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1. IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

La asociacion de DISTROFIAS HEREDITARIAS DE LA RETINA de Bizkaia, RETINA
BIZKAIA BEGISARE, se fundd el dia 4 de abril de 2016.

La entidad constituye una asociacién sin animo de lucro sujeta a la Ley Organica
1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacién, a la Ley 7/2007, de 22
de junio, de Asociaciones de Euskadi, asi como a sus normas reglamentarias de
desarrollo.

La asociacién se encuentra inscrita en el Registro General de Asociaciones dependiente
del Gobierno Vasco con el nimero AS/B/20219/2016 con fecha de 19.07.2016.

Su domicilio social estd ubicado en: Calle Musico Sarasate 4 2°B. 48014 — Bilbao,
Bizkaia.

CIF: G95853503
Los datos de contacto son:
e Teléfonos: 646 787 112 y 618 274 009

e Correo Electrdnico: bizkaia@begisare.org

e Pagina web: www.begisare.org

IBAN cuenta corriente:

e La Caixa ES22 2100 6440 09 0100118912
e Laboral Kutxa ES11 3035 0176 21 1760031336

El ambito territorial en el que la asociacion desarrolla principalmente sus funciones es el
Territorio Historico de Bizkaia y ello se entiende sin perjuicio de que también
desarrolle actividades en el resto de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.
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2. FINES ESTATUTARIOS

El fin de esta Asociacion es, de conformidad con el articulo 2 de sus estatutos sociales,
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por distrofias hereditarias de la
retina y la de sus familias, dando también atencion a otras personas afectadas por baja
visién ocasionada por otras patologias.

Para la consecucién de dicho fin la Asociacion tiene previsto estatutariamente la
realizacion de diferentes actividades, entre otras, las siguientes:

e Dar apoyo y conducir a recursos que sirvan para mejorar la calidad de vida de
los/las socios/as.

e Mantener a los/as socios/as informados de los avances médico-cientificos y
tecnoldgicos.

e Realizacion de actividades socioculturales para nuestras socias/os, sus familiares
y amigas/os.

e Estrechar relaciones con asociaciones o entidades analogas.

e Informar y sensibilizar a la poblacion sobre la existencia de este tipo de
patologias y sobre la baja vision.

e Colaboracion reciproca con oftalmologos/as, genetistas, cientificos/as, equipos de
investigacidn y demas profesionales que trabajan sobre las distrofias retinianas.

e Apovyar la investigacion.

e Busqueda de recursos econdmicos en las distintas entidades publicas y privadas.

e Promover acciones que favorezcan la inclusién y la igualdad de todas las
personas, sin discriminacion por motivos de edad, sexo, religién, taza, origen, ni
ninguna otra circunstancia.
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3. PERSONAS ASOCIADAS - PERFIL

De conformidad con los estatutos de la Asociacién pueden ser miembros de la misma
aquellas personas que estén interesadas en cumplir con los objetivos de la asociacién y
que reunan las condiciones siguientes:

Ser mayor de edad o menor emancipado/a o no emancipado con permiso
expreso de los progenitores o tutores, y no estar sujeto a ninguna condicion
legal para el ejercicio de sus derechos ni tener limitada su capacidad en virtud de
resolucion judicial firme.

Tratandose de personas juridicas deberan aportar copia del acuerdo validamente
adoptado en su seno por el 6rgano competente para ello, y manifestar en él su
voluntad asociativa, asi como la designacion de quien por ellas actie.

N.0 Socios/as al 31/12/22: 200 (121 mujeres, 78 hombres y 1 empresa)

o Socios/as afectados/as: 114 (67 mujeres y 47 hombres)
o Socios/as colaboradores: 85 (54 mujeres, 31 hombres y 1 empresa)

SEXO

TIPO PER. ASOCI. | MUJERES | HOMBRES | EMPRESAS | TOTAL

ASO. AFECTADAS 67 47 0 114

COLABORADORAS 54 31 1 86

TOTAL 121 78 1 200

POR SEXO Y EDAD

TIPO PER. ASOCI. <16 16 — 30 31-60 >60
SEXO M H M H M H M H TOTAL
ASO. AFECTADAS 3 3 6 39 | 21 23 17 114
COLABORADORAS 0| 3 1 21 9 30 21 85
EMPRESAS 0 0 0 0 1
TOTAL 5 13 20 91 200
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4. PERSONAS BENEFICIARIAS

Gran parte de nuestras actividades tienen como beneficiarias directas a las personas
socias de Retina Bizkaia Begisare y sus familiares. Cuando el aforo de las salas o el
numero de asistentes lo permite se abren las actividades a otras personas afectadas y/o
familiares que no son socias de la entidad.

Pero ademas, muchas de las actividades que realizamos tienen un colectivo muy amplio
de beneficiarios/as, por cuanto la divulgacion de estas enfermedades, sus
problematicas, sus necesidades, los avances que se estan obteniendo, los recursos
disponibles etc., benefician a todas las personas afectadas y familiares, sean o no
socios/as de Retina Bizkaia Begisare, asi como a profesionales de diferentes ambitos
cientificos con alguna relacién con dichas patologias (oftalmologia, Optica y genética
principalmente).

Con este fin creamos material de divulgacién en papel, organizamos jornadas abiertas,
talleres de sensibilizacion y mantenemos actualizadas nuestra web y redes sociales.

Asimismo, a través del proyecto “Tengo Baja Vision” se amplia enormemente el nimero
de beneficiarios/as, ya que la sensibilizacion sobre la baja visién beneficia de forma
directa a todas las personas que la sufren, independientemente de la patologia
causante, aproximadamente el 2% de la poblacién (unas 26.000 personas en Bizkaia).

En este sentido también la sociedad en general se beneficia de estas actividades de
difusion, adquiriendo conocimiento y sensibilidad hacia una realidad que nos puede
afectar a cualquiera en el devenir de la vida, especialmente al hacernos mayores. Una
sociedad conocedora de otras realidades es capaz de ser mas inclusiva y favorecer la
autonomia y la convivencia de todas las personas que la componen.
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5. DESARROLLO DEL PLAN DE ACTUACION

En este apartado se recogen las actuaciones que la asociacion ha llevado a cabo
durante el ejercicio 2022. El fin perseguido con todas estas iniciativas y proyectos es
cumplir, en la medida de nuestras posibilidades, con el objetivo principal recogido en
los estatutos de la asociacion.

Para clasificar las acciones realizadas, distribuiremos las distintas actividades
agrupandolas bajo los siguientes programas: Movimiento asociativo, Accidon Social y
Atencion integral, Comunicacion, difusion y sensibilizacién y Ciencia e investigacion.

5.1. PROGRAMA 1: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Las acciones realizadas durante este ejercicio, incluidas en este programa, se
estructuran en tres importantes areas:

o Gestion asociativa administrativa, como puede ser la preparacion de la
documentacion para la elaboracién del Plan de Actuacion, Memoria de Actividades,
seguimiento del Plan de Voluntariado, participacion en actividades y eventos
realizados por otras asociaciones y entidades, asistencia a cursos formativos para
seguir gestionando la entidad, contabilidad, elaboracion de actas, actualizaciéon de
bases de datos, etc.

e Trabajo en red y contacto fluido con entidades tanto publicas como privadas y
con asociaciones afines a la nuestra de personas afectadas de Distrofias de la
Retina o baja visidn, asi como con la federacién de todas ellas. Convenios de
colaboracion, y proyectos comunes.

o Captacion _de fondos: aumentar el nimero de personas socias afectadas y
colaboradoras. Busqueda de fondos privados por parte de empresas. Realizacion
de subvenciones, mantener y consolidar las que ya se tienen y buscar nuevas
oportunidades de subvencion tanto publicas como privadas.

A continuacién, en los siguientes apartados, se detalla el contenido de cada una de
estas areas.

5.1.1. GESTION ASOCIATIVA ADMINSITRATIVA

5.1.1.1. GESTION DE SOCIOS Y MANTENIMIENTO BASE DE
DATOS

Este afio 2022 se han tramitado 32 altas y 4 bajas, haciendo un total de 200 personas
asociadas en el afio 2022. Este proceso conlleva un trabajo de gestidon que incluye el
registro informatico de los datos entregados en la base de datos creada para este fin,
su actualizacién y el archivo y guarda de la documentacién en soporte papel,
atendiendo a la Ley Organica 7/2021, de 26 de mayo, de proteccion de datos.
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5.1.1.2. GESTION DE PERSONAL

En el 2021 se incorpord como becaria una persona licenciada en trabajo social a través
del programa “Reactivate” de gobierno vasco gestionado por la Fundacién Novia
Salcedo. Posteriormente se mantuvo en 2022 con una beca propia de nuestra entidad,
también gestionada por FNS. En septiembre de 2022 ha sido incorporada laboralmente
con contrato indefinido por primera vez la figura de Trabajadora Social a la entidad.

Ademas, se contratan servicios profesionales especializados como la psicdloga, servicios
externos para la realizacion de talleres o la empresa que nos forma y asesora para
cumplir con la LOPD, asi como la gestoria y prevencion de riesgos laborales.

5.1.1.3. PLAN DE VOLUNTARIADO Y FORMACION

Las labores y actividades Retina Bizkaia Begisare son realizadas en su mayoria por
personas voluntarias afectadas y colaboradoras, con el apoyo de la Trabajadora Social
de la entidad. Existen dos grupos de voluntariado dentro de la asociacién. Por un lado,
el grupo motor, en el que se organizan y dirigen las actividades anuales y las tomas de
decisiones comunes. Y, por otro lado, un grupo colaborador, que participa y apoya en la
organizacion de diferentes tareas de caracter puntual. Actualmente la entidad cuenta
con 36 voluntarios/as, 27 mujeres y 9 hombres, de las cuales 15 son personas socias
afectadas y 6 socias colaboradoras y 15 voluntarias no asociadas a la entidad.

El equipo motor estd formado por la Trabajadora Social y 11 personas socias
voluntarias que trabajan en el desarrollo de toda nuestra actividad asociativa, entre
ellas personas afectadas y colaboradoras. Cabe mencionar que, este afio ha habido una
nueva incorporacion al equipo. Entre las funciones desarrolladas por el equipo motor se
encuentran:

- Atencidn en local.

- Organizacién de eventos.

- Organizacion de formaciones.
- Redaccién de proyectos.

- Comunicacién y medios.

- Labores administrativas.

Grupo colaborador: Formado por una veintena de personas voluntarias, algunas de ellas
socias colaboradoras, y en su mayoria con vision sana. Entre las funciones desarrolladas
por el equipo colaborador se encuentran:

- Acompanamiento de personas afectadas.

- Traducciones.

- Apoyo en actividades y eventos.

- Apoyo en formaciones y talleres de sensibilizacion.

Las formaciones previstas y realizadas para el grupo motor y voluntariado han sido las
siguientes:
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- Abril 1: Metro Bilbao. Accesibilidades de la Estacion San Nicolas.
- Abril 26: Webinar Ley Patrimonio Protegido.
- Junio 2, 9 y 10: Curso kit emocional para personal voluntario. EDE Fundazioa.

Ademas, este afio se han creado diferentes comisiones con el proposito de organizar y
distribuir el trabajo que se realiza desde la asociacidon. Las comisiones formadas y sus
actividades son las siguientes:

- Comision de formaciones encargada de los talleres de sensibilizacion que se
imparten en los centros educativos, sanitarios, deportivos, culturales y sociales.

- Comision de comunicacién y difusion encargada del manejo de las redes
sociales y pagina web, y difusidn en estas mismas de las actividades de la
asociacion.

- Comision de accion social que se encarga de la atencién a las personas
asociadas y organizan las actividades de ocio y los talleres.

- Comision de ciencia e investigacion que promueve el conocimiento
cientifico, busqueda de articulos y divulgacion de las novedades y actualizaciones

en oftalmologia, genética e investigacion.

- Comision _econdmica y administrativa encargada de las tareas
administrativas, mantenimiento de base de datos y de gestion econdmica de la
entidad.

- Comision de igualdad dedicada a la promocién de igualdad entre hombres y
mujeres dentro de la asociacidn y evitar desigualdades, proponiendo mejoras.

- Comision de euskera para fomentar el uso del euskera dentro de la entidad a
través del cumplimiento de las normativas y el impulso de actividades bilingiies o
en euskera.

- Comision de relaciones externas dedicada al establecimiento de contacto
con otras entidades para el intercambio de informacién y creacion de
colaboraciones.

5.1.1.4. DOCUMENTACION REGLAMENTARIA

Anualmente se mantienen los libros segun ordena el Registro de Asociaciones del
Gobierno Vasco y se presentan en plazo y forma.

- Libro de actas
- Libros de cuentas
- Libro de personas asociadas

En cuanto a los seguros, se encuentran:

- Seguro de responsabilidad civil, Caixabank seguros.
- Seguro de accidentes para voluntariado, Seguros AXA.
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- Seguro de RC junta directiva, Seguros AXA.

5.1.1.5. CONTROL DE CUENTAS Y CONTABILIDAD
Semanalmente se realiza una reunién para realizar este control. La persona responsable
de esta accion es Jose Saez de Guinoa, socio colaborador que cada lunes se retne con
la presidenta de la entidad. Se lleva un control diario, se revisan todos los gastos e
ingresos mensuales, los movimientos bancarios, y control de la caja chica. Las facturas
estan enumeradas y archivadas en formato digital y papel.

Ademas, entre las labores que se realizan, se lleva a cabo la gestién de cuotas de
personas asociadas, teniendo que introducir la informacion correspondiente en la base
de datos y girando anualmente todos los recibos. En marzo se pasa la remesa de todas
las personas asociadas cada 2 0 3 meses se ejecutan nuevas remesas para realizar el
cobro de las nuevas personas asociadas. Cabe mencionar que, disponemos de un
programa a contable a través del cual se sacan todos los informes de contabilidad.

5.1.1.6. ELABORACION PLAN DE ACTUACION Y MEMORIA
ANUAL

PLAN DE ACTUACION

A finales de afo se elabora un Plan de actuacién con prevision de todas las actividades
y eventos que nos permita elaborar un presupuesto anual y planificar las diversas
acciones en los diferentes programas.

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Se realiza una memoria anual que recoge todas las actividades desarrolladas en el afo,
al igual que esta que aqui presentamos.

5.1.1.7. PLAN DE COMUNICACION EXTERNA E INTERNA.

La comunicacién interna es aquella dirigida al grupo motor y a las personas asociadas.

e Reunion mensual del equipo motor para poner en comun el trabajo de las
diferentes comisiones, analizar las actividades en desarrollo y programar las
siguientes. Ademas, estas personas se coordinan a través de un grupo de
WhatsApp interno para el trabajo diario. Las reuniones se han realizado en las
siguientes fechas:

17 — 01 — 2022 Reunidn junta Begisare.

01 — 03 — 2022 Reunidn junta Begisare.

04 — 05 — 2022 Reunidn junta Begisare.

02 - 06 — 2022 Reunidn junta Begisare.

12 — 09 — 2022 Reunidn junta Begisare.

23 — 10 — 2022 Reunidn junta Begisare.

21 — 11 — 2022 Reunidn junta Begisare.

0 O O 0O O O
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o 21 -—12 - 2022 Reunidn junta Begisare.

Boletin mensual, con informacion de talleres semanales, actividades
periddicas, eventos y charlas, noticias de interés y divulgacion de temas
cientificos, que se envia por mail a todas las personas asociadas el primer o
segundo dia del mes.

Semanalmente mediante lista de distribucion de WhatsApp, se recuerdan
las actividades programadas para la semana con informacion mas detallada.

Dos grupos de WhatsApp liderados por personas de la propia asociacién, uno
sobre ocio y cultura inclusiva y el otro sobre tecnologia para la accesibilidad.
Anualmente se realiza una Asamblea General, donde ademas de aprobar la
memoria y cuentas, se explica el plan de actuacién para el afio siguiente y se
debaten y votan lo temas de mayor relevancia para la entidad. Esta reunion se
realizd el 26 de marzo de 2022 en el salon de actos del edificio La Bolsa, donde
se trataron los siguientes temas:

o Balance del afio 2021, estado de cuentas del ejercicio anterior, detallando
el origen y la justificacion de gastos e ingresos registrados en la
Asociacion.

o Aprobacién del Acta de la Asamblea anterior, lectura al Acta de la
Asamblea General anterior de fecha 18 de marzo de 2021 y se somete a
votacion su aprobacion.

Aprobacion de las Cuentas del 2021.
Presentacion y aprobacion del Plan de Actuacién del 2022 detallando
actividades y programas que seran realizados durante el mismo.
Renovacion de la Junta Directiva.
Otros asuntos de interés. Ruegos y preguntas
Asamblea Extraordinarias: Este afio se ha realizado una el mismo dia de la
Asamblea General con dos intenciones:

o Modificacidon de Estatutos para cambio de nombre de la Asociacion:
"Retina Bizkaia Begisare: Asociacion de Distrofias Hereditarias de la Retina
de Bizkaia”.

o Modificacién de Estatutos para ampliar los fines de la Asociacion:

"Promover acciones que favorezcan la inclusion y la igualdad de todas las
personas, sin discriminacion por motivos de edad, sexo, religion, raza, origen,
ni ninguna otra circunstancia’.

Comunicacion externa

Todas nuestras actividades se difunden en redes sociales y/o en la web
corporativa. Las campafas de interés general se envian a medios de
comunicacién a través de notas de prensa y por mailing o WhatsApp a la lista de
contactos.

Péagina 11 de 31



A2/ retinaBizKAIA

Qﬂlso\ﬂb
Memoria de actividades 2022

e Las actividades abiertas al publico general como exposiciones o conferencias se
publican en la agenda municipal del Ayuntamiento de Bilbao, Gizarte Egutegia.

Este afio se han publicado las siguientes actividades: Recital de poesia,
conferencia “estado actual de los ensayos clinicos en DHR y registro de
pacientes. mirando al futuro con optimismo”, encuentro para visibilizar la baja
visidn en el estadio San Mamés vy, por Ultimo, el concierto solidario navidefio en
la Iglesia de la Encarnacion.

e Las actividades especificas para personas con baja vision se comunican a
especialistas en Optica y oftalmologia, asi como a los Colegios Oficiales de
Psicologia, Optica, Farmacia o Medicina, segun el tipo de actividad.

e Las actividades con mayor relevancia como las enmarcadas en el Dia Mundial de
la Retina, o Dia Mundial de la Visidn, se notifican a los medios de comunicacion
mediante nota de prensa.

e La asociacion dispone de dos lineas de teléfono y varias direcciones de
correo electronico como forma de contacto interno y externo.

5.1.1.8. TRANSPARENCIA Y PROTECCION DE DATOS

Nuestra asociacion no esta obligada a cumplir la Ley de trasparencia (Ley 19/2013, 9
diciembre), puesto que no cumple el requisito del articulo 3.bl, pero consideramos la
transparencia una cualidad necesaria para mantener una relacion de confianza con las
personas asociadas y usuarias, con profesionales de los diferentes ambitos de relacion y
con las entidades colaboradoras.

En esta Memoria Anual recogemos de forma estructurada las acciones y proyectos
ejecutados y datos econdmicos de la entidad y se envia a socios/as por mail dias antes
de la Asamblea anual, asi como a las personas y entidades colaboradoras. Se publica en
el apartado de trasparencia de nuestra web, en la que se encuentran también los
estatutos de la entidad.

https://www.begisare.org/quienes-somos/transparencia/transparencia-bizkaia/

Para el cumplimiento con la ley de transparencia y proteccidon de datos contratamos a la
empresa especializada Sigacus Gestion S.L, que nos hace seguimiento y formacién
sobre el tipo de datos que obtenemos y cdmo custodiarlos, relaciones con entidades
externas, documentacién de la entidad y actualizacién en los cambios de legislacion.

5.1.2. TRABAJO EN RED

5.1.2.1. CONTACTO CON ENTIDADES PUBLICAS Y
PRIVADAS

Uno de los trabajos en red mas importante, es el que se realiza con los servicios de
oftalmologia de los hospitales de Bizkaia: Basurto, Cruces y Galdakao. Por una
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parte, se busca mejorar la relacion profesional-paciente a través de los talleres de
sensibilizacion que se imparten desde la asociaciéon al personal sanitario y por otra, la
derivaciéon de casos por ambas partes, en uno buscando atencién sanitaria
especializada, y en otro, atencidn social y emocional. A peticion de nuestra entidad se
han creado unidades especializadas de DHR en los tres hospitales citados, con cuyas
responsables (Dra. Blasco — Basurto, Dra. Olaso — Cruces y Dra. Gorostiza — Galdakao).
Mantenemos contacto fluido con las 3. El objetivo es que puedan trabajar en un futuro
en red y coordinadas con el actual centro de Referencia CSUR en distrofias hereditarias
de la retina del Hospital Donostia. En el futuro esperemos que se puedan crear estas
unidades también en los hospitales de Urduliz y San Eloy, y hemos empezado los
contactos para ello con las jefaturas de servicio de oftalmologia de ambos hospitales.

También tenemos contacto con otras entidades sanitarias y sus profesionales como
Quirdn Salud, Instituto Clinico Oftalmoldgico ICQO, Centro oftalmoldgico Integral COI o
clinica oftalmoldgica Begofia. Igualmente hemos mantenido reuniones y trabajos
colaborativos con grupos farmacéuticos:

e Santen. Consultoria sobre el patient journey en DHR.
e Novartis: Elaboracidn de un arbol de decisiones para pacientes con DHR.
e Janssen. Consultoria sobre el patient journey en DHR.

A nivel de Investigacion mantenemos contacto fluido con el area de enfermedades
neurosensoriales del Instituto Biodonostia y con la empresa Miramoon Pharma.
Ambas entidades en colaboracién llevan a cobo investigacion en las DHR. Anualmente
aportamos una donacion econdmica para apoyar su labor. Nuestro apoyo a la
investigaciéon se materializa también participando del Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras Oculares (ONERO), que fomenta la participacion en el Registro
de Enfermedades Raras del Instituto Carlos III.

En cuanto a los servicios de atencion social, como pueden ser los servicios sociales
de base, la coordinacidn es importante para la derivacién de casos por ambas partes y
poder ofrecer a la persona afectada una atencion integral. En un futuro intentaremos
buscar alianzas con los servicios de atencidn social y con aquellos que también trabajan
la salud emocional tan necesaria para nuestro colectivo. Ademas, hemos mantenido
contacto con el IBT-CRI (Centro de recursos para la inclusién educativa del alumnado
con discapacidad visual) con quienes nos hemos reunido en las siguientes fechas:
28/04/2022, 16/09/2022 y 30/11/2022. También, se han desarrollado las siguientes
colaboraciones:

- Colaboracion con el Area de salud del Ayuntamiento de Bilbao. Desde Retina
Bizkaia Begisare se dirige un taller de sensibilizacién a trabajadores/as del
area, quienes realizan posteriormente una formacion en Reanimacion
Cardiopulmonar en la entidad.

- Colaboracién con Voxavora para la valoraciéon de la aplicacién Navilens
(prueba en Euskotren 20/06/2022).
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El valor de esta colaboracién estd en poder ofrecer a las personas afectadas una
atencion totalmente integral, donde converjan todos los servicios (sanitario, social,
educativo, vivienda...) con este mismo objetivo.

5.1.2.2. PARTICIPACION EN FEDERACIONES Y
ORGANISMOS

FEDER: Miembro de pleno derecho en FEDER (Federacion de asociaciones de
enfermedades raras).

ONERO: Miembro de ONERO

5.1.2.3. CONVENIOS O ACUERDOS DE COLABORACION CON
ENTIDADES PUBLICAS Y PRIVADAS
e Colegio Oficial de Médicos de Bizkaia desde 2016.
e Colegio Oficial de Farmacéuticos de Bizkaia desde 2019
e UPV FACULTAD DE LETRAS. Programa de practicas para traducciones inglés-
castellano y castellano-euskera 2020-2021.
e Fundacion Novia Salcedo: programa de beca Reactivate de Gobierno Vasco.
e Acuerdo de colaboracion con Quiron Salud.

5.1.2.4. PROYECTOS COMUNES

Proyecto de difusion y sensibilizacién “Tengo Baja Visidn” en colaboracién con Retina
Araba y Retinosis Gipuzkoa Begisare.

5.1.2.5. CONTACTO CON ENTIDADES SOCIOSANITARIAS
TERRITORIO

Trabajamos juntamente con las asociaciones homdnimas Retina Araba Begisare y
Retina Gipuzkoa Begisare para seguir un plan de trabajo coordinado compartiendo
ademas la imagen corporativa, la pagina web, las redes sociales y también los recursos
de cada entidad para ser mas eficientes, siempre en beneficio de las personas
asociadas en los tres Territorios Historicos. Estamos en contacto permanente, con un
grupo de WhatsApp de las 3 presidencias y mail o teléfono. Mensualmente las
Trabajadoras Sociales se retnen para poner en comun las actividades o acciones
realizadas.

La coordinacion con otras entidades del sector afines a la nuestra, tanto
nacional como internacional, también se lleva a cabo. En este caso podemos mencionar
la coordinacién con la delegacion de la ONCE en Bizkaia y con otras diferentes
asociaciones de Retina del estado (EsRetina Asturias, EsRetina Cantabria, Accion
Vision Espaiia, Retina Murcia, Retina Iberoamérica, ONERO) o la Federacion de
enfermedades raras FEDER. También estamos en contacto con entidades a nivel
internacional como Retina Iberoamérica, Fundalurp Chile, Retina Colombia y Retina
Argentina. Compartimos experiencias y estamos en contacto periddico, de forma que
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nos mantenemos informados de lo que hace cada entidad y participamos en sus
actividades o eventos, para aprender de otros y mejorar nuestras intervenciones.

Mencionamos también a otras entidades que, aunque no son del mismo sector estan en
contacto habitual con nosotras y comparten también conocimientos y experiencias:
IBILKI (senderismo inclusivo) Asociacion Sociocultural Agharas (apoyo a personas
migrantes), Mujeres en la diversidad, Fundacion GaituzSport (deporte inclusivo),
Arymux (compania de teatro y danza inclusiva, Elkartean (Asociacién coordinadora
de personas con discapacidad fisica de Euskadi), Adeco.

5.1.3. CAPTACION DE FONDOS

e Cuotas de personas asociadas y usuarias
e Donaciones
o Colegio M° Inmaculada
o Banco Mediolamun — Mi grano de arena
o Legion 501- Spanish Garrison
e Prestacion de servicios:
o Talleres policia municipal
o Talleres Ayuntamiento de Bilbao
o Taller en Asociacion Tendel
o Consultoria a Santen- 90ten
e Fondos privados empresas (RSC)
o Grupo Quirén Salud
e Eventos solidarios
o Concierto de Navidad 23 de diciembre de 2022
e Subvenciones
o Fondos FEDER: apoyo a las asociaciones miembro que desarrollen
iniciativas que promuevan la participacion social del colectivo y su servicio
a la comunidad.
o Area de salud Ayuntamiento de Bilbao: Apoyo a programas de promocion
de la salud.
o Caja Rural Navarra: subvencién para apoyar la digitalizacion de las
entidades sociales que trabajan con personas con discapacidad.
o Lanbide: Convocatoria de ayudas destinadas a la contratacion de personas
jovenes desempleadas en empresas vascas.
o Gobierno Vasco:

- Salud: ayudas dirigidas a asociaciones de iniciativa social sin animo de lucro
que estén orientadas a la mejora de la calidad de vida de colectivos de
personas enfermas del Pais Vasco y sus familias.

- Tercer Sector: subvenciones para el fomento de actividad del tercer sector en
el ambito de la intervencion social en el Pais Vasco.
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5.2. PROGRAMA 2: ACCION SOCIAL Y ATENCION INTEGRAL

En este programa pretendemos dotar a las personas afectadas de herramientas que
fomenten el refuerzo psicolégico y la promocion de las cualidades personales para
afrontar las situaciones a las que nos tenemos que enfrentar en el devenir de las
enfermedades. Para ello, planteamos servicios y cursos formativos orientados a mejorar
la calidad de vida de las personas con distrofias hereditarias de retina u otras
enfermedades causantes de baja visidon o ceguera.

Disponemos de dos vias de intervencion, una centrada en la prestacion del servicio de
atencion, informacion y asesoramiento y, la otra, en la organizacién e imparticién de
talleres y formaciones para cubrir esa necesidad de actividades deportivas, de ocio y
cultura que alimentan nuestra parte social y emocional.

5.2.1. SERVICIO DE ATENCION, INFORMACION Y ORIENTACION

Para ofrecer una atencidn integral y poder satisfacer las demandas de informacién y
apoyo a las personas afectadas y a su entorno cercano. Se pretende contribuir a la
eliminacion de desigualdades, promover la superacion de situaciones de marginacion,
promover la autonomia personal, fomentar el bienestar social y la calidad de vida de las
personas con discapacidad visual.

A lo largo del ejercicio se han atendido telefénica, telematica y presencialmente a 169
personas, socias y también a personas no asociadas que han acudido a la asociacion
en busca de informacion referente a las Distrofias Hereditarias de la Retina y a la Baja
Visién, y asesoramiento u orientacién de aspectos sociales, juridicos, médicos, etc.

Haciendo una aproximacion, en el afo 2022 se han realizado 150 atenciones, algunas
de forma conjunta a varias personas, atendiendo a un total de 169 personas. En
cuanto al medio en el que se han realizado dichas atenciones, 51 se han realizado de
forma presencial en la entidad, acogiendo a personas afectadas, familiares y/o
colaboradoras y teniendo una media de duracién de 60 minutos cada una. Ademas,
también se han atendido 94 llamadas de solicitud de informacién y/o asesoramiento y
otras 5 via email.

5.2.2, TALLERES Y FORMACIONES
5.2.2.1. TALLERES DE ACCESIBILIDAD EN EL ENTORNO

Estan centrados en proporcionar herramientas que facilitan la autonomia, generan
espacios de encuentro y fomentan la participacion, ayudando a enfrentarse al entorno
con seguridad e independencia. Se ha ofrecido la opcidon de participar en los talleres
tanto de manera presencial como telematica cuando ha sido posible.

e Febrero, 4: Visita Estacion Renfe Abando. Participacidon: 7 mujeres y 3 hombres.
e Marzo, 4: Visita Estacion Intermodal Bilbao. Participacion: 6 mujeres y 3
hombres.
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¢ Junio, 6: Visita al Aeropuerto de Loiu. Participacion 7 mujeres y 3 hombres.

5.2.2.2. TALLERES DE TECNOLOGIA ACCESIBLE Y OTRAS
ACCIONES

Talleres dirigidos a acercar a las personas con baja visibn o ceguera el uso de
herramientas o aplicaciones digitales que permitan el abordaje de diversas formas de
aprendizaje y que puedan mejorar su calidad de vida a través de la tecnologia inclusiva.

e Abril, 22: Taller online de publicaciones accesibles en redes sociales y paginas
web.

e Mayo, 6: Taller Apps juegos y entretenimiento. Participacion: 5 mujeres y 2
hombres.

e Octubre, 7: La accesibilidad de mi IPhone y Android. Participacién: 7 mujeres y
4 hombres.

e Noviembre, 4: Servicio Punto de Ayuda Digital. Participacion: 9 mujeres y 2
hombres.

5.2.2.3. TALLERES INFORMATIVOS SOBRE RECURSOS
SOCIALES

Informacidén sobre recursos existentes en nuestra comunidad para las personas con
baja vision o ceguera, y facilitar el acceso a la informacién, generar espacios de
encuentro y mejorar su autonomia e independencia.

o Enero, 14: Beneficios y derechos en transporte publico. Participacion: 7 mujeres

y 2 hombres.

e Marzo, 11: Beneficios y accesibilidad en la cultura. Participaciéon: 3 mujeres y 2
hombres.

e Abril, 13: Prestacion econdmica de asistencia personal. Participacion: 6 mujeres
y 1 hombre.

e Octubre, 21: Asesoramiento juridico en materia de discapacidad, dependencia e
incapacidad laboral: 16 mujeres y 6 hombres.

e Noviembre, 11. GaituzSport, discapacidad y deporte adaptado: Participacion:
10 mujeres y 2 hombres.

5.2.2.4. TALLERES PARA LA SALUD FISICA Y EMOCIONAL

Talleres dirigidos al fomento y bienestar de la salud fisica y emocional de las personas
afectadas, colaboradoras y/o familiares.

e Curso de Yoga semanal: Actividad anual de Yoga todos los jueves, con
descanso en los meses de verano (julio y agosto) y navidad (ultimas semanas de
diciembre — principios de enero). Participacion: 12 mujeres y 5 hombres.
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e Abril 8: Signodanza. Expresidn corporal y danza con Rakel Rodriguez, fundadora
y directora de la compania Arymux. Participacion: 15 mujeres.

e Noviembre, 18. Empoderamiento psicoemocional a través de la Percusion
Africana. Participacion: 8 mujeres y 3 hombres.

e Noviembre, 18. Empoderamiento psicoemocional para jovenes a través de la
Percusion Africana. Participacion: 8 mujeres y 4 hombres.

e Diciembre, 16. Expresion emocional a través de la actividad “la Flamencura
todo-lo cura”. Participacion: 10 mujeres y 2 hombres.

e Diciembre, 2. Primeros auxilios: Reanimacion cardiopulmonar, desfibrilacion
semiautomatica y obstruccidén de via aérea por cuerpo extrafio. Participacion: 8
mujeres y 6 hombres.

5.2.2.5. ANIMACION SOCIOCULTURAL Y DEPORTIVA
Talleres socioculturales:

Talleres dirigidos al ocio y tiempo libre adaptado a las necesidades de las personas con
baja visidn o ceguera, que tienen como fin fomentar las actividades ludicas de diversion
y entretenimiento, creando espacios de encuentro y participacion.

e Enero, 21: Entretejiendo. Tejer una bufanda con las manos. Participacion: 9
mujeres.

o Febrero, 10: Vista a la exposicion de Ana Portillo. Participacion: 10 mujeres y 2
hombres.

o Febrero, 18: Recital poesia, prosa y musica “Una mujer de hoy en tiempos de
ayer: Teresa de Jesus”. Participacion: 50 personas, entre ellas, personas
afectadas, colaboradoras y familiares o amigos/as.

e Febrero, 22: Cocina adaptada en Basque Culinary Center, actividad organizada
por Retina Gipuzkoa Begisare. Participacion Bizkaia: 7 mujeres y 5 hombres.

e Marzo, 25: “Historias de Arena y Sal”. Espectaculo de narracion oral por Ridouan
Chakouch de la Asociacién Agharas. Participacion: 24 mujeres y 16 hombres.

Taller de lectura y charla:

Los Ultimos viernes de mes encuentro en el que una persona vidente lee un texto
previamente seleccionado y posteriormente se inicia una charla sobre el mismo o los
temas que puedan derivar. Los talleres se han desarrollado en las siguientes fechas:

e Enero, 28: Lectura y charla sobre un texto periodistico. Participacién: 7 mujeres y
1 hombre.

e Febrero, 25: Acude una lectora voluntaria estudiante de doblaje, lectura de
Miren Agur Meabe. Participacion: 6 mujeres y 2 hombres.
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e Marzo, 15: Especial Lectura y Charla al que acude Miren Agur Meabe, Premio
Nacional de poesia 2021, realiza lectura de sus poesias y se comentan en grupo.
Participacion: 16 mujeres y 5 hombres.

e Abril, 29: Lectura y charla sobre: “Punto final” de Cristina Peri-Rossi.
Participacion: 5 mujeres y 2 hombres.

e Mayo, 27: Lectura y charla sobre: NFT, cripto y metaverso. Participacion: 5
mujeres y 2 hombres.

e Junio, 24: lectura de la nueva novela de Agustin Merino. Participacion: 8
mujeres y 4 hombres.

o Septiembre, 30: Articulo “Creed en nosotros a cambio” de Javier Marias.
Participacion: 8 mujeres y 1 hombres.

e Octubre, 28: Lectura y charla sobre: “El paraiso era un autobls” de Juan José
Millas. Participacién: 8 mujeres y 2 hombres.

e Noviembre, 25: La noticia, cuerpo de la informacidon de la mano del periodista
Esteban Sanchez. Participacién: 7 mujeres y 6 hombres.

Talleres o acciones sobre actividades deportivas:

Talleres organizados para promover las actividades deportivas adaptadas a las
necesidades de personas con baja visién y/o ceguera.

¢ Junio, 17: Senderismo inclusivo, ruta desde Plentzia al Faro de Gorliz. Excursion
inclusiva y adaptada de la mano de la asociacién de montana inclusiva IBILKI.
Participacion: 10 mujeres y 2 hombres.

5.2.3. APOYO PSICOLOGICO GRUPAL E INDIVIDUAL

En cuanto al apoyo psicoldgico grupal, se realizan los Grupos de Ayuda Mutua
(GAM), los cuales son grupos pequefios que se reunen quincenalmente, y donde se
genera un espacio de confianza y seguridad para expresarse libremente y compartir
sentimientos y experiencias vitales. En estos grupos las vivencias de otros nos sirven de
referencia a la vez que las nuestras pueden servir de ayuda a las demas. Los grupos
estan guiados por una psicologa experta en duelo.

En 2022, se han desarrollado dos grupos y, en total, han participado 12 personas
asociadas. El primer grupo dirigido a personas afectadas tuvo lugar de marzo a junio y
el segundo de septiembre a diciembre, este Ultimo destinado a madres y padres de
ninos/as y adolescentes diagnosticados de una DHR.

Ademas, se ofrecen sesiones individuales o familiares donde la persona afectada y su
entorno encuentra atencidon profesional especializada e individualizada. Se ofrece a
todas las personas asociadas y sus familias cercanas, incluidas las participantes de los
grupos de ayuda mutua, si asi lo demandan o la psicdloga lo considera oportuno,
ofreciéndolo como complemento al apoyo grupal.
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Participacion en el 1° GAM: 6 personas, 5 mujeres y 1 hombre. Socios/as
afectados/as.

Participacion en el 2° GAM: 9 personas: 7 mujeres y 2 hombres, familiares de
jovenes afectados/as.

Apoyo especializado individual. 6 personas socios/as afectados/as: 19 sesiones, 4
mujeres y 2 hombres.

5.2.4. INTERVENCION SOCIAL EXTERNA

Por otro lado, el 21 de abril se pone en conocimiento del Area de Obras, Planificacion
Urbana y Proyectos Estratégicos del Ayuntamiento de Bilbao, una propuesta de
adaptacion de los espacios urbanos para la mejora de la accesibilidad, destacando en
ella los elementos inmobiliarios urbanos que invaden la ciudad y dificultan la movilidad
de las personas con baja visién, mas concretamente, sobre los bolardos.

5.3. PROGRAMA 3: COMUNICACION, DIFUSION Y SENSIBILIZACION
SOCIAL

5.3.1. CONTENIDOS DEL PROGRAMA

Una de las areas en las que trabajamos con el fin de mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas es la de dar a conocer las enfermedades y sus sintomas, sensibilizar
a la poblacion sobre la problematica que supone la discapacidad visual, y concienciar a
las instituciones sobre la importancia crucial que tiene la investigacién para lograr la
ansiada curacion.

Lo hacemos a diario a través de la web www.begisare.org, redes sociales Twitter,
Facebook, Instagram, LinkedIn y el canal de YouTube; el envio de un boletin
informativo mensual, la realizacion anual de la memoria de actividades de la asociacion,
en conversaciones Yy reuniones con diferentes colectivos y entidades, etc.

Ademas de este trabajo continuado de divulgacion y sensibilizacion, periddicamente
organizamos y participamos en jornadas y campafas especificas de sensibilizacién que
nos permiten, por un lado, llegar a un mayor nimero de personas y, por otro, optar a
que los eventos sean cubiertos por medios de comunicacién que potencien de forma
exponencial nuestro mensaje.

e Talleres de Sensibilizacion sobre la Baja Vision el distintivo “Tengo baja Vision” y
las distrofias hereditarias de la retina en los diferentes ambitos: Educativo,
sanitario, social, cultural y deportivo.

e Jornadas y campanas especificas de sensibilizacién y divulgacién en fechas
concretas.

e Participacidn como ponente en diferentes jornadas y congresos.
e Pagina web y redes sociales.

e Presencia en medios de comunicacion.
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5.3.2. TALLERES DE SENSIBILIZACION SOBRE LA BAJA VISION,
DISTINTIVO “TENGO BAJA VISION” Y DISTROFIAS
HEREDITARIAS DE LA RETINA

5.3.2.1. AMBITO EDUCATIVO:

Se han dirigido 14 talleres de sensibilizacion en el ambito educativo, estando dirigidos al
alumnado y profesorado de diferentes colegios, institutos y universidades, en los cuales
ha habido un total de 285 participantes. A continuacion, se encuentran los talleres
realizados en este ambito:

e Febrero:

Colegio Santa Maria de Portugalete: 3 y 8 febrero. Dirigido al alumnado de 4° de
primeria del colegio para sensibilizar sobre la baja visidn y/o ceguera. Se realiza una
parte tedrica dinamica y participativa seguido de la parte practica de 90 minutos de
duracidn. Participacion total: 46 estudiantes de 4° Primaria, siendo 25 nifias y 21 nifios.

Instituto FP Txurdinaga: 21, 23 y 24 de febrero. Dirigido a estudiantes de Grado
Superior en Integracion social. Talleres tedrico-practicos de 90 min de duracion sobre
qué es la baja visién y como guiar y tratar a las personas con baja visién. Participacion
total: 51 estudiantes, 38 alumnas y 13 alumnos.

¢ Marzo

Colegio Maria Inmaculada: 18, 21, 23 de marzo. Dirigido a estudiantes del grado
medio en atencién a personas en situacion de dependencia” con edad entre 16 y 19
afnos, y 2 talleres dirigidos a estudiantes del Grado Superior de educado/ar infantil de
18 afios 0 mas. Participacion total: 57 estudiantes, 47 alumnas y 10 alumnos.

e Mayo

Caritas: 27 de mayo. Taller de sensibilizacion sobre la baja visién dirigido a nifios y
nifas de entre 7 y 10 afos participantes del proyecto Biziki de Caritas. Participacion
total: 15, 8 nifias y 7 ninos.

e Septiembre:
Colegio Santa Maria de Portugalete: 28 de septiembre. Taller de sensibilizacién en
el Ultimo cuatrimestre del ano dirigido al profesorado de primaria sobre baja vision y

ceguera mas dirigido a las barreras en el ambito educativo. Participacion total: 29
profesores y profesoras, 18 mujeres y 11 hombres.

e Noviembre:

Universidad de Deusto: 16 de noviembre. Taller dirigido al alumnado de Educacion
Social y Trabajo Social de la Universidad de Deusto, en la asignatura de tecnologias de
la informacion y la comunicacidn en el ambito profesional. Participacion total: 44
estudiantes, 35 alumnas y 9 alumnos.

e Diciembre:
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Colegio Maria Inmaculada: 14 y 15 de diciembre. Dirigido a estudiantes del Grado
Superior de educado/ar infantil del nuevo curso 22/23 de 18 afios 0 mas. Participacion
total: 49 estudiantes, 31 alumnas y 8 alumnos.

IFP Nicolas Larburu de Barakaldo: 19 de diciembre. Un taller de sensibilizacion
sobre la baja vision y/o ceguera en el ambito deportivo para alumnos del Grado
Superior en Animacidon de Actividades Fisicas y Deportivas para el desarrollo de un
proyecto dirigido a la poblacion con baja vision y/o ceguera. Participacion total: 4
alumnos.

5.3.2.2. FORMACION Y SENSIBILIZACION EN EL AMBITO
DE LA SALUD

En el ambito de la salud se han desarrollado 3 formaciones de sensibilizacion con una
participacion total de 42 personas y 2 puestos informativos. A continuacion, se detalla
la informacion de cada taller:

e Marzo

Hospital de Basurto: 8 de marzo. Taller de 2h de duracion dirigido a estudiantes de
40 de Medicina. Participacion total: 14 estudiantes, 9 alumnas y 5 alumnos.

Hospital de Cruces: 28 de marzo. Taller de 2 horas dirigido a estudiantes de
Medicina. Participacion total: 14 estudiantes, 12 alumnas y 2 alumnos.

e Abril

7° Congreso de la Sociedad de Oftalmopediatria en Bilbao: 1 y 2 de abril. Se
organiza un Stand informativo con 4 personas que forman parte de la comisién de
formaciones para realizar labores de sensibilizacion a las personas interesadas y a
aquellas acuden al congreso.

e Octubre

Dia de la vision: Se organizan 3 Stands informativos en los 3 hospitales de Bizkaia,
Basurto, Cruces y Galdakao, en los que 3 voluntarios y voluntarias por cada stand
informan sobre la entidad, sensibilizan a cerca de la baja visidn y dan a conocer el dia
mundial de la visidn ofreciendo informacién a todas las personas y/o trabajadores del
hospital.

e Noviembre

Ayuntamiento de Bilbao: 7 de noviembre. Taller dirigido a psicdlogos/as,
enfermeros/as y médicos/as que conforman el Area de Consumo y Salud del
Ayuntamiento Bilbao. Participacion total: 14 personas, 12 mujeres y 2 hombres.

5.3.2.3. FORMACION Y SENSIBILIZACION EN EL AMBITO
SOCIAL

En el ambito social se han desarrollado 4 talleres, haciendo un total de 55 participantes.
Los talleres desarrollados han sido los siguientes:
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e Febrero
Policia Municipal de Bilbao: 15 de febrero. Taller impartido en la Comisaria de
Miribilla. Particion total: 10 personas, 3 mujeres y 7 hombres.

e Mayo

Ayuntamiento de Bilbao: 19 y 20 de mayo. Taller dirigido al personal de atencion al
publico del Ayuntamiento de Bilbao, realizado en el Centro Municipal de Basurto.
Participacion total: 16 trabajadores/as, 7 hombres y 9 mujeres.

e Junio
ONG Samsara: 14 de junio. Taller dirigido al voluntariado de la Organizacion Samsara:
Participacion total: 7 mujeres.

e Diciembre

Asociacion Tendel: 26 de diciembre. Taller de sensibilizacién dirigido a jovenes de la
asociacion Tendel en las Colonias de Navidad, con el fin de impulsar actividades sociales
y de sensibilizacién desde la infancia. Participacion total: 12 nifios y 10 nifias de 10
afos.

5.3.2.4. FORMACION Y SENSIBILIZACION EN EL AMBITO
CULTURAL

El ambito cultural es aquel que ha tenido un menor impacto, pero en el que se
involucraron 15 participantes. A continuacion, se detalla la informacién:
e Marzo
Museo Guggenheim: 7 de marzo. Taller de 2 horas impartido al personal de atencidn
al publico del museo. Participacion total: 15 personas, 14 mujeres y 1 hombre.
5.3.2.5. FORMACION Y SENSIBILIZACION EN EL AMBITO
DEPORTIVO

En el ambito deportivo se han realizado talleres con dos entidades diferentes en la que
han participado 25 personas. A continuacién, se detalla cada taller:

e Octubre

Fundacion Athletic: 27 de octubre. Taller de sensibilizaciéon dirigido a la atencion y
guia en el comercio para el personal de atencion al publico de las tiendas del Athletic
situadas en Bizkaia. Participacion total: 6 personas, 5 mujeres y 1 hombre.

e Noviembre

Fundacion Athletic: 10 de octubre. Taller de sensibilizacién dirigido a la atencién y
guia en el comercio para el personal de atencidn al publico de las tiendas del Athletic
situadas en Bizkaia. Participacion total: 7 mujeres.
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e Diciembre

GaituzSport: 27 de octubre. Taller de sensibilizacién dirigido al monitorado de
actividades deportivas adaptadas del proyecto GaituzSport, dirigido principalmente a las
dificultades y necesidades de las personas con baja visién en el deporte. Participacion
total: 12 personas, 9 mujeres y 3 hombre.

5.3.3. JORNADAS Y CAMPANAS ESPECIFICAS DE
SENSIBILIZACION Y DIVULGACION EN FECHAS
CONCRETAS

En primer lugar, el Dia de las Enfermedades Raras, 28 de febrero, la cual se celebra
lanzando la publicacion de la nueva web de Retina Euskadi Begisare, con contenidos
actualizados y con un uso mas accesible y sencillo.

En segundo lugar, el Dia Mundial de la Retinosis Pigmentaria, se celebra el dia 25 de
septiembre y este afio participamos en un evento organizado por Retina Gipuzkoa
Begisare. Una Jornada de sensibilizacion y encuentro realizado en Donostia con motivo
del Dia Mundial de la Retinosis pigmentaria. Desde Retina Bizkaia Begisare, se colabord
activamente en esta actividad ayudando y apoyando en las diversas actividades y actos
organizados. Mesas de informacion, desfile y foto solidaria terminando con una comida
de confraternizacidn entre las personas asociadas de las tres entidades Begisare en los
3 territorios. Acompanado de nota de prensa y campaina de medios.

En tercer lugar, el jueves 2 de octubre, con motivo del Dia Mundial de la Visidn, se
lanza la campaiia de difusidén y promocion de sensibilizacién en cuanto a la baja vision y
el “distintivo tengo baja visidn” bajo el lema “No soy invisible, tengo baja visién”. Esta
campana se desarrolla en coordinacién con Retina Gipuzkoa Begisare y Retina Araba
Begisare y se difunde en los tres territorios a través de mobiliario urbano, marquesinas
y stands del transporte publico. Ademds, en Bizkaia, se organizaron tres stands
informativos en los tres hospitales publicos principales de la provincia (Basurto, Cruces
y Galdakao), donde participaron 9 personas voluntarias con el fin de transmitir la labor
de la entidad y sensibilizacion sobre la baja visidon. A la tarde, San mames quedd
iluminado de verde, se prepard un video de sensibilizacion para la pantalla y, con ese
motivo, convocamos a las personas afectadas y familiares a una foto conjunta frente al
estadio. Todo ello acompafiado de publicitacion mediante nota de prensa con una gran
repercusion en medios.

En las Efemérides sefaladas de algunas DHR se han realizado diferentes post de
sensibilizacion en RRSS, como ha sido en las siguientes fechas: 12 de marzo dia
mundial glaucoma, 6 marzo dia mundial de la enfermedad de Stargadt, y, 29 de abril
dia de las personas sin diagndstico.

En nuestro compromiso con la igualdad, el 8 de marzo, dia de la mujer, realizamos una
campafia sobre mujer y vision, a través de un video en el que se nombran a todas las
mujeres que hicieron posible e iniciaron el proyecto BEGISARE. Ademas, el 25 de
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noviembre, dia internacional de la eliminacién de la violencia contra la mujer, se publica
en redes sociales la declaracion de las tres Begisares en relacion con la “tolerancia cero”
ante el acoso sexual y/o por razon de sexo.

5.3.4. PARTICIPACION COMO PONENTE EN DIFERENTES
JORNADAS Y CONGRESOS.

Marzo 23 miércoles: La Asociacion RETINOSIS PARAGUAY invita a Andrés Mayor,
David Sanchez, Arantza Uliarte y Henry Guio como ponentes en el evento
“ORGANIZACIONES DE PACIENTES PARA QUE SE CUMPLAN LOS SUENOS” con la
charla “Conocimiento, alma y corazéon y vida con un propodsito”.
https://www.facebook.com/100070825485096/posts/164092652628250/?d=n

Mayo 14: Canal Retina entrevista a Arantza Uliarte, presidenta de nuestra asociacion,
para tratar el valor de las asociaciones de pacientes. https://youtu.be/D1dfEulkutQ

5.3.5. PAGINA WEB Y REDES SOCIALES

El 28 de febrero de 2022 se publica y presenta en redes sociales la nueva pagina web
de Retina Euskadi Begisare con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras. Una
Pagina web renovada, mas sencilla y de facil uso con contenido actualizado, en la que a
lo largo del afo se publican noticias, contenidos actualizados.

Las redes sociales son también comunes, como Retina Euskadi Begisare, y en ellas se
comparten noticias, eventos y actividades de interés. Son las siguientes (se indica el
numero de seguidores/as en cada una):

Instagram: 858 seguidores/as.

- Facebook: 2769 seguidores/as.

- LinkedIn: 295 seguidores/as.

- Twitter: 2020 seguidores/as.

- Youtube: 2250 seguidores/as.

5.3.6. PRESENCIA EN MEDIOS DE COMUNICACION

Campana de sensibilizacién en redes sociales y medios de comunicacion con videos que
ayudan a la poblacion a entender la problematica de la baja visién y a identificar el
distintivo “Tengo Baja Vision”.

Entrevistas en medios de comunicacion:

29-03-2022: Fundalurp “Fundacidon Lucha contra la retinitis pigmentosa” — Entrevista a
Arantza Uliarte, como afectada de Retinosis y presidenta de Begisare.

10-09-2022: Entrevista a Arantza Uliarte en Ser Bilbao junto a Arymux por Alona
Velasco “A vivir Euskadi”. https://cadenaser.com/audio/1662805463048/
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24-09-2022: Entrevista a Arantza Uliarte en Tele 7 por Susana Porras
https://fb.watch/g5kDgNIIvé/

11-10-2022: Entrevista a Arantza Uliarte en Radio Popular por Koldo Campo
25-10-2022: Entrevista a Arantza Uliarte en Radio Popular por Mai Madrazo

20-12-2022: Entrevista a Arantza Uliarte en Radio Popular por Ramoén Bustamante en
relacion a la labor de Begisare y el Concierto Solidario Navidefio.

22-12-2022: Entrevista a Laura Lorente en Bizkaia Irratia con motivo del Concierto
Solidario Navidefno y labor de Begisare.

22-12-2022: Entrevista a Laura Lorente en Tele 7 por Susana Porras con motivo del
Concierto Solidario Navidefio y labor de Begisare.

5.4. PROGRAMA 4: CIENCIA E INVESTIGACION

En este programa pretendemos abordar las distrofias hereditarias de retina desde un
prisma cientifico, apoyando por un lado la investigacion y a los investigadores y, por
otro, informandonos sobre los avances acontecidos en torno a las afecciones para asi
poder asesorar correctamente a las personas afectadas a las que representamos.

En este sentido, trabajamos las siguientes areas:
e Apoyo a la investigacion.
e Organizacion de jornadas cientificas.

o Asistencia a conferencias, charlas, congresos, en torno a las enfermedades
degenerativas de la retina que se organizan a lo largo del afio, no solo para
obtener informacion sobre los Ultimos avances, sino también para intercambiar
ideas y experiencias con representantes de otras asociaciones, especialistas.

5.4.1. APOYO A LA INVESTIGACION.

. INSTITUTO BIODONOSTIA: Colaboramos en el proyecto "“Estudio
epidemioldgico, clinico y molecular de la Retinosis Pigmentaria en el Pais Vasco”
llevado a cabo por el Instituto Biodonostia. Este afio Retina Euskadi Begisare ha
hecho un donativo de 20.000 euros destinados a la investigacién en DHR.

e ONERO: Apoyamos ademas la investigacion a través del impulso del Registro
Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos III, con la
participacion en ONERO (Observatorio Nacional de Enfermedades raras oculares)
que auna a 22 asociaciones nacionales de enfermedades raras oculares. Se
continua con la divulgacién de la importancia de la participaciéon de nuestros
asociados en incorporar los datos en el registro de enfermedades raras
oculares, ayudandoles ademas a tramitar la solicitud de inclusion en este registro.
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5.4.2. ASISTENCIA A CURSOS, CONGRESOS Y JORNADAS
CIENTIFICAS

9 de junio: Congreso mundial de retina internacional en Islandia — Reikiavik.

27 de mayo: Nuevos ensayos clinicos en DHR y registro de pacientes. Mirando hacia el
futuro con optimismo. Organizado por ES retina Asturias en Oviedo.

12 de octubre: Nuevas terapias avanzadas en DHR y la importancia del registro de
pacientes. Organizado por ES retina Cantabria en Santander.

3 de noviembre: La importancia de los registros en enfermedades raras oculares. XV
Congreso Internacional de enfermedades raras. Organizado por la asociacion de
enfermedades raras d "genes en Murcia.

5.4.3. ORGANIZACION DE CONFERENCIAS CIENTIFICAS

13 de octubre: Estado actual de los ensayos clinicos en DHR vy registro de pacientes.
Mirando al futuro con optimismo. Con Agurtzane Rivas, doctora en bioquimica y técnica
de ONERO, como ponente y organizado por Retina Bizkaia Begisare en el Colegio de
Médicos de Bilbao.
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6. INGRESOS Y GASTOS DE LA ENTIDAD

Para la financiacion de las actividades y proyectos contamos, en primer lugar, con la
aportacion de las personas asociadas a través de la cuota anual, asi como algunas otras
aportaciones complementarias por su participacion en algunas de las actividades
organizadas.

Otra fuente de recursos econdmicos son los donativos de las personas asociadas y de
su entorno, asi como de entidades colaboradoras. El resto de fondos necesarios para
cubrir los gastos previsibles, se obtienen gracias a la colaboracién de las distintas
instituciones y organismos, empresas publicas y privadas, asi como entidades bancarias
y cajas de ahorros.

BALANCE INGRESOS Y GASTOS

INGRESOS:

CUOtas A€ SOCIOS Y USUAIIOS ...euueruerusenusesnssensensesnsssnsensesnsssnssesnsesnssenssennsesnsesnnnes 9.933,00 €
DONACIONES SOCIOS Y USUAIIOS ..evuuirrusirrsnsssrsssssrsssssssssssssssssssssssssssssnsssssnsssssnssssnsssenns 721,90 €
Donativos de entidades Y €mMPreSas.....ccuuvieeiiiuiiiiiiiiirerieeres s e s s e e e s e enaes 6431,00 €
SUDVENCIONES PrOYECEOS. ..cvuuiiieeensieeeenasseerensssesrennsssseensssssernnssssrennssssesnnnseanees 23.441,32 €
Prestaciones dE SEIVICIOS ..vuiieuirureuirenierrairererearerrnrsarrrra e e renrereansenrenns 1.670,00 €
LI 2 17 Y PRSPPIt 42.197,22 €
GASTOS:

Movimiento asociativo

PrimMAas € SEGUIOS. ... .cuuiieiiiiii e e te et s e e e st s e s e s s e a s s s s ea s ea s e s s enseansernnsennnns 943,91 €
SUMINISEIOS 1vuietiieeieeie s e s e s e e s e s e s s e e s es s e s s e e s ea s ea s sra s ensena s ena s rnsennsennnarnsennsnnnns 245,14 €
Material de OfiCING Y COMTEOS. .. .uuuiiriiiiiiiie et e e s s a s e e e ennes 148,99 €
Dietas ¥y desplazamientos.......cicuiieiiiiiiie i 180,54 €
(CF T o e [l =0 == g1 ol o) D 43,75 €
Donativos a otras Entidades .......vcuiveiiiiieiiiirir e e 4.963,74 €
(OF o] r= = T o 1= = T T o L= PRSP 175 €
SEIVICIOS DANCANIOS ..cvuuiiiriieire i e iae s e rie s e e e s e e s e s e e re s s ea s e es e s e ra e s e s e s eraeseanseennnees 446,26 €
SErViCIOS ProfeSIONAIES. ... .cvu it 943,29 €
CF= S (0 L3[R 0] 54 T=T o T ] o T 45 €
AmOrtizacion iINMOVIlIZAO .......cuuiiiiiiiiic e e a s 1.029,75 €
SUEIAOS Y SAIAKIOS. ... eeeiiee ettt e e e ens 6.512,25€

Cuotas a la seguridad SOCIal............ccoouiiiieiiiiiee e 2.036.49€

L4 o 3ROSR 144,50€
Comunicacion y Difusion

Actividades de sensibilizacién y difusion del distintivo “Tengo Baja Vision” .................. 8.957,29¢€
Atencion integral

Talleres de formacidn y apoyo PSICOIOGICO ....uvvrrrrrririrriiiririiereeeeeeeeeeeeeeereeereeeeereeeeeeeees 4.440,85€
Actividades de socioculturales y deportivas...........ccccocoveviieeiiie s 1.662,30€
Organizacion de actividades .........ueeeeiiiiiiiiiiiiiiirr e 1.144,60€
LI 2 7. Y PP PEPPPP 34.063,65
BALANCE DE GASTOS EINGRESOS...........ccooiiiiiiiiciiniericserss et sn s a s eaa e 8.133,57
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7. MEDIOS PERSONALES DE LOS QUE DISPONE LA ENTIDAD

Desde las tareas de organizacidon y gestion, hasta el desarrollo de las actividades del
ano, es llevado a cabo por personas voluntarias, en su mayoria personas asociadas, que
tiene una grave discapacidad visual. El dia a dia de la asociacién sale adelante gracias
al trabajo voluntario del equipo motor constituido por 11 personas (7 mujeres y 4
hombres) entre los que se incluyen los 6 integrantes de la junta directiva.

Ademas, La Asociacion Retina Bizkaia Begisare dispone desde el mes de septiembre del
2022 de una Trabajadora Social contratada al 75% de jornada, incorporada como
becaria tras sus practicas universitarias y finalizando esta con un contrato laboral en la
la entidad. Esta vinculada activamente en todas las tareas o funciones que se realizan
desde la propia asociacion, por lo tanto, también es un agente activo en el desarrollo de
este proyecto.

Para las actividades de mayor envergadura como jornadas y eventos de sensibilizacion
contamos con una veintena de personas colaboradoras constituidos por socios/as,
amigos/as y familiares que de forma no remunerada nos ayudan en montaje,
desmontaje y logistica de las actividades que organizamos. Asimismo, contamos con 4
personas allegadas que nos facilitan la traduccion de textos al euskera.

Los principales gestores e impulsores de los proyectos de la asociacion son los
miembros de la Junta Directiva, que pasamos a nombrar a continuacién:

PRESIDENCIA: Arantza Uliarte Ranea
VICEPRESIDENCIA: Santiago Ruiz Cid
SECRETARIA: Agustin Mamolar Fernandez
TESORERIA: José Antonio Saez de Guinoa
VOCALES: Rosa Villa Valladares y Begofa Ruiz

Tal y como se indica en los estatutos de la Asociacién y de conformidad con lo
dispuesto en el articulo 19 de la Ley 7/2007, de 22 de junio, de Asociaciones de
Euskadi, tales miembros no perciben retribucidn alguna por el desarrollo de sus
funciones.
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8. RECURSOS MATERIALES CON LOS QUE CUENTA LA ENTIDAD

Los recursos materiales con los que cuenta la asociacion para el desarrollo de sus
actividades son los siguientes:

- Sala de reuniones municipal en el Centro Civico Castafos. C/ Castanos 11, Bilbao
- 3 Ordenadores portatiles, dos lineas de teléfono mdvil, 1 tablet, 1 television.
- Scanner/impresora.

- 6 equipos de realidad virtual para simular diferentes tipos de baja visién (gafas VR,
moviles basicos, APP Tengo baja visién, mandos a distancia).

- Material de difusion: Exposicién Descubre la Baja Vision, tripticos, pegatinas, chapas.

- Material didactico: Carteles y libros en Braille, conos de simulacién, antifaces vy
bastones.
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9. INDICADORES, RESULTADOS Y VALORACION

Como novedad en este ejercicio, hemos incorporado un instrumento para valorar la
satisfaccion de las personas asociadas en torno a las actividades realizadas en el 2022.

Elaboramos una encuesta en google forms que fue enviada via WhatsApp a 200
personas asociadas entre colaboradoras y afectadas. A continuacién, mencionamos los
resultados obtenidos.

De las encuestas recogidas un 86,7% son mujeres y un 13,3% hombres, quienes, en
lineas generales, el 66,7% indicas que su nivel de satisfaccion con la entidad es de 5 en
una escala del 1 al 5 (siendo 1 poco satisfactorio y 5 muy satisfactorio), de 4 en el
26,7% y de 3 en el 6,7%.

En referencia a la aportacion y experiencia adquirida en los servicios y actividades de la
entidad, el 53,3% indica que ha mejorado su estado emocional, el 26,7% que han
mejorado sus relaciones sociales, el 33,3% coincide en que sus conocimientos
cientificos sobre la enfermedad han crecido, el 26,7% considera que han mejorado sus
habilidades tecnoldgicas, el 73,3% dice haber mejorado el conocimiento sobre recursos
de apoyo a su alcance y, también, el 46,7% menciona haber mejorado su aceptacién
en cuando a la baja vision.

Por otro lado, el 100% confirmo su continuidad en la participacion de las actividades el
proximo afo.

Las actividades mas valoradas segun las respuestas recogidas fueron: los grupos de
apoyo psicoldgico, curso de yoga, talleres de tecnologia, lectura y charla, informacion,
orientacion y encuentros o eventos, actividades sobre recursos sociales, actividades
artisticas y musicales.
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