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A.E.E.

1. INTRODUCCION

El 2025 estuvo lleno de
celebraciones, iniciativas
emblematicas y jornadas

especiales para la Asociaciéon
Espanola de Esclerodermia.

A continuacion, presentamos
nuestra Memoria Anual de
Actividades, reflejo del trabajo,
compromiso y esfuerzo
dedicados durante el ano en
favor de las personas con
esclerodermia y sus familias.




ESCLERODERMIA

30 anos al servicio de las personas
diagnosticadas de esclerodermia y
su entorno mas cercano.

2. OBJETIVOS

Como Asociacion Espafiola de Esclerodermia trabajamos diariamente para mejorar la
calidad de vida de las personas con esclerodermia y de sus familias, ofreciendo
informacion, orientacion, apoyo y acceso a recursos especializados.

Asimismo, promovemos la investigacion, fomentamos la visibilidad de la enfermedad
y desarrollamos acciones de sensibilizacién social, reforzando nuestro compromiso
con el bienestar integral y la defensa de los derechos de la comunidad afectada.




3. SALUDO INSTITUCIONAL
Alfonso Sanchez

PRESIDENTE A.E.E.

Un aflo mas presentamos nuestra memoria de actividades, reflejo del trabajo
realizado y del compromiso compartido con las personas con esclerodermia.

A lo largo de este tiempo hemos impulsado proyectos e iniciativas orientadas
a mejorar la informacion, la formacion y el acompafiamiento de quienes
conviven con esta enfermedad. Asimismo, hemos seguido trabajando para dar
mayor visibilidad a la esclerodermia y a nuestra comunidad. Cada iniciativa
desarrollada ha contribuido a fortalecer nuestra mision y consolidar nuestra
labor colectiva.

El 2025 ha sido, sin duda, uno de los afios mas desafiantes y especiales en la
historia de nuestra asociacion. Celebramos 30 afios de recorrido y, al mirar
atras, resulta inevitable sentir orgullo por todo lo que hemos sido capaces de
construir juntos. Cada paso ha sido posible gracias a la implicacion de
socios/as, profesionales, voluntarios/as y entidades que forman parte de este
camino. Esta memoria es también una manera de agradecer y reconocer ese
esfuerzo compartido.

Como Asociacion Espafiola de Esclerodermia, seguimos avanzando con ilusion
y responsabilidad, convencidos de que el trabajo conjunto nos permitira
afrontar los retos que aun tenemos por delante.
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UNA FLOR, DISTINTOS PETALOS

La esclerodermia, también denominada esclerosis
sistémica, es una enfermedad autoinmune crénica de
origen (aun) desconocido.

Esta clasificada dentro de las enfermedades reumaticas
raras debido a su baja prevalencia. Se estima que afecta
aproximadamente a 3 de cada 10.000 personas, lo que
supone cerca de 14.000 pacientes en Espanfa.

Se presenta mayoritariamente en mujeres,
especialmente entre los 30 y los 50 anos, aunque puede
manifestarse a cualquier edad.

La esclerodermia se caracteriza por una gran
variabilidad de sintomas, evolucién y grado de
afectacion, lo que hace que cada persona la
experimente de forma diferente.



5. ORIGENES
Y TRAYECTORIA

La Asociacion Espafnola de Esclerodermia (A.E.E.) se fundo el 3 de febrero de 1995 en Las Rozas (Madrid) como una
entidad sin animo de lucro, con el fin de visibilizar la esclerodermia y mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas. En 2019, su labor fue reconocida oficialmente por el Ministerio del Interior al ser declarada entidad de
Utilidad Publica Nacional, consolidando su compromiso con la comunidad de pacientes y sus familias.

En 2020 se establecio la Delegacion de Catalufia, en Sant Boi de Llobregat, ampliando asi el alcance a nivel nacional.

En los proximos anos, se preveé abrir nuevas delegaciones en otras comunidades autonomas, para ampliar nuestra
presencia fisica en el territorio.

CREACION A.E.E. RECONOCIMIENTO COMO ENTIDAD CREACION DELEGACION
DE UTILIDAD PUBLICA NACIONAL CATALANA

1995 2019 2020



6. EL EQUIPO:
JUNTA DIRECTIVA

Alfonso Sanchez Lorite Beatriz Garcia Criado

) ) Inmaculada Llana Belloch Josep Soler Bonany Merce Pinero Vegas
Presidencia

Vicepresidencia Vocal Vocal Vocal

Irene Martin Ramos Carmen Robledano Garcia Elsa Castro Garcia Dolorez Gomes del Saz Vicente Martinez Ripoll

Secretaria Tesoreria Vocal Vocadl
Vocal



EQUIPO

PROFESIONAL il
CONTRATADO RSN WAL AL LU

Mamen Sanchez Elena Gonzdlez Matelldn
Trabajadora social Psicdloga

Stephany Bravo Segal Inés Pelayo de Santiago

Técnica de comunicacidn Soporte en la gestion
y proyectos econdomica de proyectos



COMITE CIENTIFICO

La Asociacion cuenta con un Comité Cientifico como drgano consultivo de la Junta Directiva, cuya funcién es velar
por el rigor de la practica informativa y asesorar en materias relacionadas con sus ambitos de actuacion.

El Comité lo integran profesionales de reconocido prestigio en distintos ambitos de la sanidad y la investigacion,
qgue colaboran de forma altruista con la Asociacidn, algunos de ellos desde sus inicios.

El Dr. Vicent Fonollosa Pla, Catedratico Emérito de Medicina Interna, de la UAB, coordina la relacion entre el
Servicio de Informacion y Orientacion y el Comité Cientifico.

La Junta Directiva ha designado a Beatriz Garcia Criado como persona de referencia para la coordinacion con el
Comité Cientifico, encargandose de canalizar la documentacion y consultas, asi como de facilitar el asesoramiento
del Comité sobre las ultimas tendencias en investigacion, con el fin de orientar la implicacién de la Asociacion en
cada momento.

Dra. Sandra Ros Dra. Eva Chavarria
Psicdloga adjunta del Especialista en
Servicio de Reumatologia Dermatologia, Hospital

L ° ” ’ . o y Dermatologia del Universitario Infanta

Dra. Patricia Carreira Dr. Ivan Castellvi Dra. qukq Freire Dra. Carmen Pilar Hospital de la Santa Creu Leonor de Madrid.
Simeén i Sant Pau de Barcelona.
Reumatdloga. Jefa de Reumatdlogo. Coordinador  Unidad de Enfermedades Servicio de Medicina
Seccién de Reumatologia Unidad Funcional de Sistémicas e Interna, Hospital Vall Aseso ras
del Hospital 12 de Octubre Enfermedades Inmunopatologia, del d’Hebron de Barcelona.
de Madrid. Autoinmunes Sistémicas. Servicio de Medicina
Responsable de la Unidad Interna, Complejo

de Esclerodermia, Hospital ~ Hospitalario Santiago de
COORDINADOR de Sant Pau de Barcelona. Compostela
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PROYECTO DE

8.HITOS DEL 2025

Entre las actividades desarrolladas NACIONAL A.E.E. ANTICIPADA

durante el ano 2025 destacan 6
eventos que marcaron un hito en
nuestra Asociacion.

V MARCHA
NORDICA

30° AEE
ANIVERSARIO Y

5° ANIVERSARIO
DELEGACION
CATALANA

GIRASOLES

U—U ,
@ EN CAMINO GUIA 100

PREGUNTAS



30° Aniversario
Asociacion Espanola
de Esclerodermia

El afo 2025 fue muy especial para todos quienes formamos
parte de la Asociacion Espafiola de Esclerodermia.

En febrero conmemoramos tres décadas desde el comienzo
de un proyecto que nacio con ilusion y compromiso, y que con
los afios ha ido creciendo y fortaleciéndose gracias al
esfuerzo colectivo. Estos 30 anos representan un camino de
apoyo, sensibilizacién y acompafamiento, avanzando hacia el
futuro con la misma esperanza que nos inspird desde el inicio.
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Inclou samarreta

El afo 2025 la Delegacion
Catalana de la A.E.E. cumplido 5
anos en su sede de Sant Boi
de Llobregat (Barcelona).
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Col-laboren:

nnnnnnnnn

Organitzen:

s ®oxpertd  pprasaRRIBA

"0
=, AJUNTAMENT EXPRE
‘9 §EALBI::BrREcg1|' Diputacié 5 _
Barcelona  Geumatciogia

Especial 30 aniversario

Aprovechando el desarrollo de y 5 afios de delegacion Catalana
nuestra V Marcha Nordica por

la Esclerodermia, realizamos
una pequefia celebracioén con
un aperitivo saludable para
conmemorar este importante
evento.




FOTOGRAFIAS: 5° Aniversario Delegacion
Catalana A.E.E.




?.RESUMEN PROYECTOS A.E.E.

SAP

Servicio de Atencion
Psicoldgica

SIO

Servicio de Informacion y
Orientacion

PARTICIPACION ASOCIATIVA

- Colaboracidon con otras entidades

ENCUENTROS

Presenciales y/o virtuales

ACTIVIDADES

Talleres para asociados/as
y comunidad en general

DIVULGACION

En pagina web, redes sociales y
otros medios de comunicacion.



SIO Personas afectadas

Servicio de Informacion y Orientacion (S10)

La A.E.E. dispone de un Servicio de Informacion y Orientacion dirigido
a personas afectadas y su entorno mas cercano, con el fin de atender
sus dudas y necesidades relacionadas con la enfermedad.

Ofrece también asesoramiento sobre recursos disponibles y gestiones
existentes (incluido asesoramiento juridico), y facilita el contacto entre
personas afectadas, favoreciendo apoyo y acompafiamiento continuo.

La atencion se presta por teléfono, correo electronico y presencial con

cita previa, asegurando la accesibilidad y atencion personalizada, o

basada en la escucha activa y en la provision de informacion veraz y Familiares/ Otros
contrastada. allegados

Se trata de un servicio con protocolos y registros de actuacion,
garantizando una atencién de calidad, estructurada y eficaz.



Servicio de Atencion Psicologica (SAP)

SAP

Es un servicio de atencion personalizada, confidencial y gratuita para las
personas afectadas de esclerodermia que lo requieren.

Desde sus inicios, en 2021, su objetivo es proporcionar apoyo,
acompafiamiento y asesoramiento psicoldgico, facilitando la adaptacion a
la enfermedad y el afrontamiento de las situaciones criticas o de especial
dificultad que puedan surgir.

El servicio complementa la atencion individual mediante la organizacion
de talleres y grupos de ayuda mutua a lo largo del ano, promoviendo el
bienestar emocional y el apoyo entre personas afectadas y sus familias.

53 @

Atenciones
individuales

@® 25

Participantes Foto: Elena, Psicdloga A.E.E.

05

Grupos de Ayuda
Mutua




ENCUENTROS ENCUENTROS

Café Amigos de Esclerodermia

Asamblea General A.E.E.

Encueniro Creer, Burgos

V Marcha Nérdica por la Esclerodermia

Camino de Santiago (Galicia). Proyecto Girasoles en Camino

Il Congreso Nacional de Esclerodermia para Pacientes

Convivencias Aguadulce, Almeria



Café Amigos
de

Los “Café Amigos de Esclerodermia” son

encuentros periddicos de caracter informal
dirigidos a personas afectadas, familiares y su
entorno, sin necesidad de ser socios/as.

Estos espacios facilitan la acogida y el primer
contacto con la Asociacion, permitiendo
resolver dudas, informar sobre sus actividades
y fomentar el intercambio de experiencias,
apoyo mutuo y acompahamiento entre las
personas participantes.

Esclerodermia

Aguadulce (1), Barcelona (8),
Burgos (1), Girona (4),

Las Palmas (1), Madrid (4),
Oviedo (2), Pamplona (4), Santander (1),
Santiago de Compostela (2),
Tarragona (1), Tenerife (1), Valencia (5),
Valladolid (3), Zaragoza (3).




O5 de Abril de 2025

Reuniones
Junta Directiva

ASAMBLEA L

e 19 de febrero

e 12 de marzo

e 26 de marzo

e O5 de abril (asamblea)
e 10 de junio

e 15 de julio

e 09 de septiembre

e 15 de noviembre

e 26 de noviembre

e 15 de diciembre

Sede de la Fundacion Once
(Madrid)




El encuentro CREER, celebrado en la ciudad

de Burgos, es una actividad dirigida a E NCU E NTRO

socios/as y sus familiares que se realiza

anualmente en el Centro de Referencia C RE E R
|

Estatal de Atencion a Personas con

Enfermedades Raras y sus Familias (CREER). BU RGOS

Su objetivo es favorecer el apoyo emocional,
promover la adquisicion de herramientas para
el autocuidado y fortalecer la red de apoyo
entre personas afectadas y sus familias,
contribuyendo a mejorar su calidad de vida.

