130 visualizaciones posteriores por 

sesión, consolidando este formato como una herramienta eficaz para acercar 

conocimiento, reducir barreras geográficas y mantener un acompañamiento 

continuado. 

 

 

 

La educación sanitaria no solo informa: empodera, reduce la incertidumbre y 

mejora la forma en que las personas conviven con su enfermedad. 
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Cafés con AUVEA 
 

Durante 2025, AUVEA continuó impulsando los Cafés con AUVEA como espacios 

de escucha, acompañamiento y apoyo entre iguales, donde pacientes y familias 

pueden compartir experiencias, inquietudes y emociones en un entorno cercano, 

seguro y libre de juicio. 

 

 

 

A diferencia de los webinars formativos, estos encuentros no se centran en el 

contenido técnico, sino en la vivencia de la enfermedad, la salud emocional y la 

necesidad de sentirse acompañado por otras personas que atraviesan situaciones 

similares. 

 

A lo largo del año se celebraron dos Cafés AUVEA online, con una media de 8 

asistentes por sesión, a los que se sumaron encuentros presenciales de 

acompañamiento y cercanía impulsados desde trabajo social en distintos 

territorios, especialmente en Valencia y Asturias, permitiendo reforzar el vínculo 

directo con socias y familias fuera del entorno digital. 
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Estos espacios permitieron abordar dudas cotidianas, miedos, incertidumbres y 

retos emocionales que muchas veces no encuentran lugar dentro de la consulta 

médica, favoreciendo la participación activa, reduciendo el aislamiento y 

fortaleciendo el sentimiento de comunidad dentro de la asociación. 

 

Más allá de la actividad puntual, los Cafés con AUVEA representan una forma de 

entender el acompañamiento: cercana, humana y sostenida en el tiempo, donde 

compartir también forma parte del cuidado. 
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Actividades solidarias 
 

La Compañía Teatro Solidario 

 

Durante 2025, AUVEA continuó impulsando iniciativas solidarias orientadas no solo 

a la sostenibilidad de la asociación, sino también a la sensibilización social y a la 

visibilidad de la uveítis fuera del entorno estrictamente sanitario. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Entre ellas, destacó la colaboración con La Compañía Teatro Solidario en la 

representación de la obra La Cena de los Idiotas, celebrada en Madrid durante el 

mes de febrero, en el Salón de Actos del Colegio Nuestra Señora del Recuerdo. 

 

La actividad se desarrolló a través de cuatro funciones solidarias, los días 20, 21, 22 

y 23 de febrero, con una asistencia aproximada de 70 personas por función, 

alcanzando cerca de 280 asistentes en total. La recaudación obtenida permitió 

apoyar la labor de acompañamiento, información y atención a pacientes que 

desarrolla la asociación. 
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Más allá del componente benéfico, esta iniciativa permitió acercar la realidad de la 

uveítis a nuevos públicos, generar conversación social y fortalecer el vínculo entre 

cultura, solidaridad y salud, creando espacios de sensibilización desde una 

perspectiva cercana y accesible. 

 

Este tipo de acciones reflejan una forma de entender la visibilidad que va más allá 

de la comunicación institucional: llevar la enfermedad a espacios cotidianos, 

generar empatía y construir comunidad también desde lo social y lo cultural. 

 

La colaboración con entidades y proyectos solidarios como este refuerza la red de 

apoyo de AUVEA y contribuye a seguir construyendo una asociación más 

sostenible, cercana y conectada con la sociedad. 
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ImproSolidaria 

 

Además, durante el mes de marzo, AUVEA impulsó en Barcelona una nueva 

actividad solidaria a través de la Impro Solidaria, un espectáculo de improvisación 

celebrado en el Centre de Cultura Popular La Violeta, con entrada libre y aportación 

voluntaria mediante taquilla inversa. 

 

La iniciativa reunió a aproximadamente 35 asistentes en una jornada pensada para 

combinar sensibilización, participación social y recaudación solidaria, destinando 

íntegramente los fondos obtenidos al apoyo de personas con uveítis y al desarrollo 

de los proyectos de acompañamiento de la asociación. 

 

Este tipo de formatos permiten acercar la realidad de la enfermedad desde 

espacios más informales y accesibles, favoreciendo la implicación de nuevas 

personas y ampliando la red de apoyo de AUVEA desde una perspectiva cercana, 

participativa y comunitaria. 

