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1 IDENTIFICACIÓN  DE LA ENTIDAD 

La asociación de DISTROFIAS HEREDITARIAS DE LA RETINA  de Bizkaia, RETINA 

BIZKAIA BEGISARE, con CIF G95853503, se fundó el día 4 de abril de 2016. La entidad 

constituye una asociación sin ánimo de lucro sujeta a la Ley Orgánica 1/2002, de 22 de 

marzo, reguladora del Derecho de Asociación, a la Ley 7/2007, de 22 de junio, de 

Asociaciones de Euskadi, así como a sus normas reglamentarias de desarrollo. 

La asociación se encuentra inscrita en el Registro General de Asociaciones  dependiente 

del Gobierno Vasco  con el número AS/B/20219/2016 con fecha de 19.07.2016. Por orden 

Foral n.º 15.564/2017, del 22 de marzo de 2017, se inscribió en la sección de entidades del 

Registro Foral de Servicios Sociales del Territorio Histórico de Bizkaia , con el 

número 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 número censal: 

HSEE-48-184-2023 a 17/07/2023.  Así mismo, también se encuentra inscrita en el 

Registro Municipal de Entidades de Participación Ciudadana del Ayuntamiento de 

Bilbao  con fecha 27/02/2017 con el número de registro 1854. 

El 23 de julio del 2024 es declarada Entidad de Utilidad Pública  por el Gobierno Vasco 

mediante el Decreto 164/2024, considerando su contribución mediante el desarrollo de 

actividades a la consecución del interés general o del bien común. 

Asimismo, el 2 de octubre del 2024 el departamento de Hacienda de la Diputación Foral 

de Bizkaia le reconoce el acogimiento al régimen fiscal especial del Título II 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 número censal: 522-2025-B 

Su domicilio social está ubicado en:  Calle Músico Sarasate 4 2ºB. 48014 ς Bilbao, Bizkaia, 

siendo el domicilio de una de las personas que forman parte de la junta directiva.  

Los datos de contacto  son: 

¶ Teléfonos: 646 787 112 y 618 274 009  

¶ Correo Electrónico: bizkaia@begisare.org y Página web: www.begisare.org  

Cuentas bancarias : 

¶ La Caixa ES22 2100 6440 09 0100118912  

mailto:bizkaia@begisare.org
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¶ Laboral Kutxa ES11 3035 0176 21 1760031336 

¶ Caja Rural de Navarra ES30 3008 0241 80 4754035220  

El ámbito territorial en el que la asociación desarrolla principalmente sus funciones es el 

Territorio Histórico de Bizkaia  y ello se entiende sin perjuicio de que también desarrolle 

actividades en el resto de la Comunidad Autónoma del País Vasco.  
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2 FINES ESTATUTARIOS 

El fin de esta Asociación es, de conformidad con el artículo 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 atención a otras personas afectadas por baja visión 

ocasionada por otras patologías. 

Para la consecución de dicho fin la Asociación tiene previsto estatutariamente la 

realización 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 -científicos y 

tecnológicos. 

¶ Realización de actividades socioculturales para nuestras socias/os, sus familiares y 

amigas/os. 

¶ Estrechar relaciones con asociaciones o entidades análogas. 

¶ Informar y sensibilizar a la población sobre la existencia de este tipo de patologías 

y sobre la baja visión. 

¶ Colaboración recíproca con oftalmólogos/as, genetistas, científicos/as, equipos de 

investigación y demás profesionales que trabajan sobre las distrofias retinianas. 

¶ Apoyar la investigación. 

¶ Búsqueda de recursos económicos en las distintas entidades públicas y privadas. 

¶ Promover acciones que favorezcan la inclusión y la igualdad de todas las personas, 

sin discriminación por motivos de edad, sexo, religión, 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 Asociación pueden ser miembros de esta aquellas 

personas que estén interesadas en cumplir con los objetivos de la asociación y que reúnan 

las condiciones siguientes: 

¶ Ser mayor de edad o menor emancipado/a o no emancipado con permiso expreso 

de los progenitores o tutores,  y no estar sujeto a ninguna condición legal para el 

ejercicio de sus derechos ni tener limitada su capacidad en virtud de resolución 

judicial firme.  

¶ Tratándose de personas jurídicas deberán aportar copia del acuerdo válidamente 

adoptado en su seno por el órgano competente para ello, y manifestar en él su 

voluntad asociativa, así como la designación de quien por ellas actúe.  

 

N.º Socios/as al 31/12/25: 372 (223 mujeres, 148 hombres y 1 empresa) 

o Socios/as afectados/as: 267 (157 mujeres y 110 hombres) 

o Socios/as colaboradores: 105 (66 mujeres, 38 hombres y 1 empresa) 

 
SEXO     

TIPO PER. ASOCI. 2025  MUJERES HOMBRES EMPRESAS TOTAL 

ASO. AFECTADAS 157 110 0 267 

COLABORADORAS 66 38 1 105 

TOTAL  223 148 1 372 

Tabla 1: Perfil de personas asociadas en cuanto al género 2025.  

   POR SEXO Y EDAD 

TIPO PER. ASOCI. 2025  <18 18 ς 39 40 ς 65 >65 
TOTAL 

SEXO M H M H M H M H 

ASO. AFECTADAS 5 10 8 17 89 56 55 27 267 

COLABORADORAS 0 0 4 2 31 20 31 16 104 

EMPRESAS 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

TOTAL  15 31 196 129 372 

Tabla 2 : Perfil de personas asociadas por edad en 2025. 

 

Porcentaje 

Nacionalidad  Hombre Mujer  Total  

Porcentaje 

(%)  
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ESPAÑA 98,00  149,00 247,00 92,51 

RESTO EUROPA 1,00 1,00 2,00 0,75 

AFRICA 8,00  3,00  11,00 4,12 

AMERICA LATINA 3,00  4,00  7,00 2,62 

Total  110 157 267 100 

Tabla 3 : Perfil de personas asociadas por género y nacionalidad en 2025. 

 

PAIS Hombre Mujer  Total  

España 98 149 247 

MARRUECOS 4 1 5 

CAMERÚN   1 1 

BRASIL 2 1 3 

RUMANIA   1 1 

ALEMANIA 1   1 

NICARAGUA   1 1 

BENIN   1 1 

BOLIVIA   1 1 

NIGERIA 1   1 

ARGELIA 2   2 

PERÚ 1   1 

CHILE   1 1 

TÚNEZ 1   1 

Total  110 157 267 

Tabla 4 : Perfil de personas asociadas por género y país de origen en 2025. 

3.2 PERSONAL REMUNERADO 

En el 2021 se incorporó como becaria una persona licenciada en trabajo social a través del 

ǇǊƻƎǊŀƳŀ άwŜŀŎǘƝǾŀǘŜέ ŘŜ ƎƻōƛŜǊƴƻ ǾŀǎŎƻ ƎŜǎǘƛƻƴŀŘƻ ǇƻǊ ƭŀ CǳƴŘŀŎƛƽƴ bƻǾƛŀ {ŀƭŎŜŘƻΦ 

Posteriormente se mantuvo en 2022 con una beca propia de nuestra entidad, también 

gestionada por FNS. En septiembre de 2022 se incorporó 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 Intervención Social de Bizkaia, inicialmente con 

una jornada del 75%  y desde enero del 2024 con jornada completa . Esta persona está 

vinculada activamente en todas las tareas o funciones que se realizan desde la propia 

asociación y es socia colaboradora de la misma. 
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Desde el inicio de nuestra actividad en 2017  hasta la fecha , se  está contratando los 

servicios profesionales especializados de la psicóloga para las sesiones de terapia 

psicológica individual y los Grupos de Ayuda Mutua. Se trata de un contrato de prestación 

de servicios. La jornada laboral es a demanda de las personas afectadas. Se planifican al 

año 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 año. En cuanto a las sesiones individuales se 

programaron 25 sesiones al año de 1 hora cada una , que se ejecutaron en su totalidad . 

Para el 2026 está programado que se destinen es esta tarea el mismo número de horas. 

3.3  PERSONAS VOLUNTARIAS 

Las labores y actividades en Retina Bizkaia Begisare son realizadas en su mayoría por 

personas voluntarias afectadas y colaboradoras, con el apoyo de la Trabajadora Social de 

la entidad. Existen dos grupos de voluntariado dentro de la asociación. Por un lado, el 

grupo motor , que trabajan en el desarrollo de toda la actividad asociativa, se organizando 

y dirigen las actividades anuales y las tomas de decisiones comunes. Y , por otro lado, un 

grupo colaborador , que participa y apoya en la organización de diferentes tareas , 

formando parte de las comisiones y del grupo que  imparte los talleres  dirigidos a las 

personas asociadas y familiares.  

 

Actualmente la entidad cuenta con un total de 51 personas voluntarias , entre las que se 

encuentran:  

- 11 personas del grupo motor  todas ellas socias  voluntarias (7 mujeres y 4 

hombres), 8 de ellas con discapacidad visual grave . Cabe mencionar que, este año 

ha habido una nueva incorporación al equipo. 

- El grupo colaborador  de 30 personas , 17 mujeres afectadas y 13 hombres, entre 

ellos 9 afectados.  

- Otro grupo de unas 10 persona  voluntarias de apoyo  que hacen las funciones de 

ayuda en los eventos o jornadas que se organizan desde la asociación.  

Para la organización y distribución del trabajo realizado por parte de  este voluntariado se 

han creado las Comisiones de Trabajo :   

- Comisión de formaciones  encargada de los talleres de sensibilización que se 

imparten en los centros educativos, sanitarios, deportivos, culturales y sociales. 

Cuenta con 10 personas socias afectadas. 
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- Comisión de redes sociales  encargada del manejo de las redes sociales y página 

web, y difusión en estas mismas de las actividades de la asociación. Cuenta con 6 

personas voluntarias afectadas. 

- Comisión de acción social que se encarga de la atención a las personas 

asociadas y organizan las actividades de ocio y los talleres. Cuenta con 5 personas 

voluntarias afectadas. 

- Comisión de ciencia e investigación  que promueve el conocimiento científico, 

búsqueda de artículos y divulgación de las novedades y actualizaciones en 

oftalmología, genética e investigación. Cuenta con 3 personas socias afectadas. 

- Comisión económica y administrativa  encargada de las tareas administrativas, 

mantenimiento de base de datos y de gestión económica de la entidad. Cuenta con 

4 personas socias, 2 afectadas y 2 colaboradoras. 

- Comisión de igualdad  dedicada a la promoción de igualdad entre hombres y 

mujeres dentro de la asociación y evitar desigualdades, proponiendo mejoras. 

Cuenta con 8 persona socias afectada. 

- Comisión de euskera  para fomentar el uso del euskera dentro de la entidad a 

través del cumplimiento de las normativas y el impulso de actividades bilingües o 

en euskera. Cuenta con 1 persona socia afectada. 

- Comisión de relaciones externas  dedicada al establecimiento de contacto con 

otras entidades para el intercambio de información y creación de colaboraciones. 

Cuenta con 3 personas socias, 2 afectadas y 1 colaboradora. 

- Comisión de accesibilidad: Valoración de la accesibilidad visual de nuestro 

entorno y contacto con diferentes instituciones para incorporación de esta 

perspectiva en sus planes. Está formada por 9 personas socias afectadas, 5 mujeres 

y 4 hombres. 

Este año 2025 para el desarrollo de los 4 programas descritos se han empleado un total 

de 5.432 ,45  horas de voluntariado .  

3.4  RETRIBUCIÓN DE LOS MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA  

Tal y como se indica en los estatutos de la Asociación y de conformidad con lo dispuesto 

en el artículo 19 de la Ley 7/2007, de 22 de junio, de Asociaciones de Euskadi, los 

miembros de la Junta Directiva no perciben retribución alguna por el desarrollo de sus 

funciones. Con lo cual no reciben remuneración por su cargo, ni tampoco por la realización 

de funciones diferentes a las que le corresponden como miembro de la junta Directiva. 
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Nuestra Junta Directiva se compone por una presidencia, vicepresidencia, Tesorería, 

secretaria y dos vocalías: 

 

PRESIDENCIA: Arantza Uliarte Ranea 

VICEPRESIDENCIA: Santiago Ruiz Cid 

SECRETARÍ A: Agustín Mamolar Fernández 

TESORERÍ A: José Antonio Sáez de Guinoa  

VOCALES: Rosa Villa Valladares y Begoña Ruiz Herrero 
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4 PERSONAS BENEFICIARI AS 

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 sala s o el 

número 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 más amplio de personas 

beneficiarias, por cuanto la divulgación de estas enfermedades, sus problemáticas, sus 

necesidades, los avances que se están obteniendo, los recursos disponibles etc., 

benefician a todas las personas afectadas y familiares, sean o no personas asociadas de 

Retina Bizkaia Begisare, así como a profesionales de diferentes ámbitos científicos con 

alguna relación con dichas patologías (oftalmología, óptica y genética principalmente). 

Con este fin creamos material de divulgación en papel, organizamos jornadas abiertas , 

talleres de sensibilización y mantenemos actualizadas nuestra web y redes sociales. 

!ǎƛƳƛǎƳƻΣ ŀ ǘǊŀǾŞǎ ŘŜƭ ǇǊƻȅŜŎǘƻ ά¢ŜƴƎƻ .ŀƧŀ ±ƛǎƛƽƴέ ǎŜ ŀƳǇƭƝŀ ŜƴƻǊƳŜƳŜƴǘŜ Ŝƭ ƴǵƳŜǊƻ ŘŜ 

personas beneficiarias , ya que la sensibilización sobre la baja visión beneficia de forma 

directa a todas las personas que la sufren, independientemente de la patología causante, 

aproximadamente el 2% de la población (unas 26.000 personas en Bizkaia). 

En este sentido también la sociedad en general se beneficia de estas actividades de 

difusión, 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 más inclusiva y favorecer la 

autonomía y la convivencia de todas las personas que la componen. 
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5 RECURSOS Y MEDIOS MATERIALES  

5.1 CENTRO DE ACTIVIDAD  

Desde su fundación la Asociación tiene un acuerdo municipal para la utilización de las 

instalaciones del Centro Cívico Castaños de forma gratuita. Se dispone, de lunes a viernes 

por la mañana y 3 tardes a la semana, de la sala 33 (3ª planta) del centro, con capacidad 

para 12 personas, donde se realizan las tareas de gestión  y coordinación. En este mismo 

espacio se guarda el material del que dispone la Asociación y se utiliza además  para la 

realización de talleres de aforo reducido y la dinamización de los grupos de ayuda mutua.  

Para actividades con grupos grandes se ceden otras instalaciones del centro como puede 

ser el gimnasio y el  salón de actos , siempre con  reserva previa. En el caso de otras 

necesidades buscamos espacios fuera del centro. 

5.2 MEDIOS MATERIALES, DIDACTICOS Y DE AUDIOVISIÓN  

Los recursos materiales con los que cuenta la asociación para el desarrollo de sus 

actividades son los siguientes: 

¶ 4 ordenadores portátiles. PORTATIL HP OMEN-15-AX001, ORDENADOR PORTATIL 

LENOVO IDEA PAD320S y ORDENADOR PORTATIL LENOVO IDEA PAD320S 

¶ 2 líneas de teléfono móvil con datos 

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

¶ 1 Tablet: IPAD Air WIFI 64G  

¶ 1 televisión Samsung con soporte 

¶ 1 scanner/impresora 

¶ 1 trípode para móvil 

¶ 1 altavoz 

¶ 1 auricular Bluetooth OPPO 

¶ 1 atril  para ordenador 

¶ 7 equipos de realidad virtual para simular diferentes tipos de baja visión en los 

talleres de sensibilización y otras actividades (gafas VR, móviles básicos, APP 

Tengo baja visión, mandos a distancia). 

¶ Material de difusión:  

o Exposición Descubre la Baja Visión, con las Enaras divi¡ulgativas. 

o Trípticos informativos sobre la entidad  y pegatinas   

o Distintivo ά¢ŜƴƎƻ .ŀƧŀ Ǿƛǎƛƽƴέ Ŝƴ ŎŀǎǘŜƭƭŀƴƻΣ ŜǳǎƪŜǊŀ e ingles y chapa 

ǎƻƭƛŘŀǊƛŀ ƛƴŦŀƴǘƛƭŜǎ ά¸ƻ ǘŜ ǘŜƴƎƻ Ŝƴ ŎǳŜƴǘŀέ en euskera, y castellano.         
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¶ Material audiovisual:  5 VÍDEOS de información y sensibilización en castellano, euskera e inglés: 

o VIDEO 1:  

Tengo baja visión. Origen y sentido: https://youtu.be/s9dZ20pw2ZM  

 Ikusmen Murriztua Dut: https://www.youtube.com/watch?v=gqBX2Bsz8Q0 

 

o VIDEO 2: 

¿Qué es la baja visión? Síntomas: https://youtu.be/mftfLBivCco  

Zer da ikusmen irritasuna?: https://www.youtube.com/watch?v=DG8rG7gW2Zo 

Low Vision and I have Low vision badge: https://www.youtube.com/watch?v=cdnqup20s70 

o VIDEO 3:  

¿Cómo interactuar conmigo? 10 pasos: https://youtu.be/gUaC4o1fUfA 

Nirekin nola elkar eragin jakiteko 10 pauso: https://youtu.be/MHVXmyXNA-o  

I have low visión ς 10 steps to interact with me properly : https://youtu.be/x2-

UvUmXvEc 

o VIDEO 4:  

Diez situaciones que causan incomprensión: https://youtu.be/MRpz-PLhl48 

Gaizki-ulertzea eragiten duten 10 egoera: https://youtu.be/tQ0VpGhhDcs 

o VIDEO 5:  

!ǎƝ ǾŜƳƻǎ ƭŀǎ ǇŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ .ŀƧŀ ±ƛǎƛƽƴέ https://youtu.be/cq0auKzva-o 

Horrela ikusten dugu ikusmen murriztua dugunok hhttps://youtu.be/oJ7FLOdHo2M 

This is how people with low vision see:   https://youtu.be/MUf1wk01aM0     

  

¶ Material didáctico: Carteles y libros en Braille, conos de simulación, antifaces , 

bastones y dos juegos de texturas. 

 

¶ Material de oficina : Para el uso de internet utilizamos la conexión Bilbao Wifi, 

gratuita y disponible desde el Centro Cívico de Castaños donde se desarrollan las 

actividades de gestión. 

 

5.3  OTROS RECURSOS: Plataformas electrónicas  y digitales de difusión  

Web de la Asociación :  

www.begisare.org   

www.tengobajavision.com: Todo el proyecto Tengo baja Visión tiene una web propia, 

www.tengobajavision.com que está disponible en castellano, euskera e inglés y en ella se 

https://youtu.be/s9dZ20pw2ZM
https://www.youtube.com/watch?v=gqBX2Bsz8Q0
https://youtu.be/mftfLBivCco
ttps://www.youtube.com/watch?v=DG8rG7gW2Zo
https://www.youtube.com/watch?v=cdnqup20s70
https://youtu.be/gUaC4o1fUfA
https://youtu.be/MHVXmyXNA-o
https://youtu.be/x2-UvUmXvEc
https://youtu.be/x2-UvUmXvEc
https://youtu.be/MRpz-PLhl48
https://youtu.be/tQ0VpGhhDcs
https://youtu.be/cq0auKzva-o
https://youtu.be/oJ7FLOdHo2M?feature=shared
https://youtu.be/MUf1wk01aM0
http://www.begisare.org/
http://www.tengobajavision.com/
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puede encontrar información sobre la baja visión y las diferentes posibilidades de 

utilización del distintivo, además de todos los vídeos y material gráfico creado hasta la 

fecha que pueden ser descargados de forma gratuita. 

Redes sociales:  como Instagram, Facebook, LinkedIn y el canal de YouTube.   
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6 DESARROLLO DEL PLAN DE ACTUACIÓN Y ACTIVIDADES  

En este apartado se recogen las actuaciones que la asociación ha llevado a cabo durante 

el ejercicio  2025. 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 

asociación. 

Para clasificar las acciones realizadas,  distribuiremos  las distintas  actividades 

agrupándolas bajo los siguientes programas: άMovimiento asociativoέ, άAcción Social y 

Atención Integralέ, άComunicación, Difusión y Sensibilizaciónέ y άCiencia e I nvestigaciónέ. 

Antes de comenzar con el detalle de las actividades durante este ejercicio, realizamos un 

pequeño resumen que describe el contenido de cada programa: 

¶ tǊƻƎǊŀƳŀ м άaƻǾƛƳƛŜƴǘƻ ŀǎƻŎƛŀǘƛǾƻέΦ Las acciones realizadas dentro de este 

programa se estructuran en cuatro importantes áreas: 

Fortalecer el movimiento asociativo y las redes de apoyo, impulsando el trabajo en red y 

la colaboración y coordinación con agentes públicos y privados de los ámbito social, 

educativo, cultural, sanitario y deportivo. 

o Gestión  asociativa administrativa,  como puede ser la preparación de la 

documentación para la elaboración del Plan de Actuación, Memoria de 

Actividades, seguimiento del Plan de Voluntariado, contabilidad, elaboración 

de actas, actualización de bases de datos, etc. 

o Captación de fondos:  Solicitud de subvenciones, mantener y consolidar las 

que ya se tienen y buscar nuevas oportunidades de subvención tanto públicas 

como privadas. Organización eventos solidarios como conciertos, rifas etc.  

Búsqueda de fondos privados por parte de empresas. 

o Formación : asistencia a cursos formativos para la gestión de la entidad y el 

apoyo asociativo, realizados principalmente por el grupo motor. 

o Trabajo en red  con el objetivo de Fortalecer el movimiento asociativo y las 

redes de apoyo, impulsando la colaboración y coordinación con agentes 

públicos y privados de los ámbito social, educativo, cultural, sanitario y 

deportivo. Se materializa con el contacto fluido con entidades tanto públicas 

como privadas y con asociaciones y federaciones afines a la nuestra, logrando 

la firma de Convenios de colaboración, proyectos comunes y participación en 

actividades y eventos realizados por otras asociaciones y entidades. Este 

trabajo se desarrolla a través del proyecto denominado Begired.   
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¶ tǊƻƎǊŀƳŀ н ά!ŎŎƛƽƴ ǎƻŎƛŀƭ ȅ ŀǘŜƴŎƛƽƴ ƛƴǘŜƎǊŀƭέΥ  

Acompañar los procesos de las personas con distrofias hereditarias de la retina y/o baja 

visión y dotarles de herramientas y recursos que mejoren su salud física y emocional, su 

autonomía y su participación social. 

Disponemos de dos vías de intervención, una centrada en la prestación del servicio de 

información , orientación  y asesoramiento  (SIO ), y la otra, en la organización e 

impartición de talleres y formaciones  Esta intervención se estructura en tres 

proyectos:  

o Proyecto SIO, dirigido a ofrecer atención social continuada, individualizada e interseccional a 

personas afectadas y sus familias, 

o Proyecto Emosalud  / Em osasun orientado a la mejora de la salud emocional, el 

bienestar personal y la gestión del impacto psicosocial de la discapacidad visual. 

o Proyecto  Visión Activa  / Ikusmen Aktiboa , dirigido a la capacitación, 

conocimiento de los recursos sociales y de accesibilidad y la participación social, 

para cubrir la necesidad de actividades deportivas, de ocio y cultura que 

alimentan esta participación.  

 

¶ tǊƻƎǊŀƳŀ о ά/ƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽƴΣ ŘƛŦǳǎƛƽƴ ȅ ǎŜƴǎƛōƛƭƛȊŀŎƛƽƴ ǎƻŎƛŀƭέΥ  

Este programa está centrado en promover una mayor comprensión social de la baja 

Ǿƛǎƛƽƴ ȅ ŘŜ ƭŀǎ ŘƛǎǘǊƻŦƛŀǎ ƘŜǊŜŘƛǘŀǊƛŀǎ ŘŜ ƭŀ ǊŜǘƛƴŀΣ ŀǎƝ ŎƻƳƻ ŘŜƭ ŘƛǎǘƛƴǘƛǾƻ ά¢ŜƴƎƻ .ŀƧŀ 

±ƛǎƛƽƴέΣ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ŀŎŎƛƻƴŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛǾŀǎ ȅ ŘŜ ǎŜƴǎƛōƛƭƛȊŀŎƛƽƴ ŘƛǊƛƎƛŘŀǎ ŀ ƭŀ ŎƛǳŘŀŘŀƴƝŀ ȅ ŀ 

agentes del entorno, orientadas a mejorar la interacción social y la plena inclusión de 

las personas con baja visión o DHR. 

Esta acción se desarrolla a través de los dos proyectos: 

o Proyecto Te tengo en cuenta : Talleres de formación dirigidos a agentes de 

diferentes ámbitos sociales que impacta  directamente en la atención y relación 

con personas con baja visión o distrofias hereditarias de la retina. 

o Proyecto Tengo baja visión:  Campañas y jornadas de difusión y sensibilización 

social desarrolladas e  en tres fechas importantes del año, Día Mundial de las 

Enfermedades Raras, Día mundial de la Retina y Día Mundial de la Visión , 

orientadas a informar a la ciudadanía y mejorar la interacción social con 

personas con baja visión o DHR creando comunidades inclusivas . Estas 
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campañas nos permiten llegar a un mayor número de personas. 

 

ω tǊƻƎǊŀƳŀ п ά/ƛŜƴŎƛŀ Ŝ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽƴέΥ  

Con este programa pretendemos, por un lado , Facilitar a las personas con Distrofias 

Hereditarias de la Retina y/o baja visión, así como a sus familias, el acceso a 

conocimiento científico actualizado que les permita comprender los avances y las 

terapias disponibles, reforzar su capacidad de toma de decisiones y favorecer una 

participación informada . Por Por otro, p romover la colaboración activa con la 

investigación como parte interesada en el impulso de tratamientos y futuras vías de 

curación. Para ello elaboramos dos proyectos;  

o Proyecto Ciencia y visión:  

- Facilitar la divulgación científica accesible mediante la organización de 

jornadas científicas y acciones formativas dirigidas a personas afectadas 

y a sus familias, centradas en avances en investigación, terapias 

emergentes y recursos disponibles. 

- Reforzar la formación y actualización técnica del equipo motor y personas 

voluntarias de la entidad, mediante la asistencia a cursos, congresos y 

encuentros científicos, con el fin de garantizar un asesoramiento riguroso, 

actualizado y de calidad a las personas afectadas y a sus familias. 

 

o Proyecto Begisare con la investigación:  

- Impulsar la colaboración con grupos e instituciones de investigación en 

el ámbito de las distrofias hereditarias de la retina.  

- Apoyar económicamente proyectos de investigación mediante la 

organización de eventos solidarios y acciones de captación de fondos, 

contribuyendo al avance científico y al desarrollo de nuevas terapias. 
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7 PROGRAMA 1: MOVIMIENTO  ASOCIATIV O 

A continuación, se detalla  el contenido y las actividades realizadas de cada una de las 

áreas que compone este programa. 

Para la gestión de este programa el personal voluntariado ha empleado un total de 

4152,70 horas . 

7.1. GESTIÓN ASOCIATIVA ADMINSITRATIVA  ς ESTRUCTURA DE LA ENTIDAD 

7.1.1. GESTION DE SOCIOS Y BASE DE DATOS 

Se trata de la tramitación administrativa , el registro y mantenimiento, de la base de datos 

de las personas asociadas. Este año 202 5 se han tramitado 56 altas, entre ellas, 45 

personas afectadas (23 mujeres y 2 hombres) y 11 personas colaboradoras (6 mujeres y 5 

hombres) y ha habido 5 bajas. De las bajas son 2 socias afectadas (2 hombres) y 3 

colaboradoras (1 hombre y 2 mujeres). Los motivos son 2 fallecimientