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1. IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

La asociacion de DISTROFIAS HEREDITARIAS DE LA RETINA de Bizkaia, RETINA BIZKAIA
BEGISARE, se fundoé el dia 4 de abril de 2016. La entidad constituye una asociacién sin animo de
lucro sujeta a la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion, a la
Ley 7/2007, de 22 de junio, de Asociaciones de Euskadi, asi como a sus normas reglamentarias
de desarrollo.

La asociacion se encuentra inscrita en el Registro General de Asociaciones dependiente del
Gobierno Vasco con el numero AS/B/20219/2016 con fecha de 19.07.2016. Por orden Foral n.°
15.564/2017, del 22 de marzo de 2017, se inscribio en la seccién de entidades del Registro Foral
de Servicios Sociales del Territorio Histérico de Bizkaia, con el nimero registral 1.292 con
fecha 27/03/2017.

En la entrada en vigor del Decreto 33/2023, de 7 de marzo de 2022, queda inscrita en el Censo
de Organizaciones del Tercer Sector Social de Euskadi, con el nUmero censal: HSEE-48-184-
2023 a 17/07/2023.

Asi mismo, también se encuentra inscrita en el Registro Municipal de Entidades de
Participaciéon Ciudadana del Ayuntamiento de Bilbao con fecha 27/02/2017 con el nimero de
registro 1854.

El 23 de julio del 2024 es declarada Entidad de Utilidad Publica por el Gobierno Vasco mediante
el Decreto 164/2024, considerando su contribucién mediante el desarrollo de actividades a la
consecucion del interés general o del bien coman.

Asimismo, el 2 de octubre del 2024 el departamento de Hacienda de la Diputacion Foral de
Bizkaia le reconoce el acogimiento al régimen fiscal especial del Titulo Il de la Norma Foral
4/2019, de 20 de marzo, por la que se regula el régimen fiscal de las entidades sin fines
lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo.

Con fecha 13 de enero del 2025 es inscrita en el Censo General de Organizaciones del
Voluntariado del Gobierno Vasco con el nimero censal: 522-2025-B

Su domicilio social esta ubicado en: Calle Masico Sarasate 4 2°B. 48014 — Bilbao, Bizkaia, siendo
el domicilio de una de las personas que forman parte de la junta directiva.

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

e Correo Electroénico: bizkaia@begisare.org

e Pagina web: www.begisare.org

Cuentas bancarias:

e La Caixa ES22 2100 6440 09 0100118912
e Laboral Kutxa ES11 3035 0176 21 1760031336
e Caja Rural de Navarra ES30 3008 0241 80 4754035220
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El ambito territorial en el que la asociacidén desarrolla principalmente sus funciones es el Territorio
Histérico de Bizkaia y ello se entiende sin perjuicio de que también desarrolle actividades en el
resto de la Comunidad Autonoma 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 atencién a otras personas afectadas por baja vision ocasionada por otras
patologias.

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

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

Mantener a los/as socios/as informados de los avances médico-cientificos y tecnolégicos.
Realizacién de actividades socioculturales para nuestras socias/os, sus familiares y
amigas/os.

Estrechar relaciones con asociaciones o entidades analogas.

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

Colaboracién reciproca con oftalmélogos/as, genetistas, cientificos/as, equipos de
investigacion y demas profesionales que trabajan sobre las distrofias retinianas.

Apoyar la investigacion.

Busqueda de recursos econdmicos en las distintas entidades publicas y privadas.
Promover acciones que favorezcan la inclusion y la igualdad de todas las personas, sin
discriminacién por motivos de edad, sexo, religion, taza, origen, ni ninguna otra
circunstancia.
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3. MEDIOS PERSONALES
3.1. PERSONAS ASOCIADAS - PERFIL

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

e Ser mayor de edad o menor emancipado/a 0 no emancipado con permiso expreso de los
progenitores o tutores, y no estar sujeto a ninguna condicién legal para el ejercicio de sus
derechos ni tener limitada su capacidad en virtud de resolucion judicial firme.

e Tratdndose de personas juridicas deberan aportar copia del acuerdo validamente adoptado
en su seno por el érgano competente para ello, y manifestar en él su voluntad asociativa,
asi como la designacién de quien por ellas actue.

N.° Socios/as al 31/12/24: 321 (197 mujeres, 124 hombres y 1 empresa)

o Socios/as afectados/as: 222 (134 mujeres y 90 hombres)
o Socios/as colaboradores: 97 (63 mujeres, 34 hombres y 1 empresa)

SEXO

TIPO PER. ASOCI. 2024 MUJERES [HOMBRES | EMPRESAS [ TOTAL

ASO. AFECTADAS 134 90 0 222
COLABORADORAS 63 34 1 97
TOTAL 197 124 1 321

Tabla 1: Perfil de personas asociadas en 2024.

POR SEXO Y EDAD
TIPO PER. ASOCI. <18 18 -39 40 - 65 >65

SEXO M |H |M H M H M H TOTAL
ASO. AFECTADAS 6 12 |7 10 81 46 39 22 162
COLABORADORAS |0 0 3 2 28 18 32 14 92
EMPRESAS - - - - - - - - 1
TOTAL 18 22 173 107 321

Tabla 2: Perfil de personas asociadas por edad en 2024.

En relacion con la nacionalidad o procedencia, las personas asociadas tienen mayoritariamente
nacionalidad espafiola. Sin embargo, un total de 17 personas son extranjeras, procedentes de
paises como Marruecos (4), Brasil (3), Bolivia (1), Argelia (1), Nicaragua (1), Nigeria (1), Alemania
(1), Benin (1), Cameran (1), Rumania (1), Chile (1) y Peru (1).
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3.2. PERSONAL REMUNERADO

En el 2021 se incorpor6 como becaria una persona licenciada en trabajo social a través del
programa “Reactivate” de gobierno vasco gestionado por la Fundacion Novia Salcedo.
Posteriormente se mantuvo en 2022 con una beca propia de nuestra entidad, también gestionada
por FNS. En septiembre de 2022 se incorporé laboralmente por primera vez con contrato
indefinido la figura de Trabajadora Social a la entidad, incluido en el grupo profesional 2 en el
Convenio Colectivo de Intervencién Social de Bizkaia, inicialmente con una jornada del 75% y
desde enero del 2024 con jornada completa. Esta persona esta vinculada activamente en todas
las tareas o funciones que se realizan desde la propia asociacién y es socia colaboradora de la
misma.

Desde el inicio de nuestra actividad en 2017 hasta la fecha, se esta contratando los servicios
profesionales especializados de la psicéloga para las sesiones de terapia psicoldgica individual y
los Grupos de Ayuda Mutua. Se trata de un contrato de prestacion de servicios. La jornada laboral
es a demanda de las personas afectadas. Se planifican al afilo dos Grupos de Ayuda Mutua, por
cada grupo se realizan 7 sesiones de 1h30m cada una, lo que suma un total de 21 horas al afio.
En cuanto a las sesiones individuales se programaron 20 sesiones al afio de 1 hora cada una, que
se ejecutaron en su totalidad. Para el 2025 est4 programado que se destinen es esta tarea un total
de 25 horas.

3.3. PERSONAS VOLUNTARIAS

Las labores y actividades en 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 asociacion. Por un lado, el grupo motor, en el
gue 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 organizacién de diferentes tareas.

Actualmente la entidad cuenta con un total de 37 personas voluntarias, 24 mujeres y 13 hombres,
de las cuales 23 son personas socias afectadas, 10 socias colaboradoras y 4 voluntarias no
asociadas a la entidad.

El equipo motor estad formado por la Trabajadora Social y 10 personas socias voluntarias (7
mujeres y 3 hombres), que trabajan en el desarrollo de toda nuestra actividad asociativa, 7 de
ellas con discapacidad visual grave. Cabe mencionar que, este afio ha habido una baja y una
nueva incorporacion al equipo.

Entre las funciones desarrolladas por el equipo motor se encuentran:

- Atencion en local.

- Organizacion de eventos.

- Organizacién de formaciones.
- Redaccién de proyectos.

- Comunicacién y medios.

- Labores administrativas.

Grupo colaborador: Formado por 27 personas voluntarias, en su mayoria socias afectadas, asi
como algunas personas socias colaboradoras y otras personas no asociadas. Entre las funciones
desarrolladas por el equipo colaborador se encuentran:
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- Acompafamiento de personas afectadas.

- Traducciones.

- Apoyo en actividades y eventos.

- Imparticién y apoyo en formaciones y talleres de sensibilizacion.

Para la organizacion y distribucién del trabajo realizado por parte del voluntariado han ido
surgiendo las Comisiones de trabajo. Este afio se han mantenido las mismas comisiones de
trabajo creadas en el 2022:

- Comision de formaciones encargada de los talleres de sensibilizacidbn que se imparten
en los centros educativos, sanitarios, deportivos, culturales y sociales. Cuenta con 10
personas socias afectadas.

- Comisién de redes sociales encargada del manejo de las redes sociales y pagina web, y
difusiobn en estas mismas de las actividades de la asociacion. Cuenta con 6 personas
voluntarias afectadas.

- Comisioén de accién social que se encarga de la atencién a las personas asociadas y
organizan las actividades de ocio y los talleres. Cuenta con 5 personas voluntarias
afectadas.

- Comisién de ciencia e investigacion que promueve el conocimiento cientifico, busqueda
de articulos y divulgacion de las novedades y actualizaciones en oftalmologia, genética e
investigacion. Cuenta con 3 personas socias afectadas.

- Comisién _econdémica_y administrativa encargada de las tareas administrativas,
mantenimiento de base de datos y de gestion econdmica de la entidad. Cuenta con 4
personas socias, 2 afectadas y 2 colaboradoras.

- Comision de igualdad dedicada a la promocion de igualdad entre hombres y mujeres
dentro de la asociacién y evitar desigualdades, proponiendo mejoras. Cuenta con 8
persona socias afectada.

- 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 bilinglies o en euskera. Cuenta
con 1 persona socia afectada.

- Comision de relaciones _externas dedicada al establecimiento de contacto con otras
entidades para el intercambio de informacion y creacién de colaboraciones. Cuenta con 3
personas socias, 2 afectadas y 1 colaboradora.

Este afio 2024 para el desarrollo de los 4 programas descritos se han empleado un total de 2094,1
horas de voluntariado.

3.4. RETRIBUCION DE LOS MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA

Tal y como se indica en los estatutos de la Asociacion y de conformidad con lo dispuesto en el
articulo 19 de la Ley 7/2007, de 22 de junio, de Asociaciones de Euskadi, los miembros de la
Junta Directiva no perciben retribucion alguna por el desarrollo de sus funciones. Con lo cual no
reciben remuneracién por su cargo, ni tampoco por la realizacion de funciones diferentes a las que
le corresponden como miembro de la junta Directiva.

Nuestra Junta Directiva se compone por una presidencia, vicepresidencia, Tesoreria, secretaria y
dos vocalias:
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PRESIDENCIA: Arantza Uliarte Ranea
VICEPRESIDENCIA: Santiago Ruiz Cid
SECRETARIA: Agustin Mamolar Fernandez
TESORERIA: José Antonio Saez de Guinoa
VOCALES: Rosa Villa Valladares y Begofia Ruiz
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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.

Algunas de las actividades que realizamos tienen un colectivo mas amplio de personas
beneficiarias, 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 personas asociadas de Retina Bizkaia
Begisare, asi como a profesionales de diferentes ambitos cientificos con alguna relacién con
dichas patologias (oftalmologia, 6ptica y genética principalmente).

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

Asimismo, a través del proyecto “Tengo Baja Vision” se amplia enormemente el numero de
personas beneficiarias, ya que la sensibilizacion sobre la baja vision 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. MEDIOS MATERIALES

5.1. CENTRO DE ACTIVIDAD

Desde su fundacién la Asociacion tiene un acuerdo municipal para la utilizacion de las
instalaciones del Centro Civico Castafios de forma gratuita. Se dispone, de lunes a viernes por la
mafiana y 3 tardes a la semana, de la sala 33 (3% planta) del centro, con capacidad para 12
personas, donde se realizan las tareas de gestion y coordinacion. En este mismo espacio se
guarda el material del que dispone la Asociacion y se utiliza ademas para la realizacién de talleres
de aforo reducido y la dinamizacion de los grupos de ayuda mutua.

Para actividades con grupos grandes se ceden otras instalaciones del centro como puede ser el
gimnasio y el salén de actos, siempre con reserva previa. En el caso de otras necesidades
buscamos espacios fuera del centro.

5.2. OTROS MEDIOS

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

e 4 ordenadores portatiles. PORTATIL HP OMEN-15-AX001, ORDENADOR PORTATIL
LENOVO IDEA PAD320S y ORDENADOR PORTATIL LENOVO IDEA PAD320S

e 2 lineas de teléfono movil con datos

o 2 teléfonos méviles: 1 Samsung Galaxy S7 EDGE 32gb y Redmi Note 11S 128gb.

e 1 Tablet: IPAD Air WIFI 64G

e 1 televisibn Samsung con soporte

e 1 scanner/impresora

e 1 tripode para movil

o 1 altavoz

e 1 auricular Bluetooth OPPO

e 1 atril para ordenador

e 7 equipos de realidad virtual para simular diferentes tipos de baja vision en los talleres de
sensibilizaciéon y otras actividades (gafas VR, modviles basicos, APP Tengo baja vision,
mandos a distancia)

e Material de difusion: Exposicion Descubre la Baja Vision, tripticos informativos sobre la
entidad, el distintivo y “como actuar con personas con baja visién”, pegatinas, chapas
solidarias infantiles en euskera y castellano y chapas “Tengo Baja Vision” en euskera,
castellano e inglés

e Material didactico: Carteles y libros en Braille, conos de simulacién, antifaces, bastones y
dos juegos de texturas

e Material de oficina

Para el uso de internet utilizamos la conexion Bilbao Wifi, gratuita y disponible desde el Centro
Civico de Castafios donde se desarrollan las actividades de gestion.
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6. MEDIOS ECONOMICOS

6.1.BALANCE DE SITUACION

BALANCE DE SITUACION

Asociacion Retina Bizkaia Begisare a 31/12/2024

ACTIVO EIERCICIO 24 EJERCICIO 23
A) ACTIVO NO CORRIENTE GBSl 42 & 1.038,75€
NI, Inmowvilizado material Ol A2 € 1.038.75€
217. Equipos informaticos EDEL 3L & 5.826.10&
281. Equipos informaticos - 53TZAZE - 4TETAME
B} ACTIVO CORRIENTE 62A2B01 £ 56.286,74 £
ll. eudores comerciales y otras ceentas @ cobrar 1444732 € 9.153.22€
430. Clientes 22500 € - £
470, Hacienda Publica, deudora por diversos conceptos 1422232 ¢ 9.153.22€
WII. Efectivo y otros sctivos liquidos eguivalentes 47 GED69 € 47.133.52€
570. Cajm 1E0B3 € 5E01€
572. Bancos 47.T99 B6 € 47.075.51€
TOTAL ACTIVO 63.11943 € 5732540 €
PATRIMONIO NETO Y PASIVO EIERCICIO 24 EJERCICIO 23
A) PATRIMONIO NETO G048 68 £ 5516789 €
A-1) Fondos propios 54 B4R 6RE€ 55.167.80 €
lll. Excedentes de sjercicios anteriores 55167 89 € 35.84E.35€
120. Rermanente 55.167 B9 € 35.84E.35€
IV. Execente del sjercicio - 31921 19315654 €
128. Resultzdo de ejercicio - 31921 € 19.315,54 €
A-2) Subvenciones, donaciones y legados recibidos G000, 00 £ - £
130. Subvenciones oficizles de capital pendientes ejecutar G000, D0 £ - K
) PASIVO CORRIENTE 221075 € 215760 €
V. Acreedores comercizles y otras cuentas a pagar 227075 € 215760 €
2. Oftros acresdores 227075 € 215760 €
475. Hacienda Publica Acreedora por conceptos fiscales 133944 € 1504368 €
476. Organismos de la Sesguridad Social Acreedones D363 &£ 653,22 &
TOTAL PATRIMOMIO NETO Y PASINVD 63.119 43 € 5732540 &
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6.2. CUENTA DE RESULTADOS

PERDIDAS Y GANANCIAS ABREVIADO

Asociacion Retina Bizkaia Begisare a 31/12§2024

EJERCICIO 24

EJERCICIO 23

1. Ingresos de la actividad propia
a) Cuotas de asociados y afiliados
720. Cuotas asociados
b) Aportaciones de usuarios
721. Cuotas de Usuarios

c} Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones

722. Promocioens captacion rescuros (Huchas)
723. Ingresos de patrocinadores y colaboraciones

d) subvencicnes, donaciones y legados imputados al excedente d

740. subvenciones y donaciones
2. Ventas y otros ingresos de la actividad mercantil
705. Prestaciones de servicios
3. Gastos por ayudas y otros
a) Ayudas monetarias
650. Ayudas monetarias a entidades
) Gastos por colaboraciones y del ergano de gobiernc
654. Gastos del organo de gobierno
6. Aprovisionamientos
602. Gastos de actividades
8. Gastos de personal
640. sueldos y salarios
642 Seguridad social a cargo de la empresa
649 Otras caras sociales
9, Otros gastos de |la actividad
623. Servicios de profesionales independientes
624. Transportes
625. SEEUros
626. Servicios bancarios
627. Publicidad y propagada
628. Suministros
620 Otros servicios
10. Amortizacion del inmovilizado
681 Amortizacion inmovilizado
A) RESULTADD DE EXPLOTACION [1+5+6+T7+8B+12)
B] RESULTADO FINANCIERD |13 +14)
C) RESULTADD ANTES DE IMPUESTOS (A +B )
D) RESULTADO DEL EJERCICIO

6.3. VALORACION

64.046,37 £
13.605,00 €
13.605,00 €
2.459,00 £
2.450,00 £
5.350,00 £
5.350,00 £
£
43522,37€
43522,37€
1.050,00 €
1.050,00 £
7.427,00 £
7.116,00 €
7.116,00 £
311,00 £
311,00 £

- £

£
36.077,17 £
27.675,13 €
B.820,52 £
481,52 €
21.32593 £
474100 €
365,62 £
044,86 £
650,91 €
6.006,15 £
34335€
8.27305&
585,48 £
585,48 £
31021 €

- £
310,21 €
310,21 €

75.169,76 €
15.497 40 €
15.497 40 €
230163 €
230163 €
21318 40 €
431169 €
17,006,850 €
36.052,26 €
36.052,26 €
2.460,00 €
2.460,00 €
£.815,80 €
8.543,00 €
8.543,00 €
272,65 €
272,80 €
18.430,24 €
18.430,24 €
27.379,93 €
20.440,00 €
6.520,31 €
419,62 €
3.082,60 €
736,00 €

€

008,15 €
572,52 €

€

242,02 €
622,68 €
601,58 €
601,58 €
19.319,54 €
- K
19.319,54 €
19.319,54 €

Este afio, el balance econémico ha sido ligeramente negativo, con un resultado de -319,21€. Sin
embargo, es importante considerar que en 2023 el balance fue positivo en +19.319€, en parte
debido a una subvencién de la Fundacion "la Caixa", que cubria tanto 2023 como 2024. De esta
subvencion, 8.637,13 € correspondian realmente al ejercicio 2024.

Por lo tanto, si distribuimos adecuadamente esta ayuda en los afios correspondientes, el balance
de 2023 no habria sido tan positivo como parecia, ni el de 2024 seria realmente negativo. Esto

refleja una situacion mas equilibrada a lo largo del tiempo.
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7. DESARROLLO DEL PLAN DE ACTUACION Y ACTIVIDADES

En este apartado se recogen las actuaciones que la asociacion ha llevado a cabo durante el
ejercicio 2024. 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”’, “Accién Social y Atencion Integral”,
“Comunicacion, Difusion y Sensibilizacion” y “Ciencia e Investigacion”.

Antes de comenzar con el detalle de las actividades durante este ejercicio, realizamos un pequefio
resumen que describe el contenido de cada programa:

e Programa 1 “Movimiento asociativo”. Las acciones realizadas dentro de este programa se
estructuran en tres importantes areas:

o Gestidon asociativa administrativa, como puede ser la preparacion de la
documentacién para la elaboracion del Plan de Actuacién, Memoria de Actividades,
seguimiento del Plan de Voluntariado, asistencia a cursos formativos para seguir
gestionando la entidad, contabilidad, elaboracién de actas, actualizacién de bases de
datos, etc.

o 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 vision, asi como con la federacion de todas ellas. Convenios de colaboracion,
proyectos comunes y participacion en actividades y eventos realizados por otras
asociaciones y entidades.

o Captacion de fondos: Solicitud de subvenciones, mantener y consolidar las que ya se
tienen y buscar nuevas oportunidades de subvencion tanto publicas como privadas.
Organizacion eventos solidarios como conciertos, rifas etc. Blsqueda de fondos
privados por parte de empresas.

o Formacidn: formaciones realizadas por el grupo motor para el apoyo asociativo.

e Programa 2 “Accion social y atencion integral”: En este programa pretendemos dotar a las
personas afectadas de herramientas que fomenten el refuerzo psicoldgico 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 vision o ceguera.

Disponemos de dos vias de intervencion, una centrada en la prestacion del servicio de
informacion, orientacion y asesoramiento (SIO) y la otra, en la organizacion e imparticion de
talleres y formaciones para cubrir la necesidad de actividades deportivas, de ocio y cultura que
alimentan nuestra parte social y emocional, asi como para la capacitacion y adaptacion a la
nueva realidad tras la pérdida de la vision

e Programa 3 “Comunicacion, difusion y sensibilizacion social”: 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 problemética que
supone la discapacidad visual, y concienciar a las instituciones sobre la importancia crucial que
tiene la investigacion para lograr un tratamiento.

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

Ademas de este trabajo continuado de divulgacion y sensibilizacion, periédicamente
organizamos Yy participamos en jornadas y campafias especificas de sensibilizacion que nos
permiten, por un lado, llegar a un mayor niumero de personas y, por otro, optar a que los
eventos sean cubiertos por medios de comunicacion que potencien de forma exponencial
nuestro mensaje.

Programa 4 “Ciencia e investigacion”: En este programa pretendemos abordar las distrofias
hereditarias de retina desde un prisma cientifico, apoyando por un lado la investigacién 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.
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7.1. PROGRAMA 1: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

A continuacion, se detalla el contenido y las actividades realizadas de cada una de las areas que
compone este programa.

Para la gestion de este programa el personal voluntariado ha empleado un total de 1.176,6
horas.

7.1.1. GESTION ASOCIATIVA ADMINSITRATIVA — ESTRUCTURA DE LA ENTIDAD

7.1.1.1. GESTION DE SOCIOS Y BASE DE DATOS

Se trata de la tramitacion administrativa, el registro y mantenimiento, de la base de datos de las
personas asociadas. Este afio 2024 se han tramitado 74 altas, entre ellas, 67 personas afectadas
(39 mujeres y 28 hombres) y 7 personas colaboradoras (3 mujeres y 4 hombres) y ha habido 8
bajas. De las bajas son 6 socias afectadas (3 mujeres y 3 hombres) y 2 colaboradoras (1 hombre
y una mujer). Los motivos son 2 fallecimientos, 5 por voluntad propia y 1 por estar ilocalizable. El
total de personas asociadas a fecha de 31 de diciembre de 2024 es de 321.

Este proceso conlleva un trabajo de gestion que incluye el registro informético de los datos
entregados en la base de datos creada para este fin, su actualizacion 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.

Este trabajo se lleva a cabo por 2 personas voluntarias con experiencia en esta materia que una
vez a la semana se reunen para realizar esta gestion y que diariamente mantienen la base de
datos actualizada.

7.1.1.2. GESTION DE PERSONAL Y SERVICIOS EXTERNOS

Durante este ejercicio mantenemos la figura de la trabajadora social al 100% de jornada y se
contratan servicios profesionales especializados como la psicéloga u otros servicios externos para
la realizacion de talleres. Ademas, tenemos contratado la empresa que nos forma y asesora para
cumplir con la LOPD (Sigacus), asi como la gestoria laboral (Asevalia), la Gestoraia contable (La
Tercera Pata), prevencion de riesgos laborales (Preving) y soporte informatico (Elkartenet).

Para la gestion de estos servicios han participado dos personas voluntarias del grupo motor.

7.1.1.3. PLAN DE VOLUNTARIADO Y FORMACION

Plan voluntariado

Este afio se ha preparado toda la documentacion para inscribirnos en el Censo General de
Organizaciones del Voluntariado del Gobierno Vasco. Para ello se ha elaborado el Plan de
Voluntariado y los Estatutos internos del voluntariado.

Ademas de esta accion, seguimos con la colaboracion de Nergroup, una agrupacion de
organizaciones con un estilo de relaciones propias. A través de esta colaboracion se mantiene el
grupo de 13 personas voluntarias que trabajan en estas organizaciones. El propésito es de este
grupo es ayudar y apoyar en lo que necesiten a las personas asociadas afectadas. Durante el
2024 este grupo de personas empleo un total de 59 horas en tareas de acompafiamiento.

Este aflo como novedad esté el contacto realizado con Bizkaia Gara, una entidad que se dedica
a la accion ciudadana, voluntariado y trabajo comunitario al servicio de personas, instituciones y
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organizaciones del territorio. Nos hemos adherido a su plataforma de voluntariado para buscar
formas de colaboracion.

Este afo esta tarea ha sido ejecutada por 1 de las personas voluntarias que forma parte del
grupo motor.

Plan de formacion
Se disefia el plan de formacién con relacién a dos contenidos:

e A la obtencion de conocimientos para la gestion de la asociacion, en las que participan el
grupo motor y las personas que forman las comisiones.

e Las formaciones con contenidos sanitarios o cientificos quedan indicadas en el punto 7.4.
Programa ciencia e investigacion en el apartado 7.4.2. Asistencia a Cursos, congresos Yy
jornadas cientificas.

7.1.1.4. DOCUMENTACION REGLAMENTARIA

Anualmente dos personas voluntarias de la asociacion mantienen los libros segun lo ordena el
Registro de Asociaciones del Gobierno Vasco y lo 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.
- Seguro de RC junta directiva, Seguros AXA.

7.1.1.5. 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 reldne 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 gestion 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 desde este afio contamos con los servicios de una asesoria
contable para cumplir con los requisitos de contabilidad e impuestos.

7.1.1.6. PLAN DE ACTUACION Y MEMORIA ANUAL

Plan de actuacidn

A finales de afio se elabora un Plan de actuacion con prevision de todas las actividades y eventos
gue nos permite elaborar un presupuesto anual y planificar las diversas acciones en los diferentes
programas.
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Para esta labor esta a disposicion una persona voluntaria que junto con la trabajadora social y la
presidenta elaboran este Plan que se consensua con el resto de las personas del grupo motor.

Memoria de actividades

Se realiza una memoria anual que recoge todas las actividades desarrolladas en el afio, como la
gue aqui presentamos. Este documento lo elabora la trabajadora social, con el apoyo de la
presidenta y una persona del grupo motor. Ademas, se complementa con una version grafica
resumida en formato més amigable que se difunde entre el listado de contactos de la entidad.

7.1.1.7. PLAN DE COMUNICACION EXTERNA E INTERNA.

La comunicacidn interna es aquella dirigida al grupo motor y a las personas asociadas. Para ello
se realizan las siguientes acciones:

e 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.

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

e 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.

o Anualmente se realiza una Asamblea General y las extraordinarias que procedan,
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 realizo el 27 de abril de 2024 en el salon de actos del edificio La Bolsa, donde
se trataron los siguientes temas:

o Balance y memoria del afio 2023, estado de cuentas del ejercicio anterior,
detallando el origen y la justificacion de gastos e ingresos registrados en la
Asociacion.

o Aprobacion del Acta de la Asamblea anterior, lectura del Acta de la Asamblea
General.

o Aprobacion de las Cuentas del 2023.

o Presentacion y aprobacion del Plan de Actuacion del 2024 detallando actividades
y programas que seran realizados durante el mismo.

o Aprobacion de la solicitud de la declaracion de Interés social al Gobierno Vasco.

o Otros asuntos de interés. Ruegos y preguntas

A esta asamblea acudieron un total de 20 personas.

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 de 2h de duracién se han realizado en las siguientes fechas:

16/01/2024 Reunién junta Begisare.

15/03/2024 Reunion junta Begisare.

24/04/2024 Reunion junta Begisare.

17/06/2024 Reunion junta Begisare.

17/09/2024 Reunion junta Begisare

O O O O O
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o 23/10/2024 Reunién junta Begisare.
o 04/12/2024 Reunion junta Begisare.

e Reunién de las comisiones:
o C. Formacion: 20/02/2024, 23/09/2024 y 27/11/2024.
o C. Igualdad: 18/09/2024 - 17/10/2024 - 23/10/2024 — 07/11/2024 — 21/11/2024
o C. Accion social: Se realizan reuniones mensuales.
o C. De Redes Sociales: 01/10/24

Comunicacién externa

e Todas nuestras actividades se difunden en redes sociales y/o en la web corporativa. Las
campafias 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.

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 Vision, se notifican a los medios de comunicacibn mediante
notas de prensa.

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

Estas tareas para estas comunicaciones se realizan principalmente por al trabajadora social y la
comision de Comunicacion.

7.1.1.8. 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 relacibn 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 proteccion de datos contratamos a la empresa
especializada Sigacus Gestiéon S.L, que nos hace seguimiento y formacion sobre el tipo de datos
gue obtenemos y como custodiarlos, relaciones con entidades externas, documentacion de la
entidad y actualizacién en los cambios de legislacion.

Se dispone de una persona voluntaria que se encarga de que se cumpla esta normativa dentro de
la entidad.

7.1.2.TRABAJO EN RED - BEGIRED
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7.1.2.1. CONTACTO CON ENTIDADES PUBLICAS Y PRIVADAS

En total se han realizado a lo largo de todo el afio 68 acciones, entre reuniones con diferentes
entidades de los 5 ambitos de intervencién y otras colaborado donde ha intervenido en tres
situaciones personal voluntario afectado para realizacion de un estudio. A continuacion,
mostramos 2 cuadros con los datos, uno de ellos indicando el total de intervenciones o reuniones
por @mbito y formato de reunién y otro con el calendario de trabajo anual.

TIPO DE AMBITO N.° |Presencial |online | Telefonica
SANITARIO PUBLICO 9 8 2 1
SANITARIO PRIVADO 13 5 6

SOCIAL PUBLICO 9 6 2 1

SOCIAL PRIVADO 19 11 8

EDUCATIVO 7 7

CULTURA, OCIO Y

DEPORTIVO 8 6 0 2

TOTAL REUNIONES: 65 |43 18 4

Tabla 8: numero de contacto a entidades por &mbito.

Enero| Febrero [Marzo| Abril |Mayo|Junio|lulio|Agosto|Septiembre|Octubre|Noviembre | Diciembre [TOTAL
Contactos/reuniones realizadas 3 5 6 7 12 5 3 0 2 10 8 4 65
Otras acciones 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 3
TOTAL 3 6 6 7 13 5 3 0 2 10 9 4 68

Tabla 9: total de contactos a entidades por meses.
A continuacién, se desglosa cada una de estas intervenciones:

Entidades publicas — Area de Salud

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 parte, se busca
mejorar la relacién profesional-paciente a través de los talleres de sensibilizacion que se imparten
desde la asociacion al personal sanitario y por otra, la derivacion de casos por ambas partes, en
uno buscando atencion sanitaria especializada, y en otro, atencién 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 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.

A continuacion, detallamos las reuniones que hemos mantenido este afio con personal
responsable de estas unidades y con areas afines a ellas:

e 29/01/2024: Reunion con la Dr. Garay del Hospital de Basurto. 1 h. 1 voluntarias.

e 18/03/2024: Reunion con la jefa oftalmologia OSI Basurto, la Dra. Mendivil. 1h. 3
voluntarias.

e 06/05/2024: Reunion con la Dra. Ane Gorostiza del hospital de Galdakao. 1h. 2 voluntarias.

e 13/05/2024: Reunion con el responsable de oftalmologia del Hospital de San Eloy, el Dr.
JM Ibafiez.

o 22/05/2024: Reunion con el jefe Psicologia clinica del Hospital de Basurto, Manuel
Herndndez, y la Dra. Paula Blasco. 1 h. 3 voluntarias.
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e 11/06/2024: Reunion OSI Barrualde del Hospital de Galdakao. 1,50h. 2 voluntarias.

También mantenemos contacto con otras entidades sanitarias ptblicas como es el Area de
Salud del Ayuntamiento de Bilbao con la intencién de coordinar temas de formacion entre
ambas entidades y mantener informada a esta area de la actividad que se realiza en Begisare en
torno al tema de salud. Este afio se ahn realizado tres contactos presenciales:

e 19/01/2024: Reunién con el Area de Salud del Ayuntamiento de Bilbao. Marina
Etxebarrieta Amaia Mimenza. 50mi. 2 voluntarias.

e 24/01/2024: Reunion con Personal del Area de Salud del Ayto. de Bilbao. Amaia Mimenza.
1h minutos. 2 voluntarias.

e 22/05/2024: Reunion con el concejal del Area de Salud del Ayto. de Bilbao y la directora de
este Area. 1h minutos. 2 voluntarias.

Se ha dejado pendiente para el 2025 la reunién con el personal responsable del Departamento
de salud de Gobierno Vasco y la reunion con Hospital de Urduliz y Cruces.

Entidades privadas — Area Salud

Mantenemos contacto con las entidades privadas relacionadas con el area de la Oftalmologia
y sus profesionales:

e 21/06/2024: Reunién con Manu Diaz de Corcuera — director Gerente Quirdn salud Bizkaia.
1 h. 2 personas voluntarias.

e 05/11/2024: Reunién con el Instituto Mexicano de Oftalmologia: Jimena Guadalupe, Enma
Rangel y Bethania. 1h. 1 voluntaria.

Igualmente hemos mantenido reuniones y trabajos colaborativos con grupos farmacéuticos:

e 12/11/2024: Reunion Miramoon Pharma con Ana Espinosa como Project manager. Las
presidencias de las tres Begisares. 50 m. 1 voluntaria.

e 28/11/2024: Reunion Miramoon Pharma con Ana Espinosa como Project manager. Las
presidencias de las tres Begisares. 50 m. 1 voluntaria.

A nivel de Investigacién mantenemos contacto fluido con las siguientes entidades:

e Con el area de enfermedades neurosensoriales del Instituto Biodonostia y con la empresa
Miramoon Pharma. Ambas entidades en colaboracion llevan a cobo investigacién en las
DHR. Anualmente aportamos una donacién econdmica para apoyar su labor.

e Nuestro apoyo a la investigacion 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 .

e 07/10/2024: Reunion online con Margaret Creus. 1 h. 1 Voluntarias.

e 04/11/2024: Reunion online con personal de investigacion de la facultad de Optica de la
Universidad de Barcelona. 1 h. 1 Voluntarias.

Se ha mantenido también contactos con dpticas y profesionales de la 6ptica y optometria:

o 21/02/2024 y 18/04/201: Reunion con la directiva del Colegio de Opticos y optometristas-
firma convenio.l h cada una. 2 personas voluntarias.
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o 05/03/2024: Reunidn con profesionales de la éptica y optometria, Isabel, Leire e Itziar.1 h
cada una. 2 personas voluntarias.
e 27/12/2024: Reunion con Medical Optica, Maite Cirilo.1h. 1 voluntaria.
Otros contactos realizados con otras entidades del ambito sanitario.

o 19/04/2024: Asociacion Vasca de Intercambio de Estudiantes de Medicina 1h. 2 voluntaria.

e 29/05/2024: Reunién con Colegio de Médicos de Bizkaia. Joseba Asolo, director general
del colegio y Ainara Quintela - directora médicos de Bizkaia 1h. 2 voluntaria.

e 04/06/2024: Reunién con el IMQ, Dr. Nicolas Guerra - director Clinica IMQ Zorrozaurre. 1 h
2 persona voluntarias.

Algunos de los contactos realizados no estaban dentro de nuestra planificacion anual, pero han
sido igual productivos. En este caso tenemos las reuniones mantenidas con las personas
responsables d las siguientes instituciones: :

¢ Instituto Mexicano de Oftalmologia.

e Asociacion Vasca de Intercambio de Estudiantes de Medicina,
e |gualatorio Médico Quirdrgico IMQ,

e Asociacion FarmaSolidaria

e Margaret Creus para abordar un posible ensayo clinico.

Entidades publicas — Area Social

De forma continuada participamos de un programa de formacién para la “Atencion al publico con
diversidad funcional” que se imparte a la policia municipal, coordinado por Raquel Rodriguez
(directora de la compafiia de danza inclusiva Arymux), y al personal de atencién al publico del
Ayuntamiento de Bilbao, coordinado por Henar Pascual (directora de la consultoria Voxabora y
de COORVISOR-Coordinadora vizcaina de sordos), ambas expertas en accesibilidad universal.

Desde 2023, somos parte activa de la comision de accesibilidad de las fiestas de Bilbao para
promover una oferta de ocio inclusiva en el que se atiendan las necesidades desde la perspectiva
de accesibilidad universal.

Las reuniones que hemos mantenido con diferentes entidades del ambito social publico durante
este afo:

e 23/02/2024: Reunién con las responsables del Departamento de Discapacidad y
Dependencia del Area de Accion de la Diputacién Foral de Bizkaia. 1,30 h. 2 voluntarias.

e 20/02/2024 y 22/02/2024: 2 Reuniones con la responsable del Pacto de pais de
Emakunde-Gobierno Vasco. 1 h. 1 voluntaria.

e 09/07/2024: Reunion la concejal del Ayuntamiento de Bilbao (telefénica) para
asesoramiento sobre temas de accesibilidad. 30 h. 1 voluntaria.

e 24/09/2024: reunion con el Seccién de subvenciones de la DFB. 1h50m. 2 voluntarias.

e 03/10/2024: Reunién con el concejal y el director del Area de Accién Social Ayto. Bilbao. 1
h 30m. 2 voluntarias.

e 08/10/2024: Reunion con el concejal del Area de Regeneracion Urbana del de Ayto. Bilbao.
1 h. 2 voluntarias
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e 21/10/2024: reunién con la responsable de la gestion de los Centros Civicos de Bilbao.
30m. 1 voluntaria.

o 02/12/2024: Reunién con el concejal de Planificacién Urbana y el de obras publicas del
Ayto. de Bilbao. 1 hora. 2 voluntarias

Se ha dejado pendiente la reunion con el Area de Politicas Sociales del Gobierno Vasco que se
incluye en el plan del 2025.

En cuanto a los servicios de atencion social (SSB) y sus responsables, es importante la
coordinacion para la derivacion de casos por ambas partes y poder ofrecer a la persona afectada
una atencién integral. En un futuro intentaremos buscar alianzas con los servicios y con aquellos
gue trabajan la salud emocional tan necesaria para nuestro colectivo.

Otras organizaciones — Area Social privada

Las reuniones mantenidas con este afio con las entidades del ambito social privado han sido las
siguientes:

e 07/03/2024 y el 08/05/2024: Reunion con las personas representantes de Sociedad
Espafiola de Especialistas en Baja Vision. 1 h. 1 voluntaria.

e 13/03/2024: Reunidon con Banco Mediolamun para proyecto solidario en Barakaldo. 1 h. 2
voluntarias.

e 19/03/2024. Reunion con Caixabank. 1 h. 2 voluntarias

e 19/04/2024: Reunion con Fundacion Susana Monsma. 1h. 2 voluntarias.

e 07/05/2024: Reunion con el Gerente de Fekoor y la responsable del Area de Movimiento
Asociativo. 1h. 2 voluntarias.

e 08/05/2024: Reunion con la presidenta Asociacion CTNNB1. 1 h. 2 voluntarias.

e 26/04/2024: Reunion con el presidente de la Fundacién Isabel Enrigue Diaz. 1h. 2
voluntarias.

e 01/07/2024: Reunion con ZAHARTZAROA. 1 h. 3 voluntarias.

e 27/09/2024 y 31/10/2024: Reunién con Navilens. 1 hora. 1 voluntaria.

e 07/10/2024 y 07/11/2024: Reunion con Funsalurp. 1 h. 1 voluntaria.

e 09/10/2024: Reunion con Fundacion Tapia. 1h. 2 voluntarias.

e 28/10/2024: Reunion con Fundacion Menchaca. 1h. 2 voluntarias.

e 26/11/2024: Reunion con Voxabora para valoracion de los talleres de sensibilizacion. 1 h. 1
voluntaria.

e 27/11/2024: Reunion con Bizkaia Gara Voluntariado con la técnica de proyectos. 1h. 2
voluntarias.

e 08/12/2024: Reunion Retina Iberoamérica - Convenio con el PANIRD. 1 hora. 1 voluntaria.

e 18/12/2024: Reunion con Bizkaia Gara Voluntariado con la responsable de la RSC 1h. 2
voluntarias.

Nuevos contactos realizados que no estaban previstos: Sociedad Espaiiola de Especialistas en
Baja Vision, Zahartzaroa, Asociacion CTNNB1, Asociacion sociocultural Aitzindu, Navilens,
Fundalurp, BizkaiaGara Voluntariado y Retina Iberoamérica.

Hemos dejado de colaborar con Arymux para los talleres dirigidos a la policia municipal.
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Entidades privadas — publicas — Area Educativa

Se han mantenido los siguientes contactos:

e 29/02/2024, 01/03/2024 y 7/05/2024: Reunion con los y las estudiantes de LEIN la
Universidad de Mondragon. 1 h cada reunién. 3 personas voluntarias.

o 25/04/2024: Reunién IBT — CRI (Centro de recursos para la inclusién educativa del
alumnado con discapacidad visual) con Ana Inda y Ana Urbieta para seguimiento de casos
y novedades del servicio. 1 h 50m. 2 voluntarias.

e (07/05/2024: Reunién con la Universidad Deusto - Grado Trabajo Social. Con Javier Hoyos
(Profesor) y M.2 Jose (Resp. Campus Social) para presentacion del Campus social. 1 h. 2
voluntarias.

e 11/07/2024: Reunion con Universidad Deusto - Campus Social - Firma convenio. 40 m. 1
voluntaria.

e 14/10/2024: Reunién IBT — CRI con Beatriz Combarro- profesora del CRI - para la
coordinacién de casos y preparacion de un taller de sensibilizacién. 1 h 50m. 3 voluntarias

Con IBT — CRI el mantenemos ademds contacto continuo para la resolucion y derivacion de
casos.

Como nuevos contactos no previstos estan los realizados con LEIN — Mondragon con los
estudiantes Grado en Innovacién, con el Campus Social de la Universidad de Deusto y con el
area de practicas de la facultad de Trabajo Social, firmandose con ambos convenios. Ademas de
estos los contactos realizados con los centros de ensefianza Colegio Santa Maria de
Portugalete, IES Barakaldo y un médulo de Lanbide para la atencién sociosanitaria.

Entidades privadas — publicas — Area culturay ocio

Indicamos las reuniones presenciales mantenidas:

17/04/2024 y 13/06/2024: Reunion Ayto. de Bilbao - Area Cultura- Accesibilidad en el Festival
Internacional de Teatro al Aire libre. 2 horas cada reunién. 2 personas voluntarias.

23/04/2024 y 26/04/2024: Reunion Ayto. Galdakao Area Cultura con la técnica del area Katrin
Schelegel. Temas de accesibilidad y participacién como entidad para fondos solidarios. 30 my
1h. En la primera participa 1 voluntaria, en la segunda 2 voluntarias.

21/05/2024: Reunion para Acuerdo de colaboracion en una pelicula dirigida por Egoitz Carpenter -
Guionista. 1 hora. 2 voluntarias.

27/05/2024: Reunién con la Comision de Fiestas Aste Nagusia del Ayto. de Bilbao para tratar
temas de accesibilidad.1h. 1 voluntaria.

20/11/2024. Reunién con Begofia Cuartango - responsable del departamento de comunicacion del
area de cultura del Ayto. de Bilbao para la accesibilidad de la Guia cultural que publica el Ayto. de
Bilbao. 1,30 m. 1 persona voluntaria.

Como novedad este afio nos han convocado también para abordar los temas de accesibilidad en
el Festival Internacional de Teatro al Aire Libre y para la elaboracion de la Guia de Cultura que
presenta el Ayuntamiento de Bilbao para el 2025.

No se ha realizado el contacto previsto con el Museo de Bellas Artes iniciado en 2023.
Actualmente este museo esta en obras, se programara una visita cuando estas finalicen.
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Entidades privadas — publicas — Area de deporte

Seguiremos manteniendo contacto y colaboracion con la Fundacion Athletic, que desde hace 4
afios enciende la iluminacion del estadio en verde, nuestro color corporativo, el jueves dia 12 de
octubre, Dia mundial de la Vision. Este afio se ha realizado ademas una visita guiada adaptada
al museo y estadio San Mamés.

Se ha contactado también con la Federacion de Ciclismo Adaptado de Bizkaia con quienes
hemos realizado una actividad de paseo en tAndem adaptada a la baja vision.

El valor de estos contactos esta en poder ofrecer a las personas afectadas una atencion
totalmente integral, donde converjan todos los servicios (sanitario, social, educativo,
vivienda...) con este mismo objetivo.

A continuacién dejamos indicado en la siguiente tabla con contactos y reuniones
mantenidas a lo largo de este ejercicio:
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AMBITO SANITARIO
Ambito Sanitario pablico
FECHA \ENTIDAD O CENTRO Poblacién PERSONA DE REFERENCIA LUGAR REUNION POBLACION
19/01/2024 |Area Salud Ayto. Bilbao Bilbao Marina Etxebarrieta C.C. Catasfios Bilbao
29/01/2024 |Hospital Basurto Bilbao Dr. Garay TELEFONICA Bilbao
24/01/2024 |Area Salud Ayto. Bilbao Bilbao Amaia Mimenza C.C. Catasfios Bilbao
18/03/2024 |Hospital Basurto - Navilens Bilbao Jefa de ottalmologia - M2 paz Hospital Basurto Bilbao
06/05/2024 |Hospital de Galdakao Galdakao Dra. Ane Gorostiza Hospital de Galdakao Galdakao
13/05/2024 |Hospital de San Eloy Barakaldo Reunién con el Dr. Ibafiez de San Eloy Hospital San Eloy Barakaldo
20/05/2024 |Ayto. Bilbao - Area Salud y consumo Bilbao Alvaro Pérez (Concejal Salud) y Ana C/Cristo - Ofic. Ayto. de Bilbao |Bilbao
22/05/2024 |Hospital de Basurto - Psicologia Clinica Bilbao Manuel Hernandez-Jefe Psicologia Clinica Hospital Basurto Bilbao
11/06/2024 |OSI Barrualde - Galdakao Galdakao Representantes de ASPyF Hospital de Galdakao Galdakao
Ambito Sanitario privado
FECHA ENTIDAD O CENTRO Poblacién PERSONA DE REFERENCIA LUGAR REUNION POBLACION
CAPV - Cantabria -
21/02/2024 |Colegio de Opticos Navarra - Responsables de los 6 territorios Online Bilbao
La Rioja
05/03/2024 |Optometristas ponentes Bgrcelona- . Ponentes isabel, Leire. Itziar Online Bilbao
Gipuzkoa.bilbao
18/04/2024 |Colegio de Opticos y optometirstas Bilbao Delegacion regional (DR5). Delegacion del colegio Bilbao
19/04/2024 |Reunion AVIEM Bilbao ASOC'?Clon Vvasca d? !ntercammu de Centro Civico de Castafiios Bilbao
Estudiantes de Medicina
. o " Joseba Asolo, Director General del colegio y . . B "
29/05/2024 |Colegio de Medicos de Bizkaia Bilbao ‘Ainara Quintela- Directora medicos de Bizkaia Colegio de Medicos Bizkai Bilbao
04/06/2024 (Igualatorio Médico Quirurgico IMQ Bilbao ?;.”l:lblzt:;:‘ar\;seGuerra - Director Clinica IMQ Clinica IMQ Zorrozaurre Bilbao
21/06/2024 |Salud Quiron Bilbao 'é”fz‘:‘;:'az de Corcuera - Director Gerente QUIroN | oy saiq - Plaza Euskadi  |Bilbao
07/10/2024 |Reunion posible ensayo clinico Asturias, Lerida—BiIkAndres Mayor, Miguel de la asociacion CRBL, y Online Bilbao
Margaret Creus.
04/11/2024 Reunion conla facultad de Optica de la Universidad de Bilbao Dos personas de la Universidad de Optica Online Bilbao
Barcelona
05/11/2024 |Instituto Mexicano de Oftalmologia Mexico - Bilbao Mexicano OﬁAIvaIO‘q,Ia: Jlmgna Guada\}upe, Enma Online Bilbao
Rangel y Bethania Lépez (Directora Médica)
12/11/2024 |Miramoon Pharma Donosti -Bilbao Ana Espinosa como Project manager Online Bilbao
28/11/2024 |Miramoon Pharma Donosti -Bilbao Ana Espinosa como Project manager Online Bilbao
27/12/2024 |Medical optica Bilbao Maite Cirilo Online Bilbao
AMBITO SOCIAL
Ambito Social ptblico
FECHA ENTIDAD O CENTRO Poblacién PERSONA DE REFERENCIA LUGAR REUNION POBLACION
N ” . " Jefa Seccion valoracion y orientacion DFB-Dep. Accion Social. "
2 2024 |DFB-AI A | Bill . 3 y . Bill
3/02/20 rea de Accion Socia ilbao discapacidaditsaso Sanchez Martinez ClUribitarte ilbao
20/02/2023 |Reunién Gob. Vasco Emakunde Bilbao Maria Sierra Online Bilbao
22/02/2024 |Reunién Gob. Vasco Emakunde Bilbao Persona responsable Proyecto Pacto de Pais Online Bilbao
09/07/2024 |Ayto. Basauri - Area Accesibilidad - Basauri Concejal Ayuntamiento: Teléfonica Bilbao
24/09/2024 |DFB - Area de Acci6n Social. Bilbao Belén Bilbao - Responsable Subvenciones C/ Lersundi, 14 Bilbao
03/10/2024 |Ayto. Bilbao - Area de Accién Social Bilbao Asier AIUS“Z? - Concejal de Accién social y Juan Plaza Venezuela N°2 Bilbao
Ibarretxe - Director de area
08/10/2024 |Ayto. Bilbao - Area de Regeneracién Urbana Bilbao Jon Bilbao concejal Calle Ronda, 6- 3 planta Bilbao
21/10/2024 |Ayto. Bilbao - Responsable de los Centros Civicos Bilbao Responsable Centro Civico - Elena Vitas Centro Civico Castafios Bilbao
0201212024 A){to. Bilbao Area de Planificacion urbana y Obras Bilbao Concejal del Area: Asier Abaunza y Kepa Edificio San Agustin. Ayto Bilbao |Bilbao
publicas Odriozola
Ambito Social privado
FECHA ENTIDAD O CENTRO Poblacién PERSONA DE REFERENCIA LUGAR REUNION POBLACION
07/03/2024 \S/Eiiv - Sociedad Espafiola de Especialistas en Baja Bilbao Presidente Asociacion Online Bilbao
13/03/2024 |Banco Mediolamun y entidad a eventos infantiles Bilbao Maite Chueca - Centro Civico Castafios Bilbao
19/03/2024 |Caixabank Bilbao Ana Garibi Cl/Astarloa, 2 Bilbao
19/04/2024 |Fundacién Susana Monsma Bilbao Elena Torralba de la Fundacién Susana Monsma__|Centro Civico Castafios Bilbao
07/05/2024 |Fekoor Bilbao Javier Gil (Director) y Ana Asuna (Resp. CiBlas de Otero, 63 Bilbao
Movim.Asoc.)
08/05/2024 \S/:ES!‘E;"V - Espafiola de en Baja Bilbao representantes de la SEEBV. Centro Civico Castafios Bilbao
08/05/2024 |Asociacién CTNNB1 Bilbao Estibaliz (presidenta) Centro Civico Castafios Bilbao
12/06/2024 |Reunién Fundacion Isabel Enrique Diaz Bilbao Luis Garcia Enrique - Presidente Fundacién Online Bilbao
01/07/2024 |Asopciacion ZAHARTZAROA Bilbao Beatriz - Secretaria Zahartzaroa Online Bilbao
27/09/2024 |NAVILENS Bilbao Antonio y Jose Online Bilbao
07/10/2024 |Reunidn preparaciéon Congreso Fundalurp Chile y Bilbao Fundalurp Online Bilbao
09/10/2024 |Fundacion Tapia Bilbao Catalina Abaitua. Centro Civico de Castafiios Bilbao
28/10/2024 |Fundacién Menchaca Bilbao Amaia Centro Civico de Castafiios Bilbao
31/10/2024 |NAVILENS Bilbao Antonio de Navilens Online Bilbao
07/11/2024 |Fundalurp Chile y Bilbao Fundalurp Online Bilbao
26/11/2024 |Voxabora Bilbao HENAR RESPONSABLE DE VOXABORA Centro Civico de Castafios Bilbao
27/11/2024 |Bizkaia Gara Voluntariado Bilbao Maria Gutierrez - Técnica de Proyectos Centro Civico de Castafios Bilbao
08/12/2024 S:L,:‘TES Retina Iberoamérica - Convenio con el Bilbao Responsables De Retina Iberoamerica Online Bilbao
18/12/2024 |Bizkaia Gara Voluntariado Bilbao Minerva Leon Sede Bizkaia Gara-Calle Ronda_|Bilbao
AMBITO EDUCATIVO
FECHA \ENTIDAD O CENTRO Poblacién PERSONA DE REFERENCIA ‘LUGAR REUNION |POBLACION
29/02/2024 |LEIN - Mondragén Bilbao Universidad de Mondragon alumnado [Centro Civico Castaiios [Bilbao
01/03/2024 |LEIN - Mondragén Bilbao Universidad de Mondragon Centro Civico Castafios Bilbao
25/04/2024 |Reunién IBT - CRI Bilbao Ana Inda y Ana Urbieta (IBT-CRI) Centro Civico Castafios Bilbao
i a
07/05/2024 |Universidad Deusto - Grado Trabajo Social Bilbao JS":‘)‘QE)HWOS (Profesor) y M* Jose (Resp Campus | o o, civico Castafios Bilbao
07/05/2024 I’:AIiIr!:ldl\rla-gif‘lud\ames Grado en Innovacion - Univ. Bilbao Universidad de Mondragon alumnado Centro Civico Castafios Bilbao
11/07/2024 |Universidad Deusto - Campus Social Bilbao M2 Jose (Resp Campus Social) Y xabllER U. DEUSTO Bilbao
14/10/2024 |Reunién IBT-CRI Bilbao Beatriz Combarro- profesora del CRI - Centro Civico Castafios Bilbao
AMBITO CULTURAL Y OCIO
FECHA ENTIDAD O CENTRO Poblacién |PERSONA DE REFERENCIA LUGAR REUNION POBLACION
17/04/2024 |Ayto. de Bilbao - Area Cultura Bilbao @u};{;:;i\{l;d:naga - Festival Internacionl de Teatro Centro Civico La Bolsa Bilbao
R Katrin Schelegel del area de cultura Ayuntamiento
23/04/2024 |Ayto Galdakao Area Cultura Galdakao Galdakao Telefonica Bilbao
< Katrin Schelegel del area de cultura Ayuntamiento
26/04/2024 |Ayto Galdakao Area Cultura Galdakao Galdakao Teatro de Galdakao Galdakao
21/05/2024 Acuerdo de colaboracion en pelicula con Egoitz Bilbao Egoitz Carpenter Centro Civico Castafios Bilbao
Carpenter -Guionista
27/05/2024 Avto de »B}|Ibao, Comision .de fiestas - 100mision Bilbao Comision Accesibilidad Aste Nagusia Centro Civico La Bolsa Bilbao
Accesibilidad Aste Nagusia
13/06/2024 Ayto: Bllpau - Arga de Fiestas -Accesibilidad del Bilbao Técnicos/as de Cultura Ayto. y Aurora Madariaga Centro Civico La Bolsa Bilbao
Festival internacional de teatro y artes de calle (Deusto)
Septiembre |Fundacén Atthletic Bilbao Responsable de copmunicacién Telefonica Bilbao
Begofia Cuartango - Responsable del
20/11/2024 |Area de cultura Ayto Bilbao - Area Accesibilidad Bilbao departamento de comunicacion del area de cultura|Edificio Aznar. Bilbao. Bilbao
del Ayto. de Bilbao

Tabla 10. Reuniones y contactos mantenidos 2024 por ambito de actuacion.
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7.1.2.2. PARTICIPACION EN FEDERACIONES Y ORGANISMOS

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

e 22/03/2024: XIl Foro Autonémico de Euskadi de Enfermedades Raras - FEDER 3 h. 2
personas voluntarias. (1 hombre y 2 mujeres).

ONERO: Miembro de ONERO como asociacién y formamos parte de su junta directiva con una
vocalia desde este 2024. Participacion en 11 reuniones.

RETINA IBEROAMERICA: Miembro de Retina Iberoamérica como asociacion y parte de su junta
directiva con el cargo de tesoreria.

7.1.2.3. CONVENIOS O ACUERDOS DE COLABORACION CON
ENTIDADES PUBLICAS Y PRIVADAS

Mantenemos los convenios firmados en afios anteriores con las siguientes entidades:

e Convenio colaboracién Colegio Oficial de Médicos de Bizkaia desde 2016.

e Convenio colaboracién Colegio Oficial de Farmacéuticos de Bizkaia desde 2019.

e Convenio con el Ayuntamiento de Bilbao para el uso de los espacios municipales.

e Acuerdo con NERGROUP para la disposicién de un grupo de personas voluntarias.
e Convenio colaboracion Asociacion ADECO desde el 9/05/23.

Ademas de esto se han firmado la renovacion de dos de los convenios ya pactados anteriormente.

e Convenio de colaboracion con JCDecaux para el uso gratuito de los carteles en
marquesinas durante todo el afio firmado el 21/06/2024.
e Acuerdo de colaboracién con Quirén Salud renovado el 21/06/2024.

Este afio se han firmado 5 nuevos convenios que nos ponen en relacion con 3 entidades del
ambito social y dos del ambito sanitario:

e Convenio de Colaboracién con el Colegio Nacional de Opticos y Optometristas (Delegacion
Regional n°5) el 18/04/24.

e Acuerdo de colaboracion con Asociacion FarmaSolidaria el 22/04/24.

e Convenio Universidad Deusto Campus social 11/07/24.

e Convenio de colaboracion con Zahartzaroa el 22/08/24.

e Convenio de cooperacién educativa para practicas de estudiantes de Trabajo social desde
el 23/05/24.

7.1.2.4. PROYECTOS Y PROCEDIMIENTOS COMUNES

Durante este ejercicio se han realizado tres procedimientos en colaboracion con otras entidades:

e Proyecto de difusion y sensibilizacion “Tengo Baja Visién” en colaboracion con Retina
Araba y Retinosis Gipuzkoa Begisare.

e Plan de voluntariado actualizacion y revision desde Retina Euskadi Begisare para
entregarlo en el Censo general de organizaciones de voluntariado de Gobierno Vasco.

¢ Revision conjunta de la normativa de la Valoracién de la Discapacidad con la Dra. Paula
Blasco de la Unidad de Distrofia de la retina del hospital de Basurto.
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e A través de la comision de Igualdad se ha trabajado conjuntamente con araba y Gipuzkoa
una actividad para el 24N.

7.1.2.5. CONTACTO CON OTRAS ASOCIACIONES O ENTIDADES
AFINES

Trabajamos juntamente con las asociaciones homénimas Retina Araba Begisare y Retina
Gipuzkoa Begisare bajo el nombre RETINA EUSKADI BEGISARE. Seguimos 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 presidencias y las
Trabajadoras Sociales se retnen para poner en comun las actividades o acciones realizadas.

Para ello Mantenemos reuniones periédicas para organizar proyectos comunes y procedimientos.
(15/02/2024, 05/03/2024, 09/04/2024, 07/05/2024, 03/06/2024, 09/07/2024, 03/09/2024, 5/11/2024
y 10/10/2024).

La coordinacién con otras entidades del sector afines a la nuestra, tanto nacional como
internacional, también se lleva a cabo. En este caso podemos mencionar la coordinacion con la
delegaciéon de la ONCE en Bizkaia y con otras diferentes asociaciones de Retina del estado
(EsRetina Asturias, EsRetina Cantabria, Accion Vision Espafia, 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 nos mantenemos informados de lo
gue hace cada entidad y participamos en sus actividades o eventos, para aprender de otros y
mejorar nuestras intervenciones.

Mencionamos también a otras entidades que, aungque no son del mismo sector estan en contacto
habitual con nosotras y comparten también conocimientos y experiencias: Fundacién
GaituzSport (deporte inclusivo), Arymux (compafiia de teatro y danza inclusiva, Elkartenet y
Fekoor (Federacion Coordinadora de Personas con Discapacidad Fisica y/u Organica de Bizkaia).

En el apartado otras organizaciones del area social del punto 7.1.2.1 hemos dejamos indicados
las reuniones o contactos presenciales gue hemos mantenido a lo largo de este afio con estas
entidades.

7.1.2.6. OTRAS COLABORACIONES

Este afio ademés se ha colaborado con tres entidades para colaborar en proyectos que estaban
desarrollando:

- Participacion en Estudio sobre la salud de la poblacion de Euskadi para la UPV (Plan
de prevencion de Cancer de Colom). Colabora una persona socia afectada. 1,5 h.

- Estudio de Posgrado de Ane Gurtubay desde el Centro Vasco de investigacion en
Cognicion. Colabora una persona socia afectada. 1,5 h.

- Colaboracion para Biok Bilbao a través de al Figura “Cliente Silencioso”, para valorar la
atencion que presta el Ayto de Bilbao. 3 persona voluntarias afectadas. 2h

Pagina 26 de 58



A2/ retinasizKAIA

DgISD\YQJ
Memoria de actividades 2023

7.1.2.7. COORDINACION CON OTRAS ASOCIACIONES DEL
AMBITO DEL DESARROLLO Y LA  COOPERACION
INTERNACIONAL

Colaboramos también con organizaciones con objetivos centrados en la cooperacién internacional
al desarrollo y el apoyo y ayuda a las personas extranjeras, con el fin de crear trabajo en red y que
el entendimiento sobre la baja vision no tenga barreras culturales:

e ONG de Galdakao Samsara Nepal y Asociacion Elkartenet Hezkuntza Elkartenet:
solicitud de colaboracién en el proyecto Ananda para testar ordenadores adaptados
para personas con discapacidad visual.

e Fundacion Adeco (ONG para acciones para el desarrollo): En 2024 participaremos
de un podcast que tienen para dar a conocer a las entidades del tercer sector.

e Asociacién Sociocultural Agharas (apoyo a personas migrantes): Colaboracion en
la derivacion de casos.

7.1.3. CAPTACION DE FONDOS

Para ejercer esta labor hemos seguido el Plan disefiado en su inicio con la realizacién de las
siguientes acciones.

e Gestion de cobros de las cuotas de personas asociadas y usuarias, realizada por dos
personas voluntarias de la entidad con el apoyo de la trabajadora social.

e La Gestion de donaciones realizadas por las propias personas asociadas, familiares o
usuarias a través de los siguientes eventos organizados para este fin:

o Evento solidario deportivo “Hirukoa Haizeari” organizado por una persona asociada en
colaboracién con la Federacion Ugera Saski para la recaudacion en partidos juveniles de
baloncesto.

Disposicién de materiales solidarios Begisare: Pulseras, chapas, camisetas.

o Rifa Navidad.

Concierto Solidario de navidad: Concierto de Navidad 20 de diciembre de 2024 organizado
por Coro Jatorki con la colaboracion de Bogoroditsie Abesbatza, el grupo de Oreka Quartet,
Mario Lerena, Miriam Cepeda, Pia rojas, Juncal Zorrilla y Ricardo Acebo.

o Festival de teatro de Aficionados, organizado por el Area de cultura del Ayto. de Galdakao.

Este afio a través de estas acciones se han recaudado 7000 euros que han ido destinados
al Instituto BioGipuzkoa, en concreto al proyecto de investigacion en DHR del area de
neurociencia.

Otros Donativos:

o Donativo Palacio Euskalduna
o Donaciones de particulares

e Gestion de subvenciones a Fondos FEDER, Fundacion La Caixa, Ayuntamiento de Bilbao
(Area Salud), Gobierno Vasco al Departamento de Politicas sociales y Departamento de
Salud y a la Diputacién Foral de Bizkaia Accién Social.
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o Fondos FEDER: apoyo a las asociaciones miembro que desarrollen iniciativas que

promuevan la participacion social del colectivo y su servicio a la comunidad.

FEDER Juntos Contigo.

FEDER Te acompafio.

FEDER Impulso.

Area de salud Ayuntamiento de Bilbao: Apoyo a programas de promocion de la

salud.

CAIXA Descentralizada.

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.

o Gobierno Vasco Tercer Sector: subvenciones para el fomento de actividad del
tercer sector en el &mbito de la intervencion social en el Pais Vasco.

o Diputacion foral de Bizkaia subvenciones para la atencién e integracion social del
colectivo de personas con discapacidad para el afio 2024. Solicitamos 2 lineas de
subvencion: Codigo 100_02 “Soportes de comunicacion y campanas especificas” y
840_01 “Informacion y gestidn de la entidad”.

O O O O

e Alianzas y convenios de colaboracién para la obtencién de Fondos. Grupo Quirén Salud,
Laboral Kutxa, General Opticay Eschenbach.

e Por Prestacion de servicios:
o 3 talleres Ayuntamiento de Bilbao.
o 6 talleres en el IES de Txurdinaga

De las acciones previstas la Unica que no se ha llevado a cabo es la Carrera solidaria en
Portugalete prevista para a mediados de junio.

7.1.4.__FORMACION INTERNA

Las formaciones con relacion a la obtencidon de conocimientos para la gestion de la asociacion, en
las que han participado el grupo motor y las personas que forman las comisiones, han sido las
siguientes:

e 01/10/2023-2024 (9 meses): Programa de Liderazgo y Gestibn de Asociaciones de
Pacientes. Santiago Ruiz. Universidad de Deusto. Duracion y horas (150h). Realizado por
1 persona socia afectada.

o 22/12/2024 Formacion “Claves del éxito en las convocatorias para financiar proyectos y
como crear alianzas con donantes organizado por el Foro Espafiol de pacientes. Ponente
Esther Lillo. Realizado por 2 personas voluntarias afectadas. 3h.

e 11/11/2024 al 15/12/2024 (5 semanas — 5h.): Curso sobre la “Accesibilidad en la Atencion
al Publico” (62 edicion, curso online y gratuito. Curso perteneciente al Canal Fundacién
ONCE en UNED Abierta). Participa 1 persona socia afectada.

e 29/10/2024 (9:00h a 13:30h — 5h): Jornada “Euskadi accesible. Compromiso Compartido”
Organizado por Gobierno Vasco — Observatorio de Accesibilidad de Euskadi. Participan la
Trabajadora social, la persona en practicas y una persona socia afectada.
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7.2. PROGRAMA 2: ACCION SOCIAL Y ATENCION INTEGRAL

En este programa pretendemos dotar a las personas afectadas de herramientas que fomenten el
refuerzo psicoldgico 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 vision 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 organizacion e imparticion de talleres y formaciones
para cubrir esa necesidad de actividades deportivas, de ocio y cultura que alimentan nuestra parte
social y emocional.

Por lo tanto, los proyectos que engloba este programa son 3:

e SIO- Servicio de informacion y Orientacién
¢ Emosalud- Emosasun
e Visién activa — Ikusmen aktiboa

7.2.1.___SIO - SERVICIO DE ATENCION, INFORMACION Y ORIENTACION

El SIO es el Servicio de Informacién, Orientacion y Ayuda a personas afectadas por Distrofias
Hereditarias de la Retina u otras patologias que causan baja visién, y a sus familiares. Se trata de
ofrecer una atencién integral para poder satisfacer las demandas de informacion y apoyo a las
personas afectadas y a su entorno cercano. Se pretende contribuir a la eliminacion de
desigualdades, promover la superacién de situaciones de marginacion, favorecer la autonomia
personal, fomentar el bienestar social y la calidad de vida de las personas con discapacidad
visual.

Este servicio se ha ofrecido a todas las personas afectadas o familiares, ya sean socias o0 no, de
forma presencial en el Centro Civico de Castafios en la sala 33 (planta 3%), tal y como estaba
previsto y también de manera telefénica y telematica.

Cada acogida esta dirigida por la Trabajadora Social y una persona socia afectada de la
asociacion, quienes informan sobre la labor de la asociacion, orientan sobre los recursos sociales
u otras cuestiones de interés y derivan a otros servicios o profesionales, siempre que sea
necesario.

Las personas voluntarias que han atendido estas acogidas son persona con experiencia y
trayectoria en la organizacion, afectadas por DHR, y con perfil sanitario o social, lo que ha
ayudado a que la persona atendida se sienta comprendida y pueda abrirse con mayor facilidad,
ademds de atender a cuestiones médicas/psicoldgicas sobre la patologia.

Los recursos materiales que se han utilizado para llevar a cabo esta actividad han sido Teléfonos
moviles, ordenadores, impresora, material de oficina (folios, tinta impresora, agenda, ...), chapas
“Tengo baja vision” / “lkusmen murriztua dut”, chapas solidarias infantiles, folletos y tripticos de
informacion.

Para este afio se estimaba realizar alrededor de 300 atenciones. Finalmente se ha doblado esta
cifra llegando a un total de 623 atenciones y 672 personas. De estas atenciones 263 se han
realizado de forma presencial en la entidad, con una duracién de 45 a 60 minutos cada una, 321
por via teléfono, 32 por WhatsApp y 7 via email.
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La valoracion y seguimiento de cada acogida ha sido realizada por la Trabajadora Social con el
apoyo y ayuda de estas personas voluntarias.

Teniendo en cuenta que cada acogida presencial ha sido atendida por una o dos personas

voluntarias junto con la trabajadora social y que el resto de las intervenciones las ha realizado esta
ultima figura, para esta labor se ha dedicacion un total de 274 horas anuales de voluntariado.

7.2.2._ EMOSALUD- EMOSASUN

Emosalud/Emosasun es un proyecto dirigido a favorecer el bienestar emocional, el desarrollo
fisico y motor y el mantenimiento de la salud visual, para la mejora de la calidad de vida. A través
de las actividades programadas, dirigidas a las personas afectadas y contactos mas cercanos, se
generan espacios de encuentro y se promueve un papel activo y responsable en la salud visual,
fisica y emocional de cada persona afectada. El fin Gltimo de este programa es la mejora de la
calidad de vida a través de la informacion, el apoyo y la intervencion individual.

En este caso se fomenta la participacion activa de las personas afectadas y sus familiares, se
intenta que algunas de las actividades programadas sean impartidas y organizadas por estas
mismas.

Para favorecer este bienestar se organizan, por una parte, talleres y formaciones en torno a esta
tematica y, por otra, se ofrece un servicio de apoyo psicologico que ofrece sesiones grupales e
individuales.

De los talleres previstos en nuestra planificacion hay un taller que finalmente no se ha realizado
(fisiologia del 0jo), por falta de tiempo para su gestion. A su vez, se han organizado 3 talleres no
previstos (Haikus, 3° taller de cocina y rehabilitacion postural y prevencion de caidas). Se han
realizado por tanto un total de 15 actividades, con una participacion de 190 personas, 139
mujeres (73,16%) y 51 hombres (26,80%), de las cuales 158 son socias afectadas, 8
colaboradores y 24 acompafantes.

Todos ellos se han impartido en el Centro Civico de Castafios excepto los tres talleres de cocina
gue se han realizado en el Mercado de la Ribera de Bilbao.

Ademas de la trabajadora social, hay 8 personas voluntarias (Frente a las 6 previstas) que han
participado en el desarrollo de este programa, empleandose 120,5 horas para la organizacion y
gestion de este servicio. Ademas, han participado también personas voluntarias de Nergroup
realizando acompafiamientos a dos personas que han participado en las actividades, empleando
para esta accion voluntaria un total de 59 horas.
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REAL
SR eAsun P PERIODO - CALENDARIO
ACCIONES O ACTIVIDADES ENERO FEBRERO ‘ano |ABI‘(II. ‘MAVO ‘]UNID |JuLm lAGosm ‘SEPHEMBRE ‘OCTUBRE‘NOV!EMBRE‘DICIEMBRE

SALUD EMOCIONAL

Danza Inclusiva

BegiYoga

Grupo de Ayuda Mutua 1
Grupo de Ayuda Mutua 2
Atencion psicoldgica individual
Taller de Haikus

SALUD VISUAL

Taller Ciencia Inclusiva

Taller Ciencia Inclusiva

Fisiologia del ojo

Practica cocina 1

Préactica cocina 2

Practica cocina 3

SALUD FiSICA Y AUTOCUIDADO
Primeros Auxilios

Auto Maquillaje con baja visién

Rehabilitacion Postural y Prevencion
de Caidas

Tabla 11: calendario actividades previstas realizadas (verde), canceladas (rojo) y no previstas
realizadas (azul).

PROYECTO EMOSALUD-EMOSASUN
ACCIONES O ACTIVIDADES ‘ FECHA ‘PREVISI(')N‘ASIS.::‘;NTES‘ M ‘ % |H| % |S/D|% PONENTE TIEMPO

SALUD EMOCIONAL

Danza Inclusiva ANUAL- 29 SESIONES 14 11 10 1 Jose Saéz y Susana Felipe 1

BegiYoga ANUAL - 15 SESIONES 20 23 18 5 Raquel Barturen 2

Grupo de Ayuda Mutua 1 06/03/2024 - 05/06/2024 7 7 5 2 AINARA - Psicologa 15

Grupo de Ayuda Mutua 2 09/10/2024 - 18/12/2024 7 7 5 2 AINARA - Psicologa 1,5

Atencion psicoldgica individual ANUAL - 22 SESIONES 7 14 9 5 AINARA - Psicologa 1,5

Taller de Haikus 17/02/2024 6 6 0 Socorro Valifio 2

SALUD VISUAL

Taller Ciencia Inclusiva: Celula y 16 11 5 ) )

ADN 01/03/2024 10 Santiago Ruiz 2

Taller Ciencia Inclusiva: Genética 08/11/2024 10 16 12 4 Santiago Ruiz 2,5

Practica cocina 1 22/11/2024 12 15 6 Mikel Escudero 2

Practica cocina 2 02/12/2024 12 13 8 5 Mikel Escudero 2

Practica cocina 3 13/12/2024 14 8 6 Mikel Escudero 2

SALUD FiSICA Y AUTOCUIDADO

Primeros Auxilios Teoria 19/01/2024 15 15 11 4 Marina - Tecnico Salud Ayto Bilbao 2

Primeros Auxilios Préactica 8 5 3 Marinay Goretti jTeCnICO Salud
20/02/2024 15 Ayto Bilbao 2

Auto Maquillaje con baja visién 02/02/2024 10 8 8 0 Esther Cantalapiedra 2

Taller Rehabilitacion postural y 21/05/2024 17 14 3 Xabier - Fisio 2h 30m

prevencion de caidas

TOTAL 190 139|73,16(51/26,84| 0 | 0

Tabla 12: detalles de los talleres realizados (fecha, participantes y desglose, ponentes y
tiempo).

7.2.2.1. TALLERES PARA LA SALUD EMOCIONAL, FISICA Y VISUAL

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

Salud emocional

| Curso de yoga anual: | Sesiones semanales todos los jueves, exceptuando las fechas festivas y
periodos vacacionales como julio y agosto (Total 15 sesiones en el 2024). Estan clases estan
dirigidas por una socia afectada y un socio colaborador de forma voluntaria. Hay 23 personas
participantes, 18 mujeres (16 socias afectadas y 2 colaboradoraS) y 5 hombres (4 socios
afectados y 1 colaborador).
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| Curso de baile anual. | Sesiones semanales todos los miércoles, exceptuando las fechas festivas
y periodos vacacionales como julio y agosto (Total 29 sesiones). Estas clases se han impartido
por dos personas, una socia y un socio colaborador hasta septiembre, a partir de esta fecha
solamente se mantiene 1 ellas. Hay 11 participantes, 10 mujeres (9 socias afectadas y 1 familiar) y
1 hombres (1 socio afectado).

|Ta||er de Haikus: | realizado el 17 de Febrero, impartido por una persona socia afectada. 6
personas participantes todas ellas mujeres socias afectadas.

Salud visual

Talleres de ciencia inclusiva:| el 1 de marzo y 8 de noviembre, 2 impartidos por un socio
afectado con formacién en biologia y genética. Han participado 16 personas en cada taller. Primer
taller 11 mujeres (9 socias afectadas y 2 acompafiantes) y 5 hombres (2 socias afectados, 1 socia
colaboradora y 2 acompafiantes). En el segundo taller participan 12 mujeres, (11 socias afectadas
y 1 acompanante) y 4 hombres (3 socios afectados y 1 acompafiante).

| Taller de cocina para la baja visién: | 12 de noviembre — 2 y 13 de diciembre, 3 talleres
de cocina para la baja visién, organizados por el Area de Salud del Ayuntamiento de
Bilbao. En el primer taller participaron 15 personas, 9 mujeres (7 afectadas y 1
acomparfante) y 6 hombres (5 socios afectados y 1 acompafiante). En el segundo taller
participan 13 personas, de estas 8 mujeres (7 afectadas y 1 acompafiante) y 5 hombres (5
socios afectados).El tercer taller 14 personas, de las cuales 8 son mujeres (6 afectadas y 2
acompafiante) y 6 hombres (6 socios afectados).

Salud fisica y autocuidado

|Ta||er de Primeros Auxilios:| 19 de enero - 10 febrero, 2 talleres de Primeros Auxilios,
organizados por el Area de Salud del Ayuntamiento de Bilbao impartido por profesionales
sanitarios de la entidad. Primer grupo Participaron 15 personas, 11 mujeres (6 socias afectadas, 2
socias colaboradoras y 3 acompafantes) y 4 hombres (3 socios afectados y 1 acompafante).
Segundo grupo 8 participantes, 5 mujeres (3 socias afectadas, 1 socias colaboradoras y 1
acompafiante) y 3 hombres (2 socios afectados y 1 acompafiante).

Taller de Automaquillaje: | Impartido el 2 de febrero, automagquillaje para personas con
discapacidad visual, impartido por una persona colaboradora especialista en cosmética y
magquillaje. 8 personas participantes todas ellas mujeres socias afectadas.

Taller de Rehabilitacién postural y prevencién de caidas: | impartido el 21 de mayo por un
fisioterapeuta del colegio oficial de fisioterapeutas. 17 personas participantes 14 mujeres (13
socias afectadas y 1 acompafante) y 3 hombres (2 socios afectados y 1 acompafiante).

7.2.2.2. APOYO PSICOLOGICO GRUPAL E INDIVIDUAL

El servicio de apoyo psicolégico se ofrece de forma individual y grupal. Para ello, se contratan los
servicios profesionales de una psicologa experta en duelo.
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Por un lado, se encuentran los Grupos de Ayuda Mutua (GAM), grupos pequefios que se reunen
qguincenalmente, 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.

Este afio se han desarrollado 2 GAM en las que han participado 14 personas afectadas, todas
ellas asociadas afectadas, 10 mujeres y 4 hombres.

Ambos grupos se han desarrollado presencialmente en la sede de la asociacion, situada en la sala
33 del Centro Civico de Castafos, en la cual se han realizado un total de 13 sesiones de 1h 30’ en
horario de 18:00 a 19:30. Las fechas de las sesiones realizadas han sido las siguientes:

|1° Grupo de Ayuda Mutua | 6 y 20 de marzo, 3y 17 de abril, 10 y 22 de mayo y 5 de junio, en
total 7 sesiones. Han participado 7 personas afectadas, 5 mujeres y 2 hombres, todas ellas
asociadas afectadas.

| 2° Grupo de Ayuda Mutua: |9 y el 24 de octubre, 6 y el 26 de noviembre y 4y 18 de diciembre,
total 6 sesiones. Han participado 7 personas afectadas, 5 mujeres y 2 hombres, todas ellas
asociadas afectadas.

Ademas, se ofrecen sesiones de apoyo psicolégico individual o familiar donde la persona afectada
y su entorno encuentra atencion profesional especializada e individualizada. Se ofrece a todas las
personas asociadas y sus familias cercanas, asi como a personas no asociadas en las que se
precise de ello, incluidas las participantes de los grupos de ayuda mutua, si asi lo demandan o la
psicéloga lo considera oportuno, ofreciéndolo como complemento al apoyo grupal.

Este afio se han realizado 22 sesiones de apoyo psicolégico individual, tanto presenciales como
telefénicas a 14 personas, 9 Mujeres (7 afectadas y 2 familiares) y 5 Hombres (3 afectadas y 2
familiares).

Ademas de la psicéloga y la trabajadora social, hay 1 persona voluntaria que emplea 10 horas
para la organizacion y gestion de este servicio.

7.2.3.VISION ACTIVA-IKUSMEN AKTIBOA

Visién Activa/lkusmen aktiboa, con este proyecto se trata de ofrecer un servicio directamente a
las personas afectadas, familiares y amistades, a través de actividades centradas en el ocio,
cultura, capacitacion y autonomia personal. En este caso se fomenta también la participacion
activa de las personas afectadas y sus familiares, para que impartan y organicen estas mismas.

Los talleres y formaciones se centran en proporcionar herramientas que facilitan la autonomia,
generan espacios de encuentro y fomentan la participacion, ayudando a las personas con baja
vision o ceguera a enfrentarse a su entorno con seguridad e independencia. Estos talleres, dentro
de la posibilidad, se ofrecen tanto en formato presencial como online.

Estan principalmente dirigidos a personas afectadas por una distrofia hereditaria de la retina y/o
baja vision, y a sus familiares, teniendo como prioridad a aquellas personas asociadas y
ofreciéndolas también a personas externas a la asociacion cuando se dispone de plazas libres.

La organizacion de estos talleres es llevada a cabo de forma voluntaria por varias personas del
equipo motor y grupo colaborador junto con la Trabajadora Social, siendo estas quienes participan
en su organizacion, gestion, imparticion, asi como en su seguimiento y evaluacion final. Otra parte
de los talleres son impartidos por agentes externos a la asociacion, tratdndose principalmente de

Pagina 33 de 58



A2/ retinasizKAIA
egisAre

Memoria de actividades 2023

organismos publicos. Podemos decir que para este programa se aprovechan los recursos ya
existentes en nuestra comunidad.

Los talleres y formaciones realizados a lo largo del afio se dividen en las siguientes areas:

o Talleres para la accesibilidad en el entorno

e Talleres de tecnologia accesible

e Talleres para la informacion de recursos sociales
e Talleres de Animacion sociocultural y deportiva

De los talleres previstos para este afio no se han ejecutado 5 de ellos. Dos se han sustituido por
actividades similares:

e Taller de Accesibilidad en Apple Watch sustituido por Presentacion Programa Techologia
Individual.
e Carrera Solidaria Portugalete por la MARCHA FUNDACION ATHLETIC CLUB.

Las otras restantes (Visita al Parque de Bomberos, Aplicacion Zaintzapp del servicio EtxeTIC y
Defensa personal) no se han podido realizar por falta de tiempo trasladandose a la programacion
del 2025.

Se estimé una participacion de 350 personas. Con los talleres organizados por nuestra entidad no
alcanzamos esta cifra, nos quedamos en 312 persona. En cambio, si ha este nimero le sumamos
las 48 persona que han participado en actividades ofrecidas en exclusiva por otras entidades
llegamos a 360 persona participantes, superando por lo tanto la cifra prevista

Se han empleado un total de 42 horas de voluntariado para el desarrollo de este proyecto.

A continuacién, mostramos dos cuadros, uno con el calendario anual y otro mas especifico con las
formaciones realizadas por cada de ambito y las personas participantes:

REAL
PROYECTO VISION ACTIVA - IKUSMEN AKTIBOA

PERIODO
ACCIONES O ACTIVIDADES ENERO FEBRERO‘MARZO‘ABRIL ‘MAVO ‘JUNIO ‘JULIO‘AGOSTO‘SEPTIEMBREIOCTUBRE NOVIEMBRE

TALLERES ACCESIBILIDAD
Palacio Euskalduna l ‘
Museo y Estadio San Mames l |
TALLERES DE TECNOLOGIA ACCESIBLE
Conociendo a ALEXA 1H 30'

Cédigos Navilens 1H 30' ‘
Accesibilidad en Apple Watch
Presentacion Programa Tecnologia Individual 1H 30’

TALLERES DE INFORMACION SOBRE RECURSOS SOCIALES
Visita al Parque de Bomberos l l ‘ l ‘ l ‘ l l | -
Servicio EtxeTIC y Aplicacién Zaintzapp ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ |

TALLERES DE ANIMACION SOCIO-CULTURAL Y DEPORTIVA
Visita guiada Sidreria - Jornada de Confraternizacién 4H ‘
Proyecto no me aplastes: Muestreo - Feria del conocimiento 4H 4H
Carrera Solidaria Portugalete
MARCHA FUNDACION ATHLETIC CLUB 1H 30"
Actividad Tandem Adaptado 1H 30’
Concierto Solidario navidefio 2H
Defensa personal

Lectura y charla 1h 30| 1r 30 [N 1H 30 [1H 307 1H 30 I iHs0 [ tH30

DICIEMBRE

[
1H 30" | | \ | [ | |

|
3 I N —]
|

‘ ‘ACTIVIDAD PREVISTA'Y REALIZADA
ACTIVIDAD NO PREVISTA Y REALIZADA
ACTIVIDAD PREVISTA NO REALIZADA

Tabla 12: calendario actividades previstas realizadas (verde), canceladas (rojo) y no previstas
realizadas (azul).
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ROYECTO VISION ACTIVA - IKUSMEN AKTIBOA

ACCIONES O ACTIVIDADES [ FECHA [N°ASI[M | % [H][ % | LUGAR IMPARTICION | PONENTE / GUIAS [ TIEMPO |
TALLERES ACCESIBILIDAD |
Museo y Estadio San Mames | 09/02/2024‘ 40| 23‘ ‘ 17| lCampo San Mamés |Personal del Museo ‘lh 30m
Palacio Euskalduna | 20/04/2024] 22 11 | 1] |Palacio Euskalduna - Bilbao __|Personal del Palacio Euskalduna |1h 30m
TALLERES DE TECNOLOGIA ACCESIBLE
Conociendo a ALEXA 12/04/2024 15| 10 5 Centro Civico Castafios TS begisare y 1 persona asociada 1h 30m
Cddigos Navilens 04/10/2924 20 15 5 On line Personal de Navilens 2h
Sesion explicativa Tecnologia individual 15/11/2024 13 8 5 Centro Civico Castafios 3 personas asociadas afectadasy TS |2 h
TALLERES DE ANIMACION SOCIO-CULTURAL Y DEPORTIVA
Visita guiada Sidreria - Jornada de Museo de la sidra - Astigarraga
Confraternizacién 25/05/2024 22| 12 10 (Gipuzkoa) Personal del Museo 7h
Proyecto No me aplastes: Mesa Informativa -

Feria del conocimiento 07/06/2024 2 1 1 Bizkaia Aretoa - Bilbao Investigadoras del PIE 1h 30m
Marcha Fundacion Athletic 16/06/2024 44| 24 20 Bilbao Personal Fundacidn Athletic Club 1h 30m
Actividad Tandem Adaptado 25/10/2024 12 9 3 Arenal - Bilbao Personal F. deporte adapatadp 1h 50m
Concierto Solidario navidefio 20/12/2024 65 35 30 Parroquia El Salvador Coros Jatorki y Bogoroditsie 1h 30m
Lectura y charla 1 26/01/2024 8 4 4 Centro Civico Castafios Sala 33 |2 personas asociadas afectadas 2h
Lectura y charla 2 23/02/2024 8| 4 4 Centro Civico Castafios Sala 33 |1 persona asociada afectada 2h
Lectura y charla 3 26/04/2024 8 6 2 Centro Civico Castafios Sala 33 |2 personas asociadas afectadas 2h
Lectura y charla 4 31/05/2024 10 7 3 Centro Civico Castafios Sala 33 |2 personas asociadas afectadas 2h
Lectura y charla 5 21/06/2024 5 4 1 Centro Civico Castafios Sala 34 |1 persona asociada afectada 2h
Lectura y charla 6 18/10/2024 10 7 3 Centro Civico Castafios Sala 33 |2 personas asociadas afectadas 2h
Lectura y charla 7 29/11/2024 8 6 2 Centro Civico Castafios Sala 33 |2 personas asociadas afectadas 2h
TOTAL 312| 186| 59,62| 126| 40,385

Tabla 13: Detalles de los talleres realizados (fecha, participantes y desglose, ponentes y tiempo).

7.2.3.1. TALLERES DE ACCESIBILIDAD EN EL ENTORNO

Estan centrados en proporcionar herramientas que facilitan la autonomia, generan espacios de
encuentro y fomentan la participacién, ayudando a conocer y a enfrentarse al entorno con
seguridad e independencia.

Visita guiada al Museo del Estadio de San Mamés:| 9 de febrero, 40 participantes, entre ellas,
23 mujeres (30 socias afectadas, 3 socia colaboradora y 7 familiares) 17 hombres (7 socios
afectados, 2 colaboradores y 8 acompafantes).

|Visita guiada al Palacio Euskalduna: | 20 de abril, 22 participantes, entre ellas, 11 mujeres (7
socias afectadas, 1 socia colaboradora y 3 acompanantes) y 11 hombres (6 socios afectados 1
socia colaboradora y 4 acompafiantes)

Una vez realizado estos talleres se ha enviado un informe sobre la accesibilidad de estos espacios
y las posibles mejoras.

7.2.3.2. TALLERES DE TECNOLOGIA ACCESIBLE

Talleres dirigidos a acercar a las personas con baja vision 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.

Taller sobre ALEXA:| 2 de Abril, impartido por una socia afectada. 15 participantes, 10 mujeres
(9 socias afectadas, 1 socia colaboradora) y 5 hombres (4 socios afectados y 1 acompafante).

Taller sobre Cédigos Navilens:| 4 de octubre. Impartido por dos responsables de la empresa. 20
participantes, 15 mujeres (10 socias afectadas, 3 socias colaboradoras y 2 acompafiantes) y 5
hombres (4 socios afectados y un socio colaborador).

[Sesién explicativa sobre Tecnologia individual:] 15 de noviembre. impartido por tres personas
socias afectadas. 13 participantes, 8 mujeres (8 socias afectadas) y 5 hombres (4 socios
afectados y 1 acompafiante).
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7.2.3.3. TALLERES INFORMATIVOS SOBRE RECURSOS SOCIALES

Informacion sobre recursos existentes en nuestra comunidad para las personas con baja vision o
ceguera, y facilitar el acceso a la informacidén, generar espacios de encuentro y mejorar su
autonomia e independencia. Este afio no se ha realizado ningun taller con esta tematica.

7.2.3.4. TALLERES O ACCIONES PARA LA ANIMACION
SOCIOCULTURAL Y DEPORTIVA
Talleres socioculturales:

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

Visita guiada a la Sidreria - Jornada de Confraternizacién: |25 de mayo . 22 participantes, 12
mujeres (8 socias afectadas y 1 colaboradora y 3 acompafantes) y 10 hombres (3 socios
afectados y 7 acompanantes).

IConcierto Solidario navidefiol: 20 de noviembre, con el Coro Jatorki de Bilbao y Bogoroditsie de
Durango. 65 participantes, 35 mujeres y 30 hombres

Taller de lectura y charla: |[Sesiones mensuales todos los Ultimos viernes de mes, exceptuando
las fechas festivas y periodos vacacionales como julio y agosto. En ellos 2 personas voluntarias,
una socia afectada y un socio colaborador, organizan un encuentro en el que una persona vidente
lee un texto previamente seleccionado y, posteriormente, se inicia una charla sobre el mismo, asi
como los temas que puedan derivar de ella. Estas sesiones se organizan forma presencial y online
a traveés de la plataforma Jitsimeet. Los talleres se han desarrollado en las siguientes fechas:

26 de enero: Lectura del cuento de navidad escrito por un socio colaborador, Agustin Mamolar. 8
personas participantes socias afectadas, 4 mujeres y 4 hombres.

23 de febrero: Lectura “Los 6 sabios ciegos”. 8 personas participantes socias afectadas, 4
mujeres y 4 hombres.

26 de abril: Lectura “Cartas de amor”. 8 participantes, mujeres socias afectadas y 2 hombres (1
colaboradora y 1 socios afectados).

31 de mayo: Lectura “Espéranos... Un suefio en la ventana”, 25 relatos breves de Milia Gayoso.
10 personas participantes, 7 mujeres socias afectadas y 3 hombres (1 socio afectado, 1
colaborador y 1 acompariante)

21 de junio: Lectura de Javier Cercas “Un llamamiento a la rebelién”. 5 participantes, 4 mujeres
socias afectadas y 1 hombres socio afectado.

18 de octubre: Lectura “Ajedrez”. 10 participantes, 7 mujeres (6 socias afectadas 1 acompafiante)
y 3 hombres (2 socios afectados y 1 colaborador).

29 de noviembre: Charla sobre audiolibros y bibliotecas municipales y posterior lectura realizada
por la Inteligencia Artificial. 8 participantes, 6 mujeres socias afectadas y 2 hombres (1 socio
afectado y 1 colaborador).

Talleres o0 acciones sobre actividades deportivas:

Talleres organizados para promover las actividades deportivas adaptadas a las necesidades de
personas con baja vision y/o ceguera.
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IMarcha Fundacién Athletic: | 7 de junio. Marcha Fundacién Athletic desde el Guggenheim hasta
el estadio de San mames. 44 participantes, 24 mujeres (18 socias afectadas, 1 colaboradora y 5
familiar) y 20 hombres (6 socios afectados, 3 colaborador y 11 acompafantes).

Taller de Tandem Adaptado: | 25 de octubre. Recorrido por Bilbao organizado por la Federacion
de Deporte adaptado de Bizkaia con voluntarios de la propia organizacion. 12 participantes. 9
mujeres (7 socias afectadas, 1 colaboradora y 1 acompafante) y 3 hombres (1 socios afectados, 1
colaborador y 11 acomparfante).

Talleres organizados por otras entidades:

Este afio hemos participado ademas en 8 actividades que, aungque no han estado organizadas
directamente por la asociacion, hemos colaborado en la divulgacién, organizacion del grupo que
ha participado y en el acompafamiento al lugar donde se ha desarrollado la actividad, en aquellos
casos que ha sido necesario.

N ACCIONES O ACTIVIDADES AMBITO FEcHA | N°ASIS. |y |gpx|gcxx PErSONa personsy

APROX. M e H|SA|sC e PONENTE / ORGANIZADORA LUGAR IMPARTICION
1{AGUAHARA - ACTIVIDAD ACUATICA AUTOCUIDADO| OCT-DIC 5 5[5 0 0 0j0|o0 0 Juan Carlos Verguizas Piscinas Alhondiga Bilbao
2|MINDFULNESS AYTO. BILBAO AUTOCUIDADO| OCT-NOV 8 8| 7 1 0 0j0|o0 0 Area de Salud Ayto. Bilbao Centro Civico Castaiios
3 TEATRO GALDAKAO HELLEN KELLER CULTURAL  |08/11/2024 13 10| 8 1 1 3/1]1 0 Area de cultura Ayto. Galdak Teatro de Galdakao
4|FESTIVAL BILBAO ANTZERKIA DANTZA -BAD CULTURAL _ |23/10/2024 8 6| 4 1 1 2|01 1 Area de cultura Ayto. Bilbao Centro Cultural Otxarcoaga
5|OBRA ACCESIBLE GETXO: LA DAMA DUENDE CULTURAL [14/12/2024 3 2| 2 0 0 1/0|1 0 Mic Producciones Centro Cultural Getxo Muxikebarri
6|CALISTENIA AYTO. BILBAO DEPORTIVO |12/12/2024 5 4| 4 0 0 1|10 0 Area de Salud Ayto. Bilbao Plaza del Gas. Bilbao.

L Cli daptad Marcha Nordi
| CURSO MARCHA NORDICA DEPORTIVO |16/05/2024 6 |4| 4 | o o |2[1|o| 1 ub adapta iﬂd:ris:m 2 TOrdiea | explanada de los Astilleros (Euskalduna)
TOTAL 48 39| 34 3 2 9|30 2

*Persona socia Afectada
** Persona Socia Colaboradora

Tabla 14: participacion de personas asociadas en actividades externas a la asociacion.
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7.3. PROGRAMA 3: COMUNICACION, DIFUSION Y SENSIBILIZACION SOCIAL

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 investigacion 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 y reuniones
con diferentes colectivos y entidades, etc.

Ademdas de este trabajo continuado de divulgacion y sensibilizacion, periddicamente organizamos
y participamos en jornadas y campafas especificas de sensibilizacion que nos permiten, por un
lado, llegar a un mayor niumero de personas y, por otro, optar a que los eventos sean cubiertos
por medios de comunicacidbn que potencien de forma exponencial nuestro mensaje. Las
actividades principales en materia de comunicacion, difusion y sensibilizacion, centradas unas en
la formacién y otras en la informacion, son las siguientes:

o 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 campafas especificas de sensibilizacion y divulgacion en fechas concretas.
e Participacién como ponente en diferentes jornadas y congresos.

e Pagina web y redes sociales.

e Presencia en medios de comunicacion.

e Ofras acciones divulgativas

Para la gestién de esta parte del programa 3 se han empleado 259 horas de voluntariado.

7.3.1.TALLERES DE SENSIBILIZACION SOBRE LA BAJA VISION Y CEGUERA, EL
DISTINTIVO “TENGO BAJA VISION” Y LAS DHR

Esta accion nace para hacer frente a la necesidad de dar a conocer a la ciudadania en general, la
situacion de las personas con baja vision, visibilizarlas y eliminar barreras, de tal forma que el
lema “Te tengo en cuenta” se convierta en una realidad para entender el dia a dia las personas
con baja vision y actuar en consecuencia para mejorar su calidad de vida. Con estos talleres se
hace visible también la necesidad de adaptar los espacios para que estos sean accesibles e
inclusivos.

Con este propésito se desarrolla un programa de sensibilizacion en formato charlas o talleres
formativos que el hemos dado el nombre de proyecto “Te tengo en cuenta- Nik Kontuan dut
dirigidos a diferentes colectivos que son impartidos por las propias personas asociadas afectadas
y colaboradoras, para hacer entender mejor el significado de la baja vision.

Los talleres que se presentan en este apartado se organizan y estructuran, casi en su totalidad,
por el personal voluntariado de la entidad, con el apoyo de la trabajadora social. Mas en concreto,
por las personas que forman la “Comision de formacién y sensibilizacion” de Retina Bizkaia
Begisare, actualmente compuesta por 8 miembros (3 hombre y 5 mujeres), todas ellas afectadas,
colaboradoras y asociadas a la entidad. El nUmero de personas que intervienen en cada taller
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depende del nimero de participantes, lugar, duracién y de las actividades programadas para la
practica.

Este afilo se han realizado un total de 24 talleres donde han participado 403 personas, (291
mujeres (72,21%), 109 hombres (27,05%) y 1 persona no binaria (0,50%). Ademas de estos
talleres se prepar6 también un stand informativo de sensibilizacion dentro de la “Feria del
Conocimiento”, que organiza una vez al afio la Estacion Marina de Plentzia. Desde este Stand se
ha atendido a 396 personas, 55% mujeres y 45% hombres, en su mayoria jovenes entre 12 y 15
afios. En total sumando este ultimo evento hemos contado con un numero de 799 de personas
participantes.

No se han podido impartir 13 de los talleres previstos y en su lugar se han gestionado otros 10
solicitados por las propias entidades beneficiarias de estas formaciones

Para esta actividad, se han empleado por parte del voluntariado alrededor de 123 horas, para la
organizacion, puesta en marcha y valoracion de esta actividad.

En las tablas que se muestra a continuacién, dejamos indicado primero el cuadro resumen en el
gue se indica el total de talleres de sensibilizacion social y nUmero de participantes desagregado
por sexo, y en segundo lugar un cuadro con la informacién de los talleres realizados por ambito y
el nimero de personas que han participado:

AMBITO |C. FECHA ACTIVIDAD ASISTENTES| M % H % |S/D| %
22/02/2024|CIFP Txurdinaga LHIl-bilbao 22 17 (77,27 | 4 | 18,18 | 1 (1,29
29/02/2024|CIFP Txurdinaga LHIl-bilbao 17 11(64,71| 5 (2941 | 1 (1,55
05/03/2024|CIFP Txurdinaga LHIil-bilbao 17 11 (64,71 | 6 |3529| 0 (0,00
27/11/2024|CIFP Txurdinaga LHIl-bilbao 25 19(76,00| 6 |24,00| 0 (0,00
29/11/2024|CIFP Txurdinaga LHIl-bilbao 20 12 | 60,00 | 8 | 40,00 | O |0,00
03/12/2024|CIFP Txurdinaga LHIl-bilbao 24 12 | 50,00 | 12 | 50,00 | O (0,00

EDUCATIVO 22/01/2024|Colegio Maria Inmaculada en Bilbao 21 209524 | 1 | 476 | 0 (0,00
30/01/2024|Colegio Maria Inmaculada en Bilbao 21 19|90,48| 2 | 952 | 0 |0,00
29/04/2024|Colegio Maria Inmaculada en Bilbao 20 18 90,00 | 2 | 10,00 | O |0,00
26/01/2024|1 IES Barakaldo - Nicolas Larburu 7 571,43 | 2 | 28,57 | 0 |0,00
10/04/2024|LANBIDE - Atencién Sociosanitaria 16 14 (87,50 | 2 | 12,50 | O |0,00
04/06/2024|LANBIDE - Atencién sociosanitaria 13 8 [6154| 5 |3846| 0 (0,00
07/06/2024 |1 Estacion Marina de Plentzia - UPV FERIA DEL CONOCIMIENTO*** 396 218| 55,05 |178| 44,95 | 0 |0,00

14|16/10/2024|Colegio Santa Maria de Portugalete 33 2116364123636 | 0 |0,00
15/01/2024|1 Asociacién Aitzindu 17 17 (100,00 O | 0,00 | O (0,00
27/05/2024|Ayto. Bilbao Atencidn Publico 9 7 |77,78 | 2 | 22,22 | 0 |0,00

SOCIAL 24/10/2024 |Taller sensibilizacién - Jornada Zahartzaroa 5 5 |100,00{ O | 0,00 | O |0,00
12/11/2024|Ayto. Bilbao Atencidn Publico 8 3 13750| 5 |6250| 0 |0,00
5|13/11/2024|Ayto. Bilbao Atencidn Publico 7 0 | 0,00 | 7 100,00/ O (0,00
04/03/2024 |Hospital de Basurto 21 16|76,19| 5 | 23,81 | 0 (0,00

SANITARIO 08/04/2024|Hospital de Cruces 17 9 (5294 | 8 [47,06| 0 (0,00

09/05/2024 |Ambulatorio Casco Viejo 19 14 73,68 | 4 |21,05| 1 (1,36
4(13/06/2024|Ambulatorio Gazteleku 15 13 (86,67 | 2 | 13,33 | 0 (0,00

CULTURAL 08/04/2024 |Palacio Euskalduna 20 13 (65,00 7 | 35,00| O |0,00
2|26/06/2024|Regidores Bilboko Kalealdia 9 7 177,78 | 2 | 22,22 | 0 (0,00

TOTAL 25 799 509| 63,70 {287| 35,92 | 3 |0,25

Tabla 15: talleres de sensibilizacion realizados y participacion total distribuidos por dmbito (En
azul se las acciones nuevas que se han realizado y que no estaban previstas).
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AMBITO |NeTALLRES|PARTICIPANTES %

EDUCATIVO 14 652 56,00
SOCIAL 5 46 20,00
SANITARIO 72 16,00
CULTURAL 2 29 8,00
DEPORTIVO 0 0 0,00
TOTAL 25 799 100

Tabla 16: numero de taller, participacién total y porcentaje por ambitos.

AMBITO EDUCATIVO

Se han dirigido 14 talleres de sensibilizacion en el &mbito educativo, estando dirigidos al alumnado
y profesorado de diferentes colegios, institutos y universidades, en los cuales ha habido un total
de 652 participantes (entre los que se encuentran los 396 participantes en la Feria del
Conocimiento”). A continuacién, se encuentran los talleres realizados en este ambito:

CIFP Txurdinaga LHII: 27 y 29 de febrero, 5 de marzo. 27 y 29 de noviembre y 1 de diciembre,
talleres dirigidos a estudiantes de Grado Superior en Integracion social. Talleres te6rico-practicos
de 90 min de duracién sobre qué es la baja visiébn y como guiar y tratar a las personas con baja
vision. Participaron un total de 125 personas, entre ellas, 82 mujeres,41 hombres y 2 no binario.
IES Barakaldo - Nicolas Larburu: 16 de enero. 1 taller dirigido alumnado de FP Grado Superior
de comunicacién. Se realiza una parte tedrica dinamica y participativa seguido de la parte practica
de 90 minutos de duracién. Participaron un total de 7 estudiantes, siendo 5 alumnas y 2 alumnos.

Colegio Maria Inmaculada: 22 y 30 de enero y 29 de abril. 3 talleres, dos de ellos dirigidos al 1°
curso de Grado Superior en Integracion Social y otro al primer grado Educcion infantil.
Participacion total de 62 estudiantes entre 16 y 19 afios, 57 alumnas y 5 alumnos.

LANBIDE - Atencién Sociosanitaria: 2 talleres impartidos el 10 de abril y el 4 de junio. Acuden 7
personas, 5 mujeres y 2 hombres. Talleres tedrico-practicos de 2 horas de duracién sobre qué es
la baja vision y cémo guiar y tratar a las personas con baja vision.

FERIA DEL CONOCIMIENTO: Dia 7 de junio. Feria organizada por la Estacién Marina de
Plentzia. Montaje de un stand informativo de sensibilizacion sobre la baja vision en el Bizkaia
Aretoa. Acuden alrededor de 396 personas, todas ellas jovenes entre 12 y 15 afios. Se muestra
también material elaborado por la Estacion Marina adaptado para persona con baja vision y que
utilizan en sus talleres. El evento tuvo una duracion de 5 horas.

Colegio Santa Maria de Portugalete: 16 de octubre. 1 taller dirigido al alumnado de la ESO y
Bachiller de 2 horas de duracién. Participaron un total de 33 estudiantes, 21 mujeres, 12 hombres.

AMBITO SOCIAL

En el &mbito social se han desarrollado 5 talleres, haciendo un total de 46 participantes. Los
talleres desarrollados han sido los siguientes:

Asociacion Aitzindu: Taller impartido a una Asociacion de mujeres de Zurbaranbarri 1h 30m de
duracion. Participaron un total de 17 personas todas ellas mujeres.

Ayuntamiento de Bilbao: 27 de mayo y 11 y 13 de noviembre. 3 talleres dirigidos al personal de
atencion al publico del Ayuntamiento de Bilbao, realizado en el Centro Municipal de Basurto.
Participaron un total de 24 personas, entre ellas, 10 mujeres y 14 hombres.
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Jornada Zahartzaroa: 24 de octubre. 1 taller de sensibilizacion de 2 horas de duracion incluido en
el programa del Congreso organizado por la Asociacion de Geriatria y Gerontologia, Zahartzaroa,
sobre “Innovaciones y Desafios en el cuidado a las personas mayores” dirigido a profesionales
sociosanitarios inscritos en las Jornadas. Participan un total de 5 personas, todas ellas mujeres.

AMBITO SANITARIO

En el ambito de la salud se han desarrollado 4 formaciones de sensibilizacion con una
participacion total de 72 personas. A continuacion, se detalla la informacién de cada taller:

Hospital de Basurto: 4 de marzo. 1 taller de 2h de duracion dirigido a estudiantes de 4° de
Medicina. Participaron 21 estudiantes, 16 alumnas y 5 alumnos.

Hospital de Cruces: 08 de abril. 1 taller de 2 horas dirigido a estudiantes de Medicina.
Participaron 17 estudiantes, 9 alumnas y 8 alumnos.

Ambulatorio Casco Viejo: 9 de mayo. 1 taller de sensibilizacion para todos los profesionales de
la salud y el personal administrativo del Centro de Salud. 2 horas de duracion, 19 participantes, 14
mujeres, 4 hombres y 1 no binario

Ambulatorio Gazteleku: 13 de junio. 1 taller de sensibilizacién para el personal sanitario y
administrativo del centro de salud, de 1 hora de duracion. Participaron 15 personas, 13 mujeres y
2 hombre.

AMBITO CULTURAL Y DEPORTIVO

Palacio Euskalduna: El 08 de abril. 1 taller dirigido a los y las guias del Palacio Euskalduna. 2 h.
de duracién. Participaron 20 personas, 13 mujeres y 7 hombre.

Regidores Bilboko Kalealdia: el 26 de junio. 1 taller de sensibilizacién dirigido al personal regidor
que atendera durante el Festival de Teatro de Calle organizado por el Area de cultura del
Ayuntamiento de Bilbao, de 2 hora de duracién. Participaron 9 personas, 7 mujeres y 2 hombre.

7.3.2.PROYECTO “TENGO BAJA VISION”. JORNADAS Y CAMPANAS DE SENSIBILIZACION
Y DIVULGACION

Este proyecto tiene el objetivo de visibilizar las DHR y la baja vision entre la poblacién general y el
distintivo “Tengo baja vision” tanto a la ciudadania como a las propias personas afectadas. Las
diferentes acciones se desarrollan en fechas clave como el Dia de las enfermedades Raras (29
febrero), el dia Mundial de la Retina (Gltimo sabado de septiembre) y el Dia Mundial de la
Vision (segundo jueves de octubre).

Para su desarrollo se cuenta con el apoyo del equipo motor y la trabajadora social para su
planificacion, gestion, puesta en marcha y evaluacion, y del grupo colaborador, para tareas
puntuales en su preparacion y desarrollo. Se han empleado 148 horas de trabajo por parte del
voluntariado.

Ademas, estas campafias se coordinan entre las tres asociaciones Begisare del Pais Vasco
(Bizkaia, Araba y Gipuzkoa) como agrupacion bajo el nombre de Retina Euskadi Begisare, con el
fin de enviar un mensaje uniforme, contundente y unisono a la ciudadania de cada territorio. Para
ello, las tres presidencias han estado en contacto permanente a través de nuestros medios
corporativos.
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A continuacién, se muestran todas las campafias y jornadas de sensibilizacion realizadas en el
afo 2024 en tres momentos clave: Dia de las enfermedades Raras, Dia Mundial de la Retina, Dia
Mundial de la visién:

Dia de las Enfermedades Raras

El 29 de febrero del 2024 se celebra el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, fecha clave para
nuestra entidad, cada afio aprovechamos para sensibilizar y visibilizar las Distrofias Hereditarias
de la Retina, un conjunto de enfermedades oculares consideradas raras por su baja prevalencia.

Este afo se celebré segun lo previsto organizando una actividad o accién conjunta con Araba y
Gipuzkoa, en nombre de Retina Euskadi Begisare, con el lanzamiento del nuevo modelo de
camisetas de sensibilizacion (camisetas del color verde corporativo con el mensaje Las DHR
causan grave pérdida de visién) que engloba todas las Distrofias Hereditarias de la Retina. A
través de su divulgacion en las Redes Sociales se da a conocer esta prenda y se anima a uso,
haciendo a las personas participes y agentes implicados en la labor de sensibilizacion.

Ademas, de forma individual cada entidad envio esta informacién a todas las personas asociadas
via WhatsApp teniéndolas como preferencia en la adquisicién/reserva de estas.

Mediante su distribucion se consigue difundir el conocimiento de estas patologias y recaudar
fondos para investigacion. El total se han distribuido 117, de las 200 camisetas adquiridas. Se
hizo también un llamamiento a que nos enviaran fotos luciendo la camiseta que posteriormente
fueron publicadas en las RRSS corporativas.

Dia Mundial de la Retina

Se celebra este afio el 28 de septiembre sabado. Se pretende dar visibilidad a las Distrofias
Hereditarias para darlo a conocer en nuestro Territorio. Este afio se celebr6 en Vitoria - Gasteiz.
La organizacion de este evento va rotando entre las tres entidades homonimas y este afio se ha
encargado Retina Araba Begisare. Evento divulgativo en una céntrica plaza de la ciudad con
stands informativos, dindmicas de sensibilizacion y actividades ludicas (Baile country, Zumba,
pinta-caras, cuentacuentos...) Cabe destacar la presencia institucional en la jornada de la
consejera de Politicas sociales de Gobierno Vasco, Nerea Melgosa, y a la directora de Servicios
Sociales de la Diputacion Foral de Alava, Ana Belén Otero. Desde Retina Bizkaia Begisare nos
desplazamos 23 personas (16 mujeres y 7 hombres). La jornada culminé con una comida de
confraternizacion entre las personas asociadas de las tres entidades.

Dia Mundial de la Vision,

La principal novedad de este afio es la produccion de un audiovisual de sensibilizacion que se
difundié en RRSS a lo largo de toda la semana. Se trata de una produccion de 30” en la que se
muestra cOmo ven las personas con baja vision, utilizando para ello simulaciones de sintomas
tales como visién en tunel, pérdida de vision central, fotofobia o pérdida de agudeza visual. Se
quiere transmitir asi las dificultades que causa la baja visién en la vida cotidiana, difundir el
distintivo y solicitar la colaboracién de la ciudadania. En su produccion se ha cuidado la
accesibilidad, incluyendo subtitulos y un codigo Navilens (cédigo QR que no requiere acercar el
dispositivo para su lectura).

El video ha sido protagonizado por 9 personas asociadas de Retina Bizkaia Begisare, todas ellas
con discapacidad visual y que son muestra de la diversidad de personas que nuestra entidad
representa. Son tanto mujeres como hombres, con edades comprendidas entre los 4 a los 80
afos, diferentes nacionalidades, y diferentes tipos y grados de discapacidad visual.
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Se ha producido en castellano y en euskera desde Retina Euskadi Begisare. Asimismo, se ha
creado una version en inglés gracias a la colaboracion de la Federacion Accién Visién Espafa
para su difusion internacional prevista para 2025.

Castellano: https://youtu.be/cqOauKzva-o?feature=shared

Euskera: https://youtu.be/oJ7FLOdHo2M?feature=shared

Ademads, el Spot se difundi6 en la pantalla gigante del Estadio San Mamés el dia 11 de octubre
de 20 a 20:30h.

Por otro lado, como en afios anteriores, para expandir el conocimiento del distintivo Tengo Baja
Vision, se ha disefiado material grafico con una nueva imagen. En los carteles se ve el distintivo
en grande enmarcado en las manos de una persona joven formando un corazdn y con sus 0jos en
primer plano. La creatividad incluye la frase “Tenlo en Cuenta — Kontuan izan” como llamamiento a
la comprension.

La campafia ha sido exhibida en soportes de exteriores (marquesinas y MUPIS) y transporte
publico de toda Euskadi durante la semana del 7 al 13 de octubre.

7.3.3._PAGINA WEB Y REDES SOCIALES

Las redes sociales son 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: 1294 seguidores/as, 188 mas que en 2023.
- Facebook: 2883 seguidores/as, 65 mas que en 2023.

- LinkedIn: 390 seguidores/as, 62 mas que en 2023.

- X: 2064 seguidores/as, 16 mas que en 2023.

- Youtube: 2830 suscriptores/as, 380 mas que en 20223

7.3.4. PRESENCIA EN MEDIOS DE COMUNICACION

Todas las campafias, eventos y actividades organizados durante el afio son divulgadas y
compartidas en las distintas plataformas de redes sociales mediante publicaciones de fotos,
videos y/o texto. Ademas, para los eventos mas importantes tratamos de acceder a los medios de
comunicacion masiva a través de notas de prensa como forma de llegar a un mayor de personas y
ayudar a entender la problematica de la baja vision, las Distrofias Hereditarias de la Retina y a
identificar el distintivo “Tengo Baja Visién”.

Todo ello, ha llevado a la entidad a estar presente en diferentes medios de comunicacién los
diversos motivos:

REPORTAJES Y ENTREVISTAS

e 25/01/2024 Entrevista a Begofia Ruiz en el periédico Berria realizada por Amaia lgartua
Aristondo, sobre discapacidad visual y alimentacion Elikadura irisgarria (berria.eus).
e 6/02/24 Podcast Solidarizando (Adeco)
o https://anchor.fm/solidarizando/episodes/Retina-Bizkaia--Begisare-e2fe9qgc
o https://open.spotify.com/episode/6wdLAuxF8FLAWXJPYKAEEC?si=T72fzoXeQseD

h7a9LMtnPQ
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https://www.facebook.com/retinaeuskadibegisare
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https://twitter.com/begisare
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o https:/lyoutu.be/kzW8BsB5sM0?feature=shared
10/12/24 Entrevista a Arantza en Onda Vasca por Kike Alonso
15/12/24 Reportaje en Grupo Noticias papel y digital. Retina Euskadi Begisare
o https://lwww.noticiasdegipuzkoa.eus/sociedad/2024/12/14/begisare-retina-euskadi-
apoyo-9051615.html
o https://www.ondavasca.com/alrededor-de-40-000-vascos-luchan-a-diario-contra-
los-efectos-de-la-baja-vision/
o https://lwww.noticiasdegipuzkoa.eus/sociedad/2024/12/14/40-000-ciudadanos-
vascos-luchan-baja-vision-9051618.html
o https://lwww.deia.eus/actualidad/sociedad/2024/12/15/vascos-luchan-efectos-baja-
Vision-9051890.html
o https://lwww.deia.eus/actualidad/sociedad/2024/12/15/retina-euskadi-begisare-
apoyo-frente-9051913.html

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Redes

Sociales

WEB

26/02/24 FB Castellano Retina Euskadi Begisare lanza ... - Retina Begisare
26/02/24 FB Euskaera [ Retina Euskadi Begisarek, Erret... - Retina Begisare

28/02/24 FB Bilingue
https://m.facebook.com/story.php?story fbid=pfbid0239NitE5t1a9Yomv6Rv5SakK3GN8Y6
NeHLGYkZTBx{51snTijlrwsdRN|ELQiMeePI&id=100068483742411

29/02/24 Q) Las Distrofias Hereditarias de... - Retina Begisare

CASTELLANO Ya se puede solicitar la camiseta de sensibilizacién sobre las DHR de
Retina Euskadi Begisare - Retina Euskadi Begisare

EUSKERA Erretinako Distrofia Hereditarioen inguruan _sentsibilizatzeko kamiseta
eskuragarri dago - Retina Euskadi Begisare

DIA MUNDIAL DE LA RETINA

24/09/2024 Entrevista Arrate Irratia a Itsaso Nuin

24/09/2024 Radio Popular Distrofia de retina, una enfermedad rara, degenerativa y sin
solucién: "Somos unos incomprendidos" (radiopopular.com)

25/09/2024 Bizkaia Irratia https://bizkaiairratia.eus/podcast/ana-grijalba-ulertuak-sentidu-
nahi-dogu/

27/09 2024 Noticias de Gipuzkoa ¢Conoces el simbolo de Baja Visidon?
(noticiasdegipuzkoa.eus)

27/09/2024 Diario Vasco Una campafia _en Lurraldebus para concienciar sobre la
discapacidad visual | El Diario Vasco

27/09/2024 Cadena Ser SER Podcast: Escucha el podcast de Hora 14 San Sebastian
(cadenaser.com)

27/09/2024 https://www.gipuzkoa.eus/eu/-/mugikortasuneko-turismoko-eta-lurralde-
antolaketako-departamentua-begisarerekin-elkarlanean-arituko-da-lurraldebuseko-
autobusetan-ikusmen-txikiko-bereizgarria-ezagutarazteko
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https://www.deia.eus/actualidad/sociedad/2024/12/15/vascos-luchan-efectos-baja-vision-9051890.html
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https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=pfbid0239NitE5t1a9Yomv6Rv5SakK3GN8Y6NeHLGYkZTBxj51snTij1rwsdRNjELQiMeePl&id=100068483742411
https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=pfbid021y7uW2ewTdX8ANWg5tiLur1p1Pzxv5YuVg3ovEziMt8RVGbFViNMqcU6GwudwxL9l&id=100068483742411
https://www.begisare.org/ya-se-puede-solicitar-la-camiseta-de-sensibilizacion-sobre-las-dhr-de-retina-euskadi-begisare/
https://www.begisare.org/ya-se-puede-solicitar-la-camiseta-de-sensibilizacion-sobre-las-dhr-de-retina-euskadi-begisare/
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https://www.begisare.org/eu/ya-se-puede-solicitar-la-camiseta-de-sensibilizacion-sobre-las-dhr-de-retina-euskadi-begisare/
https://bizkaiairratia.eus/podcast/ana-grijalba-ulertuak-sentidu-nahi-dogu/
https://bizkaiairratia.eus/podcast/ana-grijalba-ulertuak-sentidu-nahi-dogu/
https://www.noticiasdegipuzkoa.eus/sociedad/2024/09/27/conoces-simbolo-baja-vision-8739641.html
https://www.noticiasdegipuzkoa.eus/sociedad/2024/09/27/conoces-simbolo-baja-vision-8739641.html
https://www.diariovasco.com/gipuzkoa/campana-lurraldebus-concienciar-sobre-discapacidad-visual-20240927125717-nt.html
https://www.diariovasco.com/gipuzkoa/campana-lurraldebus-concienciar-sobre-discapacidad-visual-20240927125717-nt.html
https://cadenaser.com/podcast/radio-san-sebastian/hora-14-san-sebastian/
https://cadenaser.com/podcast/radio-san-sebastian/hora-14-san-sebastian/
https://www.gipuzkoa.eus/eu/-/mugikortasuneko-turismoko-eta-lurralde-antolaketako-departamentua-begisarerekin-elkarlanean-arituko-da-lurraldebuseko-autobusetan-ikusmen-txikiko-bereizgarria-ezagutarazteko
https://www.gipuzkoa.eus/eu/-/mugikortasuneko-turismoko-eta-lurralde-antolaketako-departamentua-begisarerekin-elkarlanean-arituko-da-lurraldebuseko-autobusetan-ikusmen-txikiko-bereizgarria-ezagutarazteko
https://www.gipuzkoa.eus/eu/-/mugikortasuneko-turismoko-eta-lurralde-antolaketako-departamentua-begisarerekin-elkarlanean-arituko-da-lurraldebuseko-autobusetan-ikusmen-txikiko-bereizgarria-ezagutarazteko
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27/09/2024 Noticias de Alava
https://www.noticiasdealava.eus/fotos/general/2024/09/28/imagenes-begisare-conciencia-
dia-mundial-8742917.htmi#foto=5

28/09/2024 TELE 5 ¢,Qué es la retinosis?: la enfermedad que afecta a 25.000 personas en
Espafa (telecinco.es)

DIA MUNDIAL DE LA VISION

4/10/2024 EUROPAPRESS Retina Euskadi Begisare lanza una campafa para dar a
conocer el distintivo gue identifica a las personas con baja visidn (europapress.es)
4/10/2024 DEIA La chapa que identifica a las personas con baja vision en Bizkaia
(deia.eus)

4/10/2024 LA VANGUARDIA Retina Euskadi Begisare lanza una campafa para dar a
conocer el distintivo gue identifica a las personas con baja vision (lavanguardia.com)
4/10/2024 DEIA https://www.deia.eus/videos/bizkaia/2024/10/04/ven-personas-baja-vision-
8767276.html

9/10/24 EITB Biba Zuek — Vidal Salcedo https://www.eith.eus/eu/telebista/programak/biba-
zuek/ (Clip disponible en la carpeta)

10/10/24 Informativos RNE. Boletines de noticias

10/10/24 Radio Popular entrevista a Arantza Uliarte https://radiopopular.com/podcast/asi-
ven-las-personas-con-baja-vision-y-tu-no-te-das-cuenta

10/10/24 Tele 7 Entrevista a Arantza Uliarte
https://youtu.be/QvXeGPcIDFM?si=tpNumwP XiNJNfdxA

10/10/2024 Noticias Ciudadanas Distintivo baja visién Begisare (noticiasciudadanas.com)
13/10/2024 Gente en Bilbao Retina Euskadi Begisare lanza una campafia para dar a
conocer el distintivo gue identifica a las personas con baja vision (gentedigital.es)

17/12/24 Entrevista a Begofia Barrutieta, protagonista del video, en el programa Quédate
de ETB2 https://eitb.eus/N_1GnWXn/ min 35

APOYO A LA INVESTIGACION

IGUAL

6/03/2024 Entrega cheque para investigacion Biodonostia
https://www.biodonostia.org/eu/biogipuzkoak-begisare-elkartearen-bisita-eta-dohaintza-bat-
jaso-du/

https://www.biodonostia.org/biogipuzkoa-recibe-una-visita-y-una-donacion-de-
begisare/#gallery-3

DAD

8 marzo Dia Internacional de la Mujer

Cuidar

no tiene género

https://youtu.be/TFyMOSgSoiE

https://www.begisare.org/el-cuidar-no-tiene-genero/
https://www.begisare.org/eu/emakumearen-nazioarteko-eguna-zainketak-ez-du-generorik/
https://www.facebook.com/share/qTAgSoeDcTi6aBgh/?mibextid=WC7FNe
https://www.facebook.com/share/pTNo7PJNKBJRGwnn/?mibextid=WC7FNe
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https://www.lavanguardia.com/local/paisvasco/20241004/9997018/retina-euskadi-begisare-lanza-campana-dar-conocer-distintivo-identifica-personas-baja-vision-agenciaslv20241004.html
https://www.deia.eus/videos/bizkaia/2024/10/04/ven-personas-baja-vision-8767276.html
https://www.deia.eus/videos/bizkaia/2024/10/04/ven-personas-baja-vision-8767276.html
https://www.eitb.eus/eu/telebista/programak/biba-zuek/
https://www.eitb.eus/eu/telebista/programak/biba-zuek/
https://radiopopular.com/podcast/asi-ven-las-personas-con-baja-vision-y-tu-no-te-das-cuenta
https://radiopopular.com/podcast/asi-ven-las-personas-con-baja-vision-y-tu-no-te-das-cuenta
https://youtu.be/QvXeGPcIDFM?si=tpNumwPXiNJNfdxA
https://noticiasciudadanas.com/distintivo-baja-vision-begisare/
http://www.gentedigital.es/bilbao/noticia/3912792/retina-euskadi-begisare-lanza-una-campana-para-dar-a-conocer-el-distintivo-que-identifica-a-las-personas-con-baja-vision/
http://www.gentedigital.es/bilbao/noticia/3912792/retina-euskadi-begisare-lanza-una-campana-para-dar-a-conocer-el-distintivo-que-identifica-a-las-personas-con-baja-vision/
https://eitb.eus/N_1GnWXn/
https://www.biodonostia.org/eu/biogipuzkoak-begisare-elkartearen-bisita-eta-dohaintza-bat-jaso-du/
https://www.biodonostia.org/eu/biogipuzkoak-begisare-elkartearen-bisita-eta-dohaintza-bat-jaso-du/
https://www.biodonostia.org/biogipuzkoa-recibe-una-visita-y-una-donacion-de-begisare/#gallery-3
https://www.biodonostia.org/biogipuzkoa-recibe-una-visita-y-una-donacion-de-begisare/#gallery-3
https://youtu.be/TFyMOSqSoiE
https://www.begisare.org/el-cuidar-no-tiene-genero/
https://www.begisare.org/eu/emakumearen-nazioarteko-eguna-zainketak-ez-du-generorik/
https://www.facebook.com/share/qTAqSoeDcTf6aBqh/?mibextid=WC7FNe
https://www.facebook.com/share/pTNo7PJNKBJRGwnn/?mibextid=WC7FNe
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25 noviembre Dia Internacional contrala violencia machista

e 27/11/24 Charla “Mujeres con discapacidad: claves para identificar la violencia machista” -
Retina Euskadi Begisare

o 12/12/2024 Entrevista en Berria a Leire Idarraga en relacion a la charla impartida con
motivo del 25N «Biolentzia asko jasaten dute emakume ezgaituek amatasunaren eta
sexualitatearen inguruan»

COLABORACIONES

e 30/01/2024 Proyecto Ananda, Samsara Nepal y Elkartenet en colaboracion con Begisare
https://www.elkartenet.eus/2024/01/30/samsaranepal-2024-con-la-colaboracion-de-implaser-
s-I-y-elkartenet/

o 02/05/2024 Aulas Sin Fronteras 2024 — Nepal https://www.elkartenet.eus/2024/05/02/aulas-sin-

fronteras-2024-nepal/

e 24/06/2024 Quiron Salud Bizkaia y La asociacion RBB renuevan el acuerdo de colaboracion

https://www.quironsalud.com/es/comunicacion/actualidad/quironsalud-bizkaia-y-la-asociacion-
retina-begisare-renueva

e 24/07/2024 Deusto colaborara con Retina Bizkaia Begisare en un proyecto de rehabilitacion visual
para personas con baja visibn https://prensasocial.es/deusto-colaborara-con-retina-bizkaia-

beqgisare-en-un-proyecto-de-rehabilitacion-visual-para-personas-con-baja-vision/

CONCIERTO SOLIDARIO NAVIDENO

e 19/12/24 Entrevista a Arantza Uliarte En Tele 7 con motivo del Concierto de Navidad
https://tele7.tv/videos/las-tardes-de-tele7-19-12-2024/

7.3.5. PARTICIPACION COMO PONENTE EN DIFERENTES JORNADAS Y
CONGRESOS

08/02/2024 Arantza Uliarte explica qué son las DHR vy la labor de Retina Bizkaia Begisare en la
presentacion del documental Konfiantsa Itsua en el cine del centro comercial Ballonti gracias a la
invitacion de las asociaciones IBILKI y Agharas.

09/5/2024 Presentacion de Retina Euskadi Begisare en reunién de la red Xarea de profesionales
relacionados con las DHR, dirigida por el Dr. Jaume Catala y que se celebra mensualmente
online,

15/11/2024] Arantza Uliarte participa como ponente en el Coloquio sobre accesibilidad Web
organizado en Santiago de Chile por la asociacion FUNDALURP.

7.3.6._OTRAS ACCIONES O EVENTOS DE DIVULGACION

El 26 de junio grabamos en el hospital de Basurto dos pildoras formativas, sobre el impacto de las
enfermedades visuales en la vida de las personas. Una de ella grabada por la socia Elena
Gutiérrez sobre DMAE vy la otra por Arantza Uliarte sobre retinosis pigmentaria.
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7.4. 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 sus profesionales 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:
° Apoyo alainvestigacién.

. 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
informacién sobre los Ultimos avances, sino también para intercambiar ideas y experiencias
con representantes de otras asociaciones, especialistas.

o Organizacion de jornadas cientificas.
Para el desarrollo del total de estas acciones se han empleado 151 horas de voluntariado.

7.4.1. APOYO A LA INVESTIGACION

Dentro de esta area nuestro trabajo esta centrado en dos acciones:
. COLABORACION ECONOMICA CON EL INSTITUTO BIODONOSTI

Colaboramos econémicamente con el INSTITUTO DE BIODONOSTI para apoyar el trabajo del
equipo de neurodegeneracion sensorial,liderado por Javier Ruiz y Cristina Irigoyen, en los
proyectos:

o Estudio epidemiolégico, clinico y molecular de la Retinosis Pigmentaria en el Pais
Vasco.

o Testado de nuevas moléculas con potencial terapéutico para distrofias hereditarias
de la retina en modelos animales y celulares.

Este afo para sacar fondos para estos proyectos este afio se han organizado un evento y
dos acciones que han posibilita la obtencién de estos fondos:

o El Concierto navidefio: Concierto solidario de entrada gratuita ofrecido el 20 de
diciembre viernes, por el Coro Jatorki de Bilbao y Bogoroditsie de Durango, en la
Iglesia del Salvador ubicada en la Calle Fontecha y Salazar, 7, de Bilbao, con una
asistencia de unas 65 personas. En este evento solidario se da opcion de participar
econdémicamente con un donativo sin cantidad limite, que lo pueda hacer presencial
el mismo dia del evento u online, a una cuenta creada para ello.

o Rifa Navidefia para el sorteo de tres cestas. repartidas en los territorios de
Gipuzkoa y Bizkaia, en la que colaboran para su venta y distribucion las personas
asociadas y las 6pticas de todo el territorio historico y otras entidades externas
animadas a participar. Este sorteo de Cestas se hace a través de una rifa de
boletos de 1 € cada uno, que coincide con los nimeros premiados con los del
sorteo de la Loteria de Navidad.
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o Promocién y distribucién de las camisetas y pulseras realizada a través de los
diferentes eventos organizados a lo largo del afio (Asamblea General, Jornada
Cientifica, ..), a cambio de donativos para la investigacion.

Con todo esto, este afno la aportacion de Retina Bizkaia ha sido de 7000 euros, similar a la
aportada en 2023, que junto a la de las otras dos entidades hermanas ha sumado un total de
22.000 euros donados en 2024. Cheque que todos los afios se hace entrega al Instituto

Biogipuzkoa el primer trimestre de 2025.

En 6 de marzo de 2024 Retina Bizkaia Begisare acudio al acto de entrega del cheque simbdlico

de 29.500 € correspondiente al ejercicio del 2023.

Ademas, este mismo afo, la Fundacion Susana Monsma, ha solicitud de Retina Bizkaia
Begisare, ha donado 30.000 euros como apoyo a esta investigacion.

o PARTICIPACION EN ONERO: Apoyamos ademas la investigacion a través del impulso del
Registro Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Ill, con la
participacién en el Observatorio Nacional de Enfermedades raras oculares-ONERO, que
alina a 26 asociaciones nacionales de enfermedades raras oculares. Se continua con la
divulgacion de la importancia de la participacién por parte de las personas asociadas en la
incorporacion de los datos en el registro de enfermedades raras oculares, ayudando ademas
en la inclusion de la solicitud en este registro.

La presidente de Retina Bizkaia Begisare forma parte de la Junta Directiva de ONERO vy
este afio ha participado en las siguientes reuniones:

Fecha Motivo

05/02/2024 Reunién Junta Directiva
07/02/2024 Reunién con ISCIII

18/03/2024 Reunién Junta Directiva
10/04/2024 Reunién con JANSEN
22/04/2024 Asamblea anual

14/05/2024 Reunién Junta Directiva
14/05/2024 Reunién con ONCE
26/06/2024 Reunién Junta Directiva
16/09/2024 Reunién Junta Directiva
23/09/2024 12 Reunién Comision Cientifica
22/11/2024 Reunién con Johnson & Johnson

Tabla 17: fecha y reuniones mantenidas a través de ONERO.

7.4.2. ASISTENCIA A CURSOS, CONGRESOS Y JORNADAS CIENTIFICAS

Cada afo, integrantes de la Junta Directiva de Retina Bizkaia Begisare asisten a jornadas y
congresos organizados por sociedades cientificas, asociaciones afines, federaciones vy
organismos internacionales. Nuestra presencia en estos espacios es clave para fortalecer
relaciones con otras entidades, mantenernos formadas e informadas, mejorar la atencién a las
personas que apoyamos y consolidar los vinculos con profesionales del sector.
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Durante el 2024 se participd en 17 eventos cientificos organizados por diferentes entidades, de los
cuales 12 se hizo de forma presencial y 5 online. En cuanto al lugar donde se ha acudido 4 de
ellos han sido en Bizkaia (3 Bilbao y 1 en Galdakao), 1 en Gipuzkoa (Donosti), 3 en Cantabria (2
en Torrelavega y 1 en Santander), 1 en Madrid, 1 en Irlanda (Dublin) y otra en Chile (Santiago de

chile).

ASISTENCIA A CURSOS, CONGRESOS Y Entiddad TIEMPO
FECHA JORNADAS CIENTIFICAS organizadora POBLACION |(En horas)
15/02/2024|Webinar"Del diagnostico al Abordaje" FARPE Online 2
23/02/2024|Jornada “Pacientes en la investigacion vasca en Salud”  |Gobierno Vasco Bilbao 4
22/03/2024 XIl Foro Autonémico de Euskadi de Enfermedades Raras |FEDER Pais Vasco |Bilbao 3
21/03/2024 |1 Jornada de participacion ciudadana OS| Galdakao GV-Osakidetza Galdakao 2,5
19/04/2024|AVIEM Jornada Promocion de Salud Pablica AVIEM Bilbao 1
23/04/2024 |Dia internacional del ADN AEGH On line 1,5
17/05/2024|SEEVB "Jornada de la lupa a la IA" SEEBV Madrid 4
21/05/2024 |Descubriendo la DMAE: Diagnéstico y tratamiento FARPE On line 1,5
5-8/06/2024|Congreso de Retina Internacional en Dublin Retina International |Dublin 16
12/06/2024 Jornada de Baja Visién y sus Desafios" Retina Cantabria Torrelav_ega )
Cantabria 4
13/06/2024 |Encuentros Xarea Dr. Jaume Catala On line 1
07/07/2024|Encuentros Xarea Dr. Jaume Catala Online 1
21/10/2024|Jornada Actualizacion cientifica en DHR EsREtina Santander 3
29/10/2024|Jornada Euskadi Accesible. Compromiso compartido Gobierno Vasco Donostia 3
30/11/2024|Gala Solidaria EsRetina 2024 EsREtina Torrelavega 3
15/11/2024|Presente y futuro de las terapias contra la ceguera FUNDALURP Santiago de Chile 12
TOTAL 62,5

Tabla 18: Asistencia a cursos, congresos y jornadas cientificas.

Aunque la suma de las horas por formacion o asistencia a congresos sea 62,5h, en estas han
participado mas de una persona, por ello el tiempo empleado en conjunto ha sido mayor, llegando
a un total de 119h.

7.4.3. ORGANIZACION DE CONFERENCIAS CIENTIFICAS

Anualmente se organiza un evento o Jornada cientifica invitando a personal investigador de
prestigio o profesionales especializados en oftalmologia, genético o 6ptica, para tratar sobre
diversos temas en torno a las Distrofias Hereditarias de la Retina.

Para este afio, el dia 27/03/2024, el dia de la Asamblea General, se organizé una conferencia con
el titulo “Herramientas para la Baja Vision” con 3 diferentes charlas impartidas por especialistas
en Optica y Optometria:

e Unidades de Baja Visién. Qué son y porqué son necesarias, Impartida por Eider
Gutiérrez, especialista en Baja Vision del Hospital Donostia y directora de Eider Baja
Vision

e Ayudas Opticas y no Opticas para personas con Baja Vision. Impartida por ltziar
Solaguren, especialista en Baja Vision del Hospital de Urduliz y de ONCE Pais Vasco

e Tecnologia accesible para personas con discapacidad visual, ofrecida por Isabel
Martinez Corria, especialista en Baja Visién del Hospital Val D’Aran en Vielha y de Optica
Aran

Ha esta jornada acudieron alrededor de 65 personas y ha podido desarrollarse con el apoyo y
trabajo del personal voluntariado de la entidad.
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8. PERSPECTIVA DE GENERO

Retina Bizkaia Begisare desde sus inicios ha apostado por la Igualdad de Género, por crear un
sello de identidad donde estuviese presente en todo momento la Perspectiva de Género. Uno de
nuestros objetivos principales es trabajar para favorecer la igualdad de oportunidades a las
personas con baja vision, para que puedan participar e integrarse en la sociedad de forma
igualitaria, con respeto y autonomia. Si en términos de justicia, ética y equilibrio trabajamos desde
esta perspectiva para las personas con baja visién, asi mismo lo aplicamos de igual forma cuando
se trata de eliminar factores que discriminan a las personas por razén de sexo y género.

Somos consciente de que la desigualdad de género sigue presente en nuestro modelo social,
politico y educativo, y de que las mujeres con baja vision sufren ademas lo que se conoce como
doble discriminacion, una por ser mujeres y otra por tener una discapacidad.

Los aspectos que nos identifican como entidad vinculada en el progreso para la igualdad de
género son los siguientes:

e Incorporamos el enfoque de género de manera transversal en el trabajo diario,
reflexionando y analizando las desigualdades generadas por el sistema sexo-género que
afectan a las mujeres en general, y a las mujeres con discapacidad visual en particular.

e Tenemos en cuenta el papel que juega el lenguaje en la construccion y reproduccion de
realidades sociales, por ello de manera sistematica, se revisa el contenido de las
publicaciones y comunicaciones, evitando utilizar el masculino genérico y utilizando
iméagenes que incluyan mujeres y hombres en la misma proporcion y evitando patrones
sexistas en las explicaciones, ademas de utilizar un lenguaje inclusivo y no
discriminatorio hacia las personas con diversidad funcional.

e En nuestra estructura organizativa, todas actividades estan abiertas a la participacion de
mujeres y hombres por igual, incorporando conceptos feministas para reconocer el valor
de los cuidados en la mejora de la salud poblacional, cuidados centrados en mantener la
vida, la salud y el bienestar.

e Analizamos de forma previa los valores y métodos de trabajo de las personas a las que
hemos solicitado sus servicios, comprobando que tienen en cuenta y estan
sensibilizados y sensibilizadas con la igualdad de género.

Para entender nuestro compromiso y con la intencion de apoyar y ayudar en este proceso de
cambio para acelerar el progreso para la igualdad de Género, indicaremos las diferentes
iniciativas que se han llevado a cabo desde nuestra Asociacion:

e Organizacién de CAMPANAS EN FECHAS CLAVES (8M Y 25N) lanzando mensajes en
nuestras redes sociales con el objetivo de visibilizar nuestro compromiso, aprovechando
para mostrar el aporte que las mujeres han hecho a la asociacion, contribuyendo a
romper estereotipos sobre las mujeres con discapacidad (https://www.begisare.org/8-de-
marzo-en-begisare/) e informando a las personas asociadas sobre los avances
realizados en esta materia para que se sumen a estas iniciativas.

e CREACION DE UNA COMISION DE IGUALDAD en enero del 2021, formada por
personas voluntarias. Esto propicia el disefio de medidas concretas para promover que
las mujeres participen y se beneficien de las acciones de la asociacion en igualdad de
condiciones, procurando ademas potenciar las oportunidades dirigidas a evitar o reducir
los desequilibrios de género y trabajando poruna igualdad real y efectiva.
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e MODIFICACION DE LOS ESTATUTOS DESDES UNA PERPECTIVA DE GENERO en
marzo de 2022, con la intencion de eliminar los genéricos masculinos y utilizar un
lenguaje mas inclusivo, se solicité un cambio del nombre oficial de nuestra entidad,
sustituyendo “Asociacion de afectados por Distrofias de la Retina” por “Asociacion de
Distrofias hereditarias de la Retina”.

En esta misma solicitud se incluyd también nuevos fines de la asociacion para no excluir
a ninguna persona: “Promover acciones que favorezcan la inclusién y la igualdad de
todas las personas, sin discriminacion por motivos de edad, sexo, religion, raza, origen
ni ninguna otra circunstancia”. Estas peticiones actualmente ya estan aprobadas por el
Registro de Asociaciones de Gobierno Vasco.

e Puesta en marcha del PROTOCOLO DE ACOSO en noviembre de 2022.

e Adhesion al PACTO DE PAIS por “laigualdad y vidas libres de violencia contra las
mujeres” en marzo de 2023, para seguir manteniendo nuestro compromiso con la
igualdad. Con ello, hemos participado en una jornada organizada por Emakunde para
extender y comunicar las acciones realizadas para este fin recopiladas en un video para
su difusion.

En el 2024

- Con motivo del 8M, quisimos destacar la importancia de los cuidados y reconocer el
trabajo de quienes los brindan, ya sea mujeres u hombres. Para ello publicamos el
video “Cuidar no tiene género” que recoge testimonios de socios y socias que nos
muestran el profundo significado que el cuidado tiene en sus vidas.

- EL 14/05/2024 se participa en la respuesta al Cuestionario sobre “La feminizaciéon de
3 sector de Euskadi”.

- Para conmemorar el 25N, quisimos resaltar la doble discriminacion y vulnerabilidad
gue enfrentan las mujeres con discapacidad. Con este objetivo, organizamos una
charla titulada “Mujeres con discapacidad: claves para identificar la violencia
machista”, impartida por la técnica de igualdad, Leire Idarraga Espel. Este evento se
llev6 a cabo el 28 de noviembre en el centro civico Castafios y fue posteriormente
difundido a través del canal de YouTube y redes sociales corporativas.

- ElI 29/10/2024 Participacion en un Grupo de discusion -Feminizacion del 3° Sector
social de Euskadi”
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9. INDICADORES, RESULTADOS Y VALORACION

En el marco de la evaluacion anual, ademas de la encuesta general sobre la experiencia de las
personas asociadas, analizada en este mismo apartado mas adelante, se ha elaborado
internamente un “Informe de Resultados” que permite analizar con mayor detalle cada una de las
actividades, acciones y programas desarrollados por la entidad.

Los resultados reflejan un impacto positivo en las personas beneficiarias, destacando mejoras en
el estado emocional, mayor conocimiento sobre su enfermedad, avances en las relaciones
sociales y acceso a recursos de apoyo. También se ha observado un progreso en el uso de
herramientas tecnoldgicas, asi como en la autonomia y la salud fisica. La gran mayoria de las
personas participantes ha mostrado interés en continuar en las actividades el proximo afio.

A nivel de programas, la accidn en ciencia e investigacion ha superado sus objetivos, con la
realizacién de diversas iniciativas para la obtencion de fondos y la organizacion de una jornada
cientifica en abril. En el ambito del movimiento asociativo, se han reforzado las colaboraciones
con entidades y hospitales de referencia. En accién social y atencion integral, el Servicio de
Informacion y Orientacién ha duplicado las atenciones realizadas, consolidandose como un pilar
fundamental de apoyo. En sensibilizacién y comunicacion, se han llevado a cabo numerosos
talleres y una campafia de gran alcance, visibilizando la realidad de la baja vision. En cuanto al
voluntariado, un nimero significativo de personas ha mostrado interés en participar activamente y
se han involucrado en diversas activades y acciones.

De cara al futuro, se plantea la necesidad de implicar a un mayor nimero de personas jovenes en
la estructura organizativa, ampliar la sensibilizacion en los ambitos cultural y deportivo,
incrementar la difusion de la labor de la asociacion y adaptar los horarios de las actividades mas
demandadas. También se trabajarA en nuevas estrategias para fomentar el voluntariado y
fortalecer el impacto de las acciones de la entidad.

Los resultados obtenidos muestran un alto nivel de satisfaccion y participacién, cumpliendo con
los objetivos planteados y estableciendo una base sélida para seguir mejorando y creciendo en los
proximos afios.

Al igual que en afios anteriores, se ha realizado una encuesta de satisfaccion general para
conocer el nivel de valoracion de las actividades y acciones llevadas a cabo en 2024. Este
instrumento permite identificar los servicios mejor valorados y detectar posibles areas de mejora
para el préximo afio, resultados que se analizan a continuacion:

La encuesta, elaborada mediante Google Forms, se envié dos veces por WhatsApp y se incluy6
en el boletin informativo de diciembre para asegurar una mayor difusion. Se estructur6é en tres
secciones principales: Servicios y Actividades, Voluntariado y Comunicacion, con el objetivo de
recabar opiniones y sugerencias en cada area.

El cuestionario, completamente andénimo, permite analizar la percepcion general de las personas
asociadas. En total, se obtuvieron 45 respuestas, lo que representa una participacion del 14,02%
respecto al total de personas asociadas. A continuacién, se presentan los gréaficos y el andlisis de
los resultados obtenidos.
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@ Hombre
@ Mujer

Gréfico 1: Edad de las personas encuestadas.

@ Menor de 18 afios
@ Entre 18 y 39 afios
A\ @ Entre 40 y 65 afios
@ Mayor de 65 afios
e

Gréfico 2: Edad de las personas encuestadas.

En relacion con a los datos personales de las personas encuestadas, el 72,7% corresponden a
mujeres y el 27,3% a hombres. El 66,7% son personas de entre 40 y 65 afios, el 28,2% mayores
de 65 afos y el restante 5,1% entre 18 y 39 afios.

36 (81,8 %)

0(0 %) 1 (2,|3 %) 0 (0 %) 7(15,9 %)

1 2 3 4 5

Grafico 3: Nivel de satisfaccion con las actividades y servicios.

En lineas generales, y teniendo cuenta la respuesta obtenida el nivel de satisfaccion general con
las actividades de la asociacion, en una escala del 1 (nada satisfactorio) a 5 (totalmente
satisfactorio) el 81,8% otorg6 la puntuacion maxima, seguido de un 15,9% que puntué con un 4y
una unica respuesta, (2,3%) expreso una satisfaccion baja, puntuando con un 2.

En el siguiente gréfico se muestran los servicios y actividades en las que han participado, esto
nos permite identificar cuales son las actividades o servicios mas destacados referente a la
participacion.
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SIO: Servicio de Informaci... 9 (20,9 %)
Asesoramiento. 14 (32,6 %)
Distintivo "tengo baja visio... 23 (53,5 %)
Atencion psicologica indivi... 4 (9,3 %)
Grupo de Ayuda Mutua. 7 (16,3 %)

Jornada Cientifica: "Herra... 8 (18,6 %)

Celebracion de la Asambl... 8 (18,6 %)
Celebracion Dia de la Reti... 5 (11,6 %)
Talleres de tecnologia acc... 11 (25,6 %)
Talleres de accesibilidad e... 15 (34,9 %)
Talleres de animacion soci... 6 (14 %)
Talleres de deporte inclusi... 11 (25,6 %)
Talleres de salud: Primero... 10 (23,3 %)
Talleres dirigidos a la gesti... 4 (9,3 %)
Taller mensual de Lectura... 4 (9,3 %)
Talleres de Ciencia Inclusi... 8 (18,6 %)
Actividad semanal de Bail... 5 (11,6 %)
Actividad semanal de Yog... 7(16,3 %)
Encuentro de personas as... 6 (14 %)

Conferencia presencial y... 7(16,3 %)

2 (4,7 %)
Talleres formacion y sensi... 1(
No he asistido a talleres p... 1(
Programa ciencia inclusiva 1(
Dos cursos de cocina incl... 1(2,3 %)
Asistencia al concierto Orf... 1(
Talleres de cocina 1(
Llevar la camiseta en difer... 1(

0 5 10 15 20 25

Gréfico 4: Participacion en actividades y servicios de la asociacion en 2023.

El distintivo “Tengo Baja Vision” es la accion més destacada por la que las personas asociadas
han tenido contacto con la asociacion, centrandose en ella el 53,5% de las respuestas, seguido de
los talleres de accesibilidad en el entorno con un 34,9% vy el servicios de informacion y orientacion
con un 32,6%.

Ha mejorado mis relaciones so... 18 (40,9 %)

Ha mejorado mis habilidades t... 12 (27,3 %)
Ha mejorado mi estado emocio... 24 (54,5 %)
Ha mejorado mis conocimiento... 23 (52,3 %)
Ha mejorado mi autonomia per... 8(18,2 %)
Ha mejorado mi conocimiento...

Ha mejorado mi salud fisica

Me siento acompafiado/a en el...

18 (40,9 %)
8 (18,2 %)
30 (68,2 %)

2 (4,5 %)
1(2,3 %)
1(2,3 %)

En general, todo lo recibido su...
Talleres de cocina

Gréfico 5: ¢ Qué te ha aportado la Asociacion?

En referencia a la aportacion y experiencia adquirida en los servicios y actividades de la entidad,
el 54,4% indicO una mejora en su estado emocional; el 52,3% sefial6 un aumento en sus
conocimientos sobre la enfermedad; el 40,9% mencion6 mejoras en sus relaciones sociales y en
el conocimiento de recursos de apoyo disponibles; un 27,3% destacod avances en habilidades
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tecnoldgicas, seguido del 18,2% que identific6 mejoras en su autonomia personal y salud fisica.
Ademas, el 68,2% manifestd sentirse acompafiado en diferentes procesos.

®si
® No

Procuraré hacerlo

/ @ Cuando pueda

Gréfico 6: ¢Te gustaria seguir participando en las actividades que ofrece la asociacion en el
20257

El 93,2% expresa su interés en continuar participando en las actividades el proximo afio.

SI0 Servicio de Informacion...
Apoyo psicoldgico especializ...
Grupo de Ayuda Mutua
Actividades de tecnologia gr...
Actividades de accesibilidad...
Actividades de animacion so...
Actividades deportivas
Distintivo "Tengo Baja Vision"
Campaiias y eventos en fec...

13 (29,5 %)

7 (15,9 %)

4 (9,1 %)
5 (11,4 %)
5 (11,4 %)
4(9,1 %)
7 (15,9 %)

2 (4,5 %)
1(2,3 %)
1(2,3 %)
1(2,3 %)
1(2,3 %)
1(2,3 %)

Valoro y todas me parecen i...
Cualguier actividad que nos...
Es una pena que solo se pu...

Ir al monte
Valoro todas las actividades...

Gréfico 7: ¢ Qué actividades valoras mas?

Las actividades mas destacadas, segun las respuestas, fueron: 1. servicio de informacion y
orientacion, 2. distintivo “Tengo Baja Visién” y Grupos de ayuda mutua, 3. campafias y eventos en
fechas clave al igual que los talleres de accesibilidad en el entorno y animacién sociocultural, 4.
talleres de tecnologia y actividades deportivas. También se recogieron nuevas propuestas como:
organizar una salida a la montafia, curso de inglés adaptado, taller de costura accesible, visita al
museo San Francisco, asi como un taller de manualidades.

La segunda seccién de la valoracién general se dirige al voluntariado. Para recoger por un lado
el interés por el voluntariado en la asociacion, donde el el 55,6% indic6 no estar interesado en
participar como voluntario/a. El 19,4% ya esta participando activamente y el 25% mostro interés
en colaborar en actividades de 2025, pero sefialo limitaciones de tiempo o disponibilidad.
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® si

® No
Actualmente soy voluntario/a
/ ® Mas adelante
A @ De momento tengo obligaciones famili...

@ Solo me puedo comprometer puntual...

o
@® No puedo

172 ¥

Gréfico 8: ¢ Te gustaria participar como voluntario/a en tareas de la asociacion?

Seguido de ésta, se mencionan aquellas areas de interés en las que se puede participar en
acciones de voluntariado, con el fin de mencionarlas y que aquellas personas interesadas puedan
conocerlas, entre ellas, se destacan las labores en la organizacion de formacion de talleres de
sensibilizacion asi como de actividades dirigidas a personas asociadas, en la busqueda de
financiacion y en el acompafamientos a personas afectadas.

Comision de administracion. ..

Comision de formaciones y t... 3 (75 %)
Comision de accesibilidad
Comision de igualdad
Comision de tecnologia

Organizacion, gestiéon o imp... 3 (75 %)

Servicio de Informacion, orie...
Traducciones

Gestion de Redes Sociales
Apoyo en el Registro de Onero
Busqueda de financiacion y...
Busqueda de alianzas o con...
Organizacion de eventos sol...
Organizacion de jornadas ci...
Acomparfiamiento a persona...

2 (50 %)

2 (50 %)

Grafico 9: Tareas a desarrollar desde la asociacion.

Y, por ultimo, en la seccion de comunicacién, se recoge informacion acerca de los diferentes
métodos de envio de comunicacién. De este modo se conoce el nivel de accesibilidad de la
informacion enviada, vias de comunicacion mas utilizadas, porcentaje de entrega de la
informacion o errores en la misma, asi como nuevas propuestas de difusion de esta informacion.

La informacién enviada via WhatsApp llega al 97,8% de las personas encuestadas, al igual que el
boletin mensual enviado via email. Ademas, el 93,2% consider6 adecuado el numero de
comunicaciones recibidas, mientras que un 2,3% lo calific6 como excesivo. Se recogen intereses
de envio sobre otras comunicaciones en las que se mencionan avances sobre investigacion.

En dltima instancia, se recoge informacion sobre la interaccion de las personas asociadas en
nuestras redes sociales, el 35,6% sigue a la asociacién en redes sociales como Facebook,
Instagram, Twitter y LinkedIn, siendo mayoritariamente el 57,8% el cual no interactia en redes
sociales, principalmente por no ser usuarios de estas plataformas. Se propuestas adicionales,
donde se sefiala el interés en recibir informacion sobre avances en investigacion.

No se registran nuevas aportaciones en la seccién de comentarios y sugerencias finales.
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