 

La cultura, el humor y la solidaridad se convierten así también en herramientas de 

visibilidad, contribuyendo a normalizar la conversación sobre la uveítis y a generar 

una mayor comprensión social de su impacto real. 
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Concierto Musikene 

 

Asimismo, en octubre de 2025, AUVEA contó con el apoyo de la Musikene Banda 

Sinfonikoa, que ofreció en Donostia / San Sebastián un concierto solidario a 

beneficio de la asociación, con el respaldo del Instituto Oftalmológico Fernández-

Vega. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El concierto contó además con la implicación directa de personas vinculadas a la 

comunidad AUVEA, como Anne Landa, socia y madre de una paciente pediátrica, 

profesora de Musikene y promotora de esta iniciativa solidaria, así como Ana 

Blanco, socia y vocal de la Junta Directiva de AUVEA, quien participó en la 

presentación del evento, contribuyendo a acercar la realidad de la uveítis al ámbito 

cultural y social. 

 

El evento reunió aproximadamente a 200 asistentes y permitió seguir acercando la 

realidad de la uveítis a nuevos espacios sociales y culturales, reforzando la 

sensibilización sobre una enfermedad ocular rara que continúa siendo poco 

conocida fuera del ámbito especializado. 
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Como parte de esta iniciativa, se incorporó una acción simbólica de sensibilización 

mediante el uso de gafas estenopeicas por parte de los músicos durante una de las 

obras del programa, con el objetivo de representar la experiencia visual de muchas 

personas con uveítis y acercar al público una parte de la realidad cotidiana de 

quienes conviven con la enfermedad. 

 

Este gesto permitió incorporar la sensibilización de una forma directa y experiencial 

dentro del propio evento, conectando arte, empatía y conciencia social desde una 

perspectiva especialmente significativa. 

 

La música se convirtió en esta ocasión en una herramienta de visibilidad y 

compromiso social, uniendo a pacientes, familias, profesionales sanitarios y 

personas colaboradoras en una cita que combinó arte, solidaridad y 

concienciación. 

 

Además del valor recaudatorio, este tipo de iniciativas permiten ampliar la red de 

apoyo de la asociación, fortalecer alianzas con entidades colaboradoras y seguir 

construyendo una presencia social más amplia, cercana y participativa. 

 

Acciones como esta reflejan que visibilizar también puede hacerse desde la 

cultura: generando encuentro, despertando interés y acercando la realidad de la 

uveítis a la sociedad desde nuevos lenguajes y espacios compartidos. 
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Microteatro Ana Blanco 

 

Además, en octubre y noviembre de 2025, AUVEA estuvo presente en una nueva 

iniciativa cultural solidaria en Oviedo a través de la obra de microteatro ¿Por qué lo 

ha hecho usted?, una propuesta artística con causa cuya recaudación se destinó 

íntegramente al apoyo de la asociación. 

 

La actividad se celebró en el Atelier de Toño Velasco y permitió seguir generando 

espacios de sensibilización desde una perspectiva cercana y diferente, utilizando 

el arte como herramienta para acercar la realidad de la uveítis a nuevos públicos y 

fomentar la implicación social. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Esta iniciativa contó con la implicación especial de Ana Blanco, socia y miembro de 

la Junta Directiva de AUVEA, cuya participación y compromiso fueron 

fundamentales para impulsar esta acción solidaria y reforzar el vínculo entre la 

asociación y el tejido cultural y social del entorno. 

 

Con varios pases repartidos entre dos jornadas y entrada libre mediante donativo 

voluntario, esta acción reforzó la participación de la comunidad y permitió 
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continuar ampliando la red de apoyo de AUVEA a través de iniciativas accesibles, 

creativas y profundamente humanas. 

 

Este tipo de colaboraciones reflejan cómo la visibilidad también se construye 

desde pequeños espacios de encuentro, donde la cultura, la empatía y la 

solidaridad ayudan a transformar la percepción social de la enfermedad y a seguir 

dando voz a quienes conviven con ella cada día. 
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Colaboraciones institucionales 
 

La actividad de AUVEA se desarrolla gracias al trabajo conjunto con hospitales, 

sociedades científicas, entidades sociales, plataformas de pacientes, grupos de 

investigación y profesionales de distintos ámbitos vinculados a la uveítis y las 

enfermedades inflamatorias oculares. 

 

Durante 2025, estas colaboraciones permitieron impulsar actividades formativas, 

proyectos de investigación, acciones de acompañamiento, jornadas científicas e 

iniciativas de sensibilización y representación institucional, reforzando el trabajo 

coordinado entre pacientes, profesionales y entidades colaboradoras. 

 

El compromiso compartido con una atención más humana, multidisciplinar y 

centrada en la persona continúa siendo uno de los pilares fundamentales del 

trabajo de AUVEA. 
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Transparencia y sostenibilidad 
 

La sostenibilidad de AUVEA se basa en una gestión responsable, transparente y 

orientada al impacto social, garantizando que cada recurso contribuya de forma 

directa al acompañamiento, la información y la mejora de la calidad de vida de las 

personas con uveítis y sus familias. 

 

Como entidad declarada de utilidad pública, la asociación mantiene un firme 

compromiso con la rendición de cuentas, el cumplimiento normativo y la utilización 

eficiente de los recursos, asegurando una gestión alineada con los principios de 

responsabilidad, sostenibilidad y confianza institucional. 

 

Durante 2025, AUVEA continuó consolidando un modelo de financiación 

diversificado, apoyado en las cuotas de socios, subvenciones privadas, 

colaboraciones con entidades privadas, actividades solidarias y donaciones, 

permitiendo sostener la actividad ordinaria de la asociación y avanzar en nuevas 

líneas de trabajo. 

 

La colaboración de laboratorios, entidades colaboradoras y financiadores ha 

resultado especialmente relevante para impulsar proyectos estratégicos, 

actividades formativas, acompañamiento hospitalario y acciones de incidencia 

institucional, siempre desde un marco de independencia, transparencia y 

alineación con la misión de la asociación. 

 

Asimismo, la asociación mantuvo una política de control y seguimiento 

económico orientada a garantizar la viabilidad a medio y largo plazo, priorizando la 

estabilidad financiera, la sostenibilidad de los servicios y el fortalecimiento 

progresivo de la estructura técnica y social de AUVEA. 

 

Las subvenciones concedidas durante el ejercicio 2025, junto con la implicación de 

socios, colaboradores y voluntariado, permitieron reforzar el modelo de atención 
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integral de la entidad y consolidar nuevas líneas de trabajo en acompañamiento, 

investigación, formación y apoyo psicosocial. 

 

El detalle económico del ejercicio, así como la distribución de ingresos y gastos, se 

recoge en el informe financiero anual, reflejando el compromiso de AUVEA con la 

transparencia y la gestión responsable. 

  

SALARIOS
25%

GESTION
38%

DIVULGACION
37%

DISTRIBUCIÓN GASTOS 2025

CUOTA SOCIOS
40%

SUBVENCIONES
34%

DONACIONES
26%

DISTRIBUCIÓN INGRESOS 2025
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Mirando a 2026 
 

AUVEA continúa avanzando con la convicción de que acompañar a las personas 

con uveítis implica mucho más que informar sobre una enfermedad: significa 

construir una red de apoyo, impulsar cambios reales y trabajar para que ninguna 

persona tenga que afrontar sola su diagnóstico. 

 

El año 2026 representa una nueva oportunidad para seguir consolidando un modelo 

de atención integral, fortaleciendo la presencia de la asociación en el ámbito 

sanitario, social e institucional, y ampliando el alcance de los servicios dirigidos a 

pacientes y familias. 

 

Este crecimiento irá acompañado del fortalecimiento progresivo de la estructura 

técnica y organizativa de la entidad, manteniendo siempre el compromiso humano, 

cercano y comunitario que ha definido a AUVEA desde sus inicios. 

 

Entre las principales líneas de trabajo se encuentran el refuerzo del 

acompañamiento hospitalario y del voluntariado, la consolidación de la atención 

psicológica y psicosocial, la ampliación de recursos de educación sanitaria y 

materiales divulgativos, así como el impulso de nuevas acciones orientadas a 

mejorar la adherencia terapéutica y la autonomía del paciente. 

 

La ampliación de los espacios de comunidad y acompañamiento entre iguales 

seguirá siendo también una prioridad, con el fortalecimiento de los Cafés AUVEA, 

los encuentros presenciales y nuevas iniciativas que permitan reducir el 

aislamiento y facilitar la participación activa de personas recién diagnosticadas y 

sus familias. Esta línea forma parte del objetivo de seguir construyendo una red de 

apoyo cercana, accesible y útil en todo el territorio.  

 

La asociación continuará también fortaleciendo su participación en proyectos de 

investigación nacionales e internacionales, incorporando la perspectiva del 
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paciente en iniciativas clínicas, sociales y de innovación sanitaria, con especial 

atención a la uveítis pediátrica, la discapacidad visual y funcional y las necesidades 

no cubiertas que siguen afectando a quienes conviven con la enfermedad. 

 

Asimismo, AUVEA seguirá trabajando en la mejora del reconocimiento institucional 

de la uveítis, la defensa de los derechos de los pacientes y el impulso de una 

atención multidisciplinar más coordinada, accesible y equitativa en todo el 

territorio, reduciendo desigualdades territoriales y facilitando el acceso 

homogéneo a recursos, información y acompañamiento especializado.  

 

La innovación, la digitalización y la mejora organizativa serán también pilares clave 

para 2026, con el objetivo de fortalecer la estructura técnica de la asociación, 

optimizar la gestión interna, mejorar los sistemas de evaluación de impacto y 

garantizar una respuesta cada vez más eficiente y sostenible para pacientes, 

familias y entidades colaboradoras.  

 

El fortalecimiento de la sostenibilidad económica y la diversificación de las fuentes 

de financiación seguirán siendo fundamentales para asegurar la continuidad de los 

proyectos estratégicos de AUVEA, consolidar nuevas líneas de trabajo y garantizar 

un crecimiento responsable a medio y largo plazo.  

 

Además, 2026 estará marcado por una fecha especialmente significativa para la 

asociación: el X Aniversario de AUVEA. Diez años de trabajo, acompañamiento, 

crecimiento y construcción colectiva que representan no solo el recorrido 

realizado, sino también la consolidación de una entidad que ha logrado convertirse 

en referencia nacional en uveítis. 

 

Este aniversario supondrá una oportunidad para poner en valor el camino recorrido, 

reforzar alianzas institucionales, visibilizar el impacto de la asociación y proyectar 

con mayor fuerza los próximos retos. Será también un momento para reconocer a 

todas las personas, profesionales e instituciones que han formado parte de esta 

historia y han contribuido a que AUVEA siga creciendo. 
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Mirar a 2026 no significa únicamente planificar nuevas acciones, sino reafirmar un 

compromiso: seguir construyendo una asociación sólida, útil y cercana, capaz de 

acompañar mejor, representar mejor y transformar mejor la realidad de las 

personas con uveítis. 

 

Porque la uveítis no termina en la consulta, y nuestro trabajo tampoco. 
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A nuestro voluntariado, por su dedicación constante, su cercanía y su capacidad de 

acompañar desde la escucha, la empatía y el compromiso, especialmente en 

momentos de especial vulnerabilidad para quienes conviven con la uveítis. 

 

A los profesionales sanitarios, hospitales y unidades de referencia que colaboran 

con AUVEA, por su disposición, su sensibilidad hacia la realidad de los pacientes y 

su voluntad de construir una atención más humana, coordinada e integral. 

 

A las sociedades científicas, entidades sociales, asociaciones aliadas y 

plataformas de pacientes que comparten con nosotros la convicción de que la 

uveítis necesita más visibilidad, más investigación y una mejor respuesta 

asistencial. 

 

A las entidades colaboradoras, laboratorios, financiadores y patrocinadores que 

hacen posible el desarrollo de proyectos, actividades y servicios esenciales para 

seguir acompañando a las personas con uveítis y sus familias. 

 

Gracias por seguir construyendo juntos una red de apoyo donde ninguna persona 

con uveítis tenga que afrontar sola su enfermedad. 
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Contacto 
 

Asociación de Uveítis – AUVEA 

Asociación de ámbito estatal 

Entidad declarada de Utilidad Pública 

 

    Carrer de la Providència, 42 08024 Barcelona 

  www.asociacionauvea.es 

       info@asociacionauvea.es 

 

Redes Sociales 

X: @uveitis_auvea 

Facebook: AUVEA Asociación de Uveítis 

Instagram: @asociacionauveitis_auvea 

LinkedIn: Asociación de Uveítis – AUVEA 

YouTube: Asociación de Uveítis – AUVEA 

TikTok: @asociacion_uveitis_auvea 

www.asociacionauvea.es
mailto:info@asociacionauvea.es
https://twitter.com/uveitis_auvea
https://www.facebook.com/asociacionauvea
http://www.instagram.com/asociacionuveitis_auvea
https://www.linkedin.com/company/asociacionauvea/
https://www.youtube.com/channel/UCwz-m-gyCcu3El2O2y08vFg
https://www.tiktok.com/@asociacion_uveitis_auvea