(9-11 mayo)

26 Afectados/as
Qe I, 11 acompanantes

m‘ 37 participantes ,i/\i\

Durante el encuentro se realizaron diferentes talleres y terapias orientados al
bienestar integral, entre ellos un taller de fisioterapia fisica y respiratoria, un taller de
risoterapia y actividad musical, entre otras. Asimismo, se realizaron actividades
culturales, como visitas guiadas a la Catedral de Burgos, centro historico y al museo.
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GIRASOLES EN
CAMINO

El ano 2025 ejecutamos nuestro proyecto
mas ambicioso: Girasoles en camino, una
peregrinacion adaptada desde Sarria hasta
Santiago de Compostela, con 114 km de
recorrido en 7 etapas, una cada dia para
visibilizar un sintoma de la esclerodermia.

El proyecto se desarrollo del
19 al 27 de junio, e incluyd
recepciones en los
ayuntamientos de Sarria,
Portomarin, Samos, Melide y
Arzua, culminando en el Colegio
de Méedicos de Santiago de
Compostela, donde se leyo la
declaracion de Santiago.

Participaron 67 personas,
divididas en tres grupos, segun
su condicion fisica, con un
promedio de 19 km diarios.
Contamos con apoyo de
vehiculos lanzadera en caso de
necesidad y autocares para los
traslados grupales.

El cierre del proyecto fue el ll
Congreso Nacional de
Esclerodermia, celebrado el 28
de junio en Santiago de
Compostela. El broche de oro
fue la conmemoracion del Dia
Mundial de la Esclerodermia, el
29 de junio, con la iluminacion de
edificios emblematicos.




Camino a
Santiago

Un proposito: visibilizar la Recepcion Concello de
Detalles del camino esclerodermia en cada paso. Melide

Catedral de Santiago.

Foto en el Monte do Recepcion Concello de

Sello especial creado

Llegada a Santiago.
para el final del camino. Gozo. Arzua

Foto grupal dia 3.



Il Congreso Nacional de Esclerodermia
para Pacientes

Se realizo en el salon de actos de la
Conselleria de Sanidade de la Xunta de
Galicia, en Santiago de Compostela,
el dia 28 de junio de 2025.




Convivencias ALMERIA

Este encuentro tiene como finalidad fomentar
la convivencia entre personas afectadas de
esclerodermia y sus familiares, facilitando un
espacio de apoyo mutuo, intercambio de
experiencias y aprendizaje orientado a la
aceptacion y el manejo de la enfermedad,
contribuyendo asi a mejorar su calidad de vida.

Se realiza anualmente en la Casa de la
Espiritualidad Reina y Senora, en Aguadulce
(Almeria). El afo 2025 fue la 3er encuentro y se
llevo a cabo del 14 al 21 de septiembre de 2025.

m 22 participantes




PARTICIPACION
ASOCIATIVA

03

AEE Videoconferencias

e 2 por el DMEERR (febrero).
e 1 por el dia Mundial de la
Discapacidad (diciembre) .

04

Mesas informativas

e 1 en Las Rozas (Madrid). DMEERR (febrero),
* 1 en Méstoles (Madrid) Play4life (junio)
e 2 en Sant Boi Llobregat (Barcelona):
1 en la Feria de entidades de salud (abril) y
1 en la Fira de la Purissima (diciembre).

Charlas en Unizar
e Abril y diciembre.

ok
Entidades en que la Asociacion Espanola rrterthreiing
de Esclerodermia forma parte
f i EURORDIS

COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES

05

Grandes
encuentros
Asamblea General 2025.
Creer, Burgos (mayo).
Marcha Nordica (mayo).
Girasoles en camino (junio).
Aguadulce (septiembre).

05

Talleres

66

Participaciones y
asistencias a:
congresos, reuniones
y eventos de ofras
enfidades.

06

Eventos solidarios
por la Esclerodermia

Mondlogos Solidarios (marzo)
V Marcha Nérdica (mayo).
Play4life festival (junio).
Carrera de patitos (agosto).
Loteria Navidad (diciembe).
Conciertos Duo Metha.

o 2 de fisioterapia fisica:

(marzo-junio/ sept.- dic.).

e 2 de fisioterapia respiratoria

(marzo-junio/ sept.- dic.).

e 1 taller de sonido vibracional
(junio).
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ESCLERODERMIA

A lo largo del 2025
hemos colaborado y
recibido el apoyo de
diferentes entidades

y asociaciones para el
desarrollo de
huestras actividades.
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COCEMFE

Federation of European Scleroderma Associations
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Semana de la

V Marcha
Nordica

POR LA ESCLERODERMIA
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Mondlogos Solidarios
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» Enloz cafés Amigos de Exclerodermia.
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NAVIDAD SOLIDARIA!

Contribuye a la investigacion de la Esclerodermia

Loteria de Navidad " ] . ’
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Objetivo:

Artritis psorigsica Osteogenesis imperfecta

Artritis reumatoide Enfermedad de Behget

Dermatomiositis _ -
Sindrome antifosfolipido
Lupus eritematoso

Espondilitis anquilosante
Osteoporosis

Esclerosis sistemica
o\

M Colab i
ESCLERODERMIA Colabora Organiza

Nuestros vocales y representantes de la A.E.E, Inma Llana
y Vicente Martinez participaron en algunas de las
reuniones y salidas de preparacion a lo largo del afio 2025.




PROYECTO: JUBILACION ANTICIPADA

La Seguridad Social incluira 11 nuevas patologias que permitiran a sus
afectados tener el acceso a la jubilacién anticipada por razén de discapacidad

para inclujy |
ESCLEROS!S SISTEMICc A en efa

Temas: Minisira

Procedimiento e Jubilacign
w 'ant:c:pada para persopgs
rabajadoras oy discapacidad >qs %

Se han incluidy
otras 6
las 19 propyest entermedades, de

as junto con CocemrE

Tras valorarse los antecedentes, el informe fue favorable para
la esclerosis sistémica y para otras 6 patologias: Espina bifida,
Enfermedad de Parkinson, Distrofia miotonica tipo 1 (Steinert),

= Esto medida hord posible que en torno a 50.000 personas trabajodores con discopacidod puedan anticipor su edod de jubilacion
hasta los 56 aiios

= Los nuevos patologios som esping bifide, amiloidasis por tronstireting variante, pdrkinson. distrofie mioténica tipo 1 (Steinert),
enfermedod de Huntington, enfermedad renal crdnica estodio 5, esclerosis sistémica, lesidn medular, degeneracién corticobasal,
atrofia multisistémica v pardlisis supranuclear progresiva

Enfermedad de Huntington, Amiloidosis por transtiretina
variante y Enfermedad renal cronica (estadioG5).




* acrvoaoss. TALLER DE LA ALEGRIA

Comenzamos el ano 2025
realizando el 31 de enero
un taller de la alegria,

4 Y

rd

TALLER DE LA ALEGRIA

en Madrid exclusivo para socios/as.
31 de Enero de 2025 .
17:00h El taller se realizo en

colaboracion con el

Espacio de Igualdad
Hermanas Mirabal
(Tetuan, Madrid).

Centro de igualdad " Hermanas Mirabal"
C/ Juan Pantoja, n° 2,

iPlazas limitadas, por orden de inscripcion!

Se realizo una aportacion
voluntaria que se destind
a la investigacion en
esclerodermia.




OTROS
TALLERES

t TALLER DE SONIDO VIBRACIONAL

En junio del aflo pasado realizamos en la sede de la delegacién catalana una sesion de
terapia de sonido vibracional para personas asociadas, orientada a promover el bienestar
emocional e inmunoldgico mediante sonidos vibratorios y armonicos.

TALLERES DE FISIOTERAPIA ONLINE

Como afos anteriores, durante el 2025 continuamos ofreciendo a socios/as los talleres de
fisioterapia fisica y respiratoria, con el fin de mejorar la fuerza, la autonomia y la
capacidad funcional de las personas con esclerodermia.

Fisioterapia fisica

f r{ ™ - = : ® - ™
LS ’ AT ad =
Sfisioclinics

Fisioterapia respiratoria

Los talleres se realizaron en modalidad online en dos periodos a lo largo del afio y fueron
impartidos por profesionales especializados de Fisioclinics y Fisiorespiracion. Conté con
el patrocinio de Boehringer-Ingelheim.

o/
Q esp U{H{,};‘/GAJ&.‘ Ww




10. AGENDA DE
ACTIVIDADES 2025

Enero 2025

10.01. Café Amigos de Esclerodermia Madrid.
16.01. Café Amigos de Esclerodermia Pamplona.
25.01. Café Amigos de Esclerodermia Valladolid.
25.01. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.
31.01. AEE. Taller de la alegria.

Febrero 2025

16.02. Café Amigos de Esclerodermia Navarra.

19.02. || Jornada de la Xarxa d’'Unitats d’'Expertesa Clinica (XUEC) en
Malalties Minoritaries.

19.02. Reuniodn junta directiva A.E.E.

20.02. AEE. Videoconferencia 1: Discapacidad e incapacidad laboral.

cQué debo tener en cuenta?
20.02. Café Amigos de Esclerodermia Santander
21.02. Simposio ERAS Santander (Soc. Espanola Reumatologia).
22.02. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.
26.02. AEE. Videoconferencia 2: autoinmunidad y

anticuerpos. ;Qué ocurre en la esclerodermia?
28.02. Jornada Dia Mundial malalties minoritaries (Barcelona).
28.02. Mesa informativa en Las Rozas (Madrid).

ACTIVIDADES

Marzo 2025

03.03. Acto previo DMEERR (FEDER), Madrid.

03.03. Café Amigos de Esclerodermia Oviedo

04.03. Acto Dia Mundial EE.RR. Oviedo (FEDER).

05.03. Acte conmemoratiu pel Dia Mundial de les malalties
minoritaries (Barcelona).

09.03. VIl Gala Mondlogos Solidarios (Conciertos Solidarios), Madrid.

11.03. Reunién (online) del Organo de Representantes de Entidades
Estatales (OREE) de COCEMFE.

12.03. Reunidén Alcaldia Sant Boi de Llobregat (Barcelona).

14.03. Presentacion Play4life festival en Alcorcon (Madrid).

18.03. Acto (FEDER) Dia Mundial Enfermedades Raras (Madrid).

18.03. Jornada presencial Dia Compass (Fundacion Once, Madrid.

26.03. Reunion junta directiva AEE.

27.03. Visita a Radio La Mina (Barcelona).

29.03. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.

@ Actividad Institucional A.E.E. () Participacion entidad externa.



ACTIVIDADES Mayo 2025

e 03.05. Café Amigos de Esclerodermia Girona.
e 05.05. Jornada Dia Hipertension Pulmonar (FENAER) Madrid.
e 07.05. Reunion junta directiva A.E.E.
e 09.05. Café Amigos de Esclerodermia Burgos.
e 09.05. Sesion de entidades y asociaciones de pacientes (Fundacion
. Piel Sana), Valencia.
Abr“ 2025 e 09 al 11. 05. Encuentro AEE. Centro CREER, Burgos.
e 13.05. Café Amigos de Esclerodermia Santiago de Compostela.
e 04.04. 4ta Diada Sociedad Catalana de Reumatologia (Barcelona). e 13.05. Presentacion festival solidario (Play 4 life Fest) Mdstoles, Madrid.
e 05.04.. Asamblea General A.E.E. (Madrid). * 14 al 16.05. 51° Congreso Soc. Espahola de Reumatologia (SER), Madrid.
e 10.04. Asamblea ordinaria FEP (online). * 15al16.05. Reunion Anual FESCA (Milan).
e 1.04. Mesa informativa Feria de Entidades (Depto. Salut e 16 al 25.05. Semana de la V Marcha Nordica por la Esclerodermia.
Comunitaria. Sant Boi de Llobregat, Barcelona). * 20.05. Cafe Amigos de Esclerodermia Pamplona.
e 14.04. Reunion Patientwing (online). e 20.05. Café Amigos de Esclerodermia Valencia.

« 26.04. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona. * 20.05. Reun?(:)n grupo de ayudas (FEPER). ,

e 28.04. Charla a estudiantes de Terapia Ocupacional UNIZAR * 21.05. Reunion con tho: Salud Publica Ayto. de Cordoba..
(Zaragoza). e 25.05. 5ta carrera solidaria de las Enfermedades Reumaticas

e 28.04. Café Amigos de Esclerodermia Zaragoza. (SORCOM), Madrid.

 28.04. Terapia de sonido vibracional. Una herramienta para el * 26..05. Encuentro ruta 86 (Boehringer), Madricj.
bienestar en enfermedades autoinmunes (Sant Boi de e 26.05. |V Foro Enfermedades Raras en Cataluna (FEDER), Barcelona.

e 27.05. Reunion Directora Dpto. de Promocion de la Salud y Epidemiologia

Llobregat). :
e 29.04. Acto Dia Internacional de la Inmunologia (Barcelona). Labor;all del lNSST (Madrid). _
e 29.04. Reunién grupo de ayudas (FEDER). e 28.05. Reunidon convenio Ayto.Las Rozas (Madrid).

e 31.05. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.

@ Actividad Institucional A.E.E. () Participacién entidad externa.



Junio 2025

04.06. Visita a laboratorio Jhonson & Jhonson (Toledo).

04.06. \Webinar (FEDER) ayudas Juntos Contigo.

05.06. Entrega de premios Sociedad Inclusiva (COCEMFE), Barcelona.

06.06. Asamblea COCEMFEE. Madrid.

07 al 08.06. Concierto Play 4 life festival (Mdstoles, Madrid).

10.06. Reunion junta directiva A.E.E.

10.06. \Webinar Registro Nacional de Enfermedades Raras (ReER) (FEDER).

12.06. Asamblea FEDER, Madrid.

12 al 14 .06. Jornada EULAR, Barcelona.

16.06. Café Amigos de Esclerodermia Zaragoza.

20 al 26.06. Girasoles en Camino, Galicia.

26.06. \Webinar sobre esclerodermia, de la Asociacion de Enfermedades Raras
D "Genes.

28.06. || Congreso Nacional de Esclerodermia para Pacientes. AEECongreso.

29-06. Dia Mundial de la Esclerodermia. lluminacién de fachada de
ayuntamientos y edificios emblematicos del pais.

Julio 2025

15.07. Reunidn junta directiva A.E.E.

16.07. Consejo Sectorial de |la mujer (Las Rozas, Madrid).
16.07. Reunidon grupo de ayudas (FEDER).

17.07. Taller incapacidad laboral (FEDER), Madrid.
26.07. Café Amigos de Esclerodermia Valencia.

Actividades

Agosto 2025

08.08. Carrera de patitos solidaria por la A.E.E.

Septiembre 2025

09.09. Reunion junta directiva A.E.E.
14 al 21.09. Convivencias Aguadulce, Almeria
16.09. Café Amigos de Esclerodermia Aguadulce.
16.09. Café Amigos de Esclerodermia Pamplona.
24.09. Café Amigos de Esclerodermia Valladolid.
25.09. Grupo de trabajo FEDER, Madrid.
26 al 27.09. XVIII Reunion Grupo de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas (GEAS), Valladolid.
27.09. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.
27.09. Café Amigos de Esclerodermia Valencia.
28.09. Café Amigos de Esclerodermia Madrid.

@ Actividad Institucional A.E.E. () Participacion entidad externa.



Octubre 2025

01.10. Encuentro Asociativo (FEDER), Valencia.
07.10. Café Amigos de Esclerodermia Valencia.
07.10. Patien Day (Boehringer), Barcelona.
14.10 Reunidn (online) del Organo de
Representantes de Entidades Estatales
(OREE) de COCEMFE.
18.10. Café Amigos de Esclerodermia Girona.
23.10. Reunion con Play4life, Madrid.
25.10. Café Amigos de Esclerodermia Barcelona.
26.10. Café Amigos de Esclerodermia Madrid.
29.10. Reunioén Alcaldia Zizur Mayor, Navarra.
30.10. | Jornada de Enfermedades Raras en
Canarias (FEDER).

Noviembre 2025

05.11. Jornada Share4Rare: investigacion en
salud mental, Barcelona.
07.11. Café Amigos de Esclerodermia Galicia.
T.11. | Jornada de promocion de la salud en
pacientes con enfermedades reumaticas, Valencia.
12.11. Reunidon informativa LIRE.
13 al 14.11. Congreso SEMAIS, Zaragoza.

14.11. Café Amigos de Esclerodermia Tarragona.
15.11. Reunidn junta directiva A.E.E.

20 al

22.11. Conferencia EULAR PARE, Bruselas.

21.11. Grupo de trabajo FEDER, Madrid.

22.11.
23.11.
26.11.

Comida confraternizacion Logronio.
Café Amigos de Esclerodermia Madrid.
Reunidn junta directiva A.E.E.

27.11. Taller FEDER: Procedimientos de atencion

en situaciones de crisis, Madrid.

27 al 28.11. VI| Congreso LIRE, Barcelona.

28.11.
28.11.

28.11.

29.11.

29.11.

29.11.
29.11.

Café Amigos de Esclerodermia Oviedo.
Curso Boehringer (Patient Advocacy) para
portavoces de asociaciones, Madrid.
Taller de investigacion del Instituto de
Investigacion Sanitaria y Biomédica de
Alicante, ISABIAL.

Dia de la Patrona de los Farmacéuticos
MICOF, Valencia.

Café Amigos de Esclerodermia
Barcelona.

Café Amigos de Esclerodermia Valencia.
Café Amigos de Esclerodermia Las
Palmas de Gran Canaria.

Actividades

Diciembre 2025

03.12. Consejo sectorial de |la Discapacidad.
Ayto. Las Rozas, Madrid.

03.12. Webinar AEE. Dia Mundial Discapacidad.
Activar capacidades. El papel de la terapia
ocupacional en la esclerodermia.

04.12. Café Amigos de Esclerodermia Tenerife.

04.12. Reuniéon Acercandonos (FEDER), Madrid.

06.12. Mesa informativa. Feria de la Purissima
(Sant Boi de Llobregat).

09.12. Café Amigos de Esclerodermia Zaragoza.

13.12. Café Amigos de Esclerodermia Valladolid.

13.12. Café Amigos de Esclerodermia Girona.

15.12. Reunidn junta directiva A.E.E.

16.12. Café Amigos de Esclerodermia Pamplona.

17.12. Presentacion proyecto Retos Azules (FEDER).

19.12. Presentacion Manual de captacion de
Recursos para Asociaciones de Pacientes
(ICOMEM), Madrid.

19.12. webinar DMEERR (FEDER).

22.12. Webinar proyecto Retos Azules (FEDER).
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Jornada divulgativa por el Dia
Internacional de la Inmunologia




RESUMEN FOTOGRAFICO DE ACTIVIDADES
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Il JORNADA DE LA XUEC EN MALALTIES RESUMEN FOTOGRAFICO DE ACTIVIDADES
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Participacion de nuestra vocal y secretaria de la Junta
de ~EE en el encuentro de asociaciones medicas en el
Marco del Congreso de la Academia Espaniola de
Dermatologia y Venerologia (AEDV).




DIVULGACION

11.
DIVULGACION
E IMPACTO EN
REDES
SOCIALES



NUESTRAS REDES SOCIALES

AR

) https://esclerodermia.com

@ae.e.esclerodermia
https://www.instagram.com/a.e.esclerodermia/

o

@AEEsclerodermia
https://x.com/AEEsclerodermia

A.E.E. Asociacion Espaiola de Esclerodermia.
https://www.facebook.com/esclerodermia.espanola

- @AEEsclerodermia
https://www.youtube.com/@AEEsclerodermia

m@ linkedin.com/in/comunicacion-asociacion-espafola-
de-esclerodermia-8a350925b

3 YouTube 299 K suscriptores 3 7.6K followers

Web y RR.SS.

Visitas unicas a nuestra web: 18 mil
usuarios activos.

Youtube: 2.990

X: 2.417

Facebook: 7.500

Instagram: 4.546

Linkedin: 213

Total seguidores en redes sociales:
17.666 (a febrero de 2026).

Seguidores/suscriptores

(0) 4.5K followers \ “’;



https://esclerodermia.com/
https://www.linkedin.com/in/comunicaci%C3%B3n-asociaci%C3%B3n-espa%C3%B1ola-de-esclerodermia-8a350925b/
https://www.linkedin.com/in/comunicaci%C3%B3n-asociaci%C3%B3n-espa%C3%B1ola-de-esclerodermia-8a350925b/

23
892

Seguidores netos

Personalizado: 1 de ene - 31 de dic ¥

7.587 Total de seguidores ©

EVO L U C I é N +13,6 % respecto de los 365 dias anteriores
SEGUIDOR@S -

7.200,000

RR.SS.

6.800,0

6.600

1 de ene 16 de feb 3 de abr 19 de may 4 de jul 19 de ago 4 de oct 19 de nov

Edad y sexo &

Seqguidores netos por i Pales @
Total
tlpo de contenldo @ Mujeres @ Hombres Desconocido
o — 57.7%
. e 30.3%
H Origen S T o 13%
=
. | .89
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o — 20.9% P— iedn
<) 85,2% e
S = 13.3% I 3.6%
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H Reel 25-34 _— e 3.4%
14 80/ o Colombia
' 1970 1-B a 0.8% _— 3.2%




CARACTERISTICAS DE NUESTR@S SEGUIDORES/AS

1 K T 214.7%

40

30
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10

U N
Jan1 Apr 11 Jul 20 Oct 28
Seguidores/as en Facebook

7,629
a% 13;24_ 5 35=44- -

25-34
85,2%
Mujer

14,8%
Hombre

1.2K

60
40
20

Mar5 Apr25 Juni15 Aug4 Sep29 Nov22

Instagram followers @

4,592 Seguidores/as en Instagram

N . .
34 & 65+

18-24 25- 35-44 45-54 55-64

Age & gender @

13,9%
Hombre

86,1%

Mujer




PRINCIPALES SEGUIDORES DEL EXTRANJERO

México
14%

Greenland

Argentina
12,9%

By Mongolia 0

Chile
3.9%
Espana

62,1% Perd

3, 7%

Colombia
3,4%




INTERACCIONES Y VISUALIZACIONES ANUALES
(ESTADISTICAS DE META) EN REDES SOCIALES

Personalizado: 1 de ene - 31 de dic *

764.296 Visualizaciones ©

-- respecto de los 365 dias anteriores

20.000,0

10.000

1deene

16 de feb 3 de abr

>
43.878

Reproducciones

19 de may 4 de jul

54.1%
No seguidores @

19 de ago

45.9%
@ Seguidores

4deoct

19 de nov

Personalizado: 1 de ene - 31 de dic ¥

30.702 Interacciones ©

+104,9 % respecto de los 365 dias anteriores

1.000.00

500,0
0
1de ene 16 de feb 3 de abr 19 de may 4 de jul 19 de ago 4 de oct 19 de nov
@ Q @
24.991 2.087 3.624
Reacciones &) Comentarios @ Veces que se compartié €



INTERACCIONES Y VISUALIZACIONES ANUALES
EN NUESTRA PAGINA WEB

© -+ Resumen de la interaccion Ultimo aio natural 1ene-31dic2025 ~ [ Wl < A 2
Principales fuentes de adquisicién de trafico
FUENTE/MEDIO DE LA SESION SESIONES Vistas @ Namero de eventos @ @ -~ Numero de eventos por @ -
"""""""""""""""""""""""""" 54 mil 101 mil Nombre del evento
google / organic 17 mil NOMBRE DEL EVENTO NUMERO DE EVENTOS
(direct) / (none) 6,8 mil Rl PagRview A
S session_start 27 mil
bing / organic 497 " e ——
- first_visit 18 mil
lL.instagram.com / referral 480 1,5 mil - e
facebook.com / referral 358 L nediciRnoti sl 590
= timing_complete 240
m.facebook.com / referral 247 o .
dme2022 30
l.facebook.com / referral 88 yl e at 0 9
eng abr jul oot

Ver eventos -

. . . Vistas por Titulo de pagina y clase de pantalla = Actividad de los usuarios a lo largo del tiempo .
Usuarios activos Usuarios nuevos = por [T g8 pagina. ycasece, paniate @ e D e i @
1 8 m i | 1 8 m il TITULO DE PAGINA Y CLASE DE PANTAL.. VISTAS 25mil @ 30 DIAS

AEE | Asociacion Espafiola de Esclerodermia 12 mil 1,5 mil
p Z mil
(QUE ES LA ESCLERODERMIA? | AEE 7.4 mil B 7 5iAs
Alimentacion y Esclerodermia | AEE 4 mil 1,5 mil 272
gQUE HACEMOS? | AEE 1,5 mil & i
Et ial F tivo | AEE 1.4 mil T 28
) aterial Formativo A mi
Sesiones =
Girasoles en Camino | AEE 1,3 mil 500
a I —
27 I I I I CONTACTO | AEE 1,2 mil CQ' SB 8 Q . 0 g
- 01 01 071 01 0

ene abr jul oct
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DIVULGACION

Hemos tenido presencia en
television, radios y medios de
Nuestra presencia en redes sociales y comunicacion impresos y digitales

medios de comunicacion durante el 2025
ha tenido un crecimiento considerable
y sostenido gracias a las distintas
campanas de divulgacion y
sensibilizacion difundidas.

Tanto si es en congresos, mesas

informativas, como participando

junto a otras entidades, nuestra

vision como A.E.E. es:
“consequir acceder a todas las

personas afectadas por la
enfermedad y ofrecerles la

informacion, orientacion y ayuda

que precisen”.




DIA MUNDIAL DE LA ESCLERODERMIA

L
— 1

Mas de 60 municipios de toda
Espafna se unieron a la campana
de la Asociacion para dar
visibilidad a la esclerodermia,
iluminando de verde sus
edificios mas emblematicos.




CAMPANA DE ILUMINACION DME 2025

ALBACETE: Museo Municipal, Museo de la Cuchilleria y Casa Consistorial

ALCORCON: fachada Ayuntamiento
AVILA: monumento de los Cuatro Postes

AVILES: Fuente en la glorieta de las avenidas de la Constitucién y Alemania

AZUQUECA: fachada Ayuntamiento
BADAJOZ: Puente Real

BADALONA: Edificio de Capitania
BARAKALDO: fachada Ayuntamiento

BARCELONA: fuentes Pg. de Gracia i Fonts Bessones Placa Catalunya

BILBAO: pérgola del Parque de Dofia Casilda lturrizar
CADIZ: Torredn de las Puertas de la Tierra

CARTAGENA: fuente de la réplica del submarino de Peral
CHICLANA DE LA FRONTERA: Fachada Ayuntamiento y

MADRID: fuente de Cibeles

MALAGA: Fuente de las Tres Gracias
MARCHAMALOQO: fachada Ayuntamiento
MELILLA: Palacio de la Asamblea
MERIDA: Centro Cultural Alcazaba
MIJAS: Tenencia Alcaldia de La Cala
MURCIA: rio Segura

OURENSE: Puente Romano

OVIEDO: Teatro Campoamor

PAMPLONA: Quiosco de la Plaza del Castillo
PARLA: fachada ayuntamiento
PONTEVEDRA: Casa consistorial

PRAVIA (Asturias): fachada Ayuntamiento

Arcos Plaza del Arenal

CORDOBA: difusion en autobuses Aucorsa

CORNELLA DE LLOB.: fachada Ayuntamiento y Torre de la Miranda
CUENCA: Torre de Mangana

EIVISSA: Casal de I'igualdat

ELCHE: Moli Real

FUENGIROLA: fachada Ayuntamiento

GIJON: Casa consistorial

GRANADA: fachada Ayuntamiento

GUADALAJARA: fachada del Edificio Arriaca (Plaza Concejo, 11)
HUELVA: fachada del ayuntamiento, gran teatro y muelle tinto
JAEN: fachada ayuntamiento

JEREZ DE LA FRONTERA: Arcos Plaza del Arenal

LA CORUNA: Fuente 4 caminos

LAS ROZAS: fachada ayuntamiento

LERIDA: fachada Ayuntamiento (Av. Blondel)

LIBRILLA: fachada Ayuntamiento y otro monumento

LINARES: fachada Ayuntamiento y otros monumentos
LOGRONO: diferentes emblemas

LORCA: fachada ayuntamiento y torre de la Miranda.

SABADELL: fachada Ayuntamiento

S.S. DE LOS REYES: fachada Ayuntamiento

SANT BOI DE LLOBREGAT: fachada Ayuntamiento
SANTACRUZ DE TENERIFE: Palacio municipal
SANTANDER: fachada Ayuntamiento

SANTIAGO DE COMPOSTELA: fachada Ayuntamiento
SEGOVIA: Fachada de la Casa Consistorial
TARRAGONA: Torre dels Vents y de I'Espai Kesse
TOLEDO: Puente de Alcantara, Puerta de Alcantara y
Bano de la Cava

TORREJON DE ARDOZ: fachada Ayuntamiento

TRES CANTOS: fachada Ayuntamiento

VALENCIA: Fachada de la Porta de la mar.
VALLADOLID: fachada del Ayuntamiento y la Cupula del Milenio
VALLDEMOSA: fachada Ayuntamiento

VIGO: Fuentes de Aragdn

VITORIA: edificios emblematicos

ZAMORA: Iglesia Santiago Burgo

Avilés facilité un espacio para
colgar nuestra pancarta en el
balcon del ayuntamiento.
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Dia Mundial de la
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El 90% de las personas que viven con
esclerodermia nunca han oido hablar de la
. enfermedad antes de empezar a mostrar
sintomas.

- Cuanto mas tiempo pase sin diagnosticar mas
danos irreversibles puede causar a su cuerpo:

. endurecimiento de la piel, rigidez articular,

- problemas cardiovasculares, respiratorios y/o
digestivos, entre otros.

‘.ﬁ W World

Scleroderma
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Fotografia: Elena Garcia Romera
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CAMPANA
“VER LO INVISIBLE”

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerodermia, en junio
nos sumamos a la campana de FESCA “Ver lo invisible”,
con el objetivo de visibilizar esta enfermedad.
Durante todo el mes difundimos imagenes para
sensibilizar sobre sus multiples manifestaciones y
contribuir a un mayor reconocimiento social.

World Scleroderma Day 29.06.25
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La campana permitio incrementar el numero de seguidores en nuestras redes sociales
y amplificar el mensaje con impactos sin precedentes.



MESAS
DIVULGACION INFORMATIVAS

Asociacion
Espanola de
Esclerodermia

Trabajamos para
mejorar la calidad
de vida de las -
4 personas alectadas |

-El

=

Ademas de las 4 mesas Informativas en rerias de

entidades, tambien dimos a conocer a la Asocliacion en
las distintas asistencias a congresos y seminarios mas
Importantes de todo el territorio espanol.



GUIA 100 PREGUNTAS

SOBRE ESCLEROSIS SISTEMICA o e

Nuestro principal proyecto divulgativo del ano fue 3
la edicion y maquetacion de la Guia 100 preguntas, : k W

100 PREGUNT

SIS SISTEMICA
disefada para responder las dudas mas frecuentes *SOBRE ESCLERO .

de las personas diagnosticadas con esclerodermia,
asi como de su entorno mas cercano. b atecram®

y ks Sogenine,

La guia constituye un recurso educativo dirigido a Jes\s
pacientes, familiares y profesionales sanitarios
para mejorar el conocimiento y manejo de la
enfermedad.

Fue desarrollado
a través de COCEMFE y
financiado por el Ministerio
de Derechos Sociales, Consumo

y Agenda 2030 con cargo
al 0,7 % para actividades de
interés social.




CURAS LOCALES DE LAS
ULCERAS DIGITALES POR
ESCLERODERMIA

PARA PACIENTES
GUIA
ACTUALIZADA

Durante el 2025 renovamos nuestra
guia “Curas locales de las ulceras
digitales por esclerodermia”,
disponible para consulta, difusion y
descarga en nuestra pagina web.

Esta actualizacion refuerza nuestro
compromiso de ofrecer informacion y
formacion a personas afectadas,
familiares y profesionales sanitarios
sobre la esclerodermia.

Descarga la guia:

DIVULGACION

Material Formativo

Desde este espacio queramos contribuir a nuestro objetive fundacional
= Jomentor ko informacidn y formacidn tanto entre & secior médico
coma entre (o5 afeciodos v fomiliores y fo socledod en general”

Podéls encontrar agqul los diferentes cursos, gulas e infografias que hemas preparado
conla colaborackan de nuestro Comlis Clentilica

caies e Lat (Horns dgitates por Tacirmdermin. Giska Corwivie con Tscierodermin.

CONVIVIE CON

' CURAS LOCA TS
g e ESCLERODERMIA
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https://esclerodermia.com/project/material-formativo/
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DIVULG AC|(')N 15__';_' :f*ﬁf;p En los siguientes enlaces podras comprobar los impactos
o 1 L i‘f‘w_ﬂﬂ generados en los medios de comunicacion. Uno de

m—. " nuestros objetivos como asociacion es difundir y visibilizar. .
ESCLERODERMIA

. m

AFEE

La Esclerodermia en los Medios de Comunicacién

Putlicld

En los siguientes enlaces podrds comprobar los impactos generados en los medios de comunicacidn. Uno de nuestros objetivos como asociacidn es

difundir ¥ visibilizar la enfermedad. A todos los periodistas que nos han escuchado: gracias por ayudarnos 8 ayudar. =
DIRECTO p OJ1vc pRG

2025

Politica Economia v Sociedade v Deportesw Cultura v
24...
Sobre la esclerodermia y sus sintomas [ W Marcha Nérdica Girasoles en Camino

A Carta

A Asociacion Nacional de
eorlerndermis-2025 S R -:_':.-':'_' lermia-y-especialistas-en-reumatsiogis congreso aen Santiago

) Algtns paclentes vifieron camlfiando desde Sarrla para darlle
visibllidade a esta enfermidade rara

T [T 20352 0 » A esclerodermia é unha enfermidade autoinmune, reumatoléxica
ESPa NG’ SUZ UL VL aEENOSSOECOMLMCaCioN.Org e slstemica

» En Galicla estan rexistrados 45 paclentes

()

Pubiicidado

L e i o ffassociacioed ardoress. comfoor-ds scociacion-ssnannla-de-ssclerodermis 4.ga A esclerodermia é unha enfermidade autoinmune e

e e TS 28/06/2025 14:1C reumatoldxica incluida dentro das enfermidades raras. Un
grupo de pacientes veu camifiando a Santiago desde Sarria Publicidsde
para visibilizala e celebrar o seu segundo congreso nacional. Pribicidads

Publicidiade

SR e e ol A e - https://www.g24.gal/-/a-asociacion-nacional-de-esclerodermia-celebra-o-
' seu-congreso-en-santiago
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Portada  Actualidade

DIVULGACION

galicia confidongial

Comunicaciin  Opinion Social  Cultural

Cianciaz  Deporte!

O conselleiro de Sanidade destaca a
atencion galega as enfermidades raras e

anuncia melloras na nova estratexia

Antonio Gomez Canmafio resalta a importancia do rexistro de pacientes e a

aposta pola investigacidn durante o Congrese Nacional de Eselerodermia
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I Congreso Nacional de
Esclerodermia en otros
medios de comunicacion

Asociacion
Espanola (
de Esclerodermia

Avance de la nueva Estrategia
Galega de Enfermedades Raras
para mejorar tratamientos
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AEE visibiliza la esclerodermia con un
congreso en Santiago y la campana ‘Ver lo
invisible’
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 Para este afio 2025, el Dia Europeo de la Esclerodermia se celebra bajo
@l lema «Ver lo invisibles.

El objetivo de lema «Ver lo invisible» es que la socledad comprenda
que detras de la apariencia de una persona con esclerodermia, existen
sintomas y limitaciones que no siempre son evidentes.

Vivir con esclerodermia: la enfermedad rara e invisible
que endurece la piel y la vida

Como Rosa, mas de 13.000 espafioles conviven con esta enfermedad aun sin cura y que poca gente conoce ni
siquiera por su nombre: "Lo que no se ve no se investiga”

Por David Otero Romeno + Seguir
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La esclerodermia, una enfermedad desconocida
6062005 - Laat

EL 29 de junic es ol dia para reconccer ol valor de aquellas personas
que viven con escleredermia, ¥ exigir ta igualdad de trata y atencidn a
los pacientes con esta enfermedad.
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Campaina DME: Ver lo invisible y visibilizacion
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12. FINANCIACION

GASTOS 2025
INGRESOS 2025
Suministros
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13.EVALUACION

Como métodos e indicadores de evaluacion, tuvimos:

- Registros de asistencia a cada actividad.
- Informes de valoracion final una vez finalizadas las actividades (encuestas).

- Registros fotograficos.

- NUmero de Cafés Amigos de Esclerodermia realizados en el ano.

- NUmero de actividades comunitarias y culturales realizadas en el afio.

- Nimero de personas atendidas individualmente (presencial, telefénica y videollamada).

- NUmero de sesiones grupales realizadas. ' » '




Valoracion cualitativa de la encuesta post-actividad

ASPECTOS POSITIVOS:

e La calidad humana del servicio recibido.

e La mayoria de persones encuestadas felicita a la Asociacion. Dicen estar muy
contentas, satisfechas y agradecidas con el servicio de Atencién e Informacion
personalizada y de las actividades realizadas.

e Las personas atendidas recomiendan en un 100% el servicio.

ASPECTOS A MEJORAR:

e Contar con un dossier con informacion basica sobre los especialistas que hay que visitar y
cuales son los recomendados en cada comunidad autéonoma.




14. CONCLUSIONES

: e .

Como Asociacion Espafola de Esclerodermia, cerramos el 2025 con
satisfaccion por los avances alcanzados a lo largo de estos 30 afios
de trayectoria.

Las actividades desarrolladas durante el ano han permitido consolidar
nuestro compromiso con las personas afectadas y su entorno,
reforzando los espacios de apoyo, informacion y acompafamiento.
Asimismo, hemos avanzando en la visibilizacién y sensibilizacion
sobre la esclerodermia, asi como en la colaboracion con profesionales
y entidades del ambito sociosanitario.

Estos logros no habrian sido posibles sin el apoyo de todas las
personas que forman parte de la Asociacion: socios/as, voluntarios/as
y profesionales, cuyo compromiso resulta fundamental para el
desarrollo de nuestra vision y mision.

Seguiremos trabajando para impulsar nuevas iniciativas que
contribuyan a mejorar la calidad de vida de las personas con
esclerodermia y sus familias.

%
i
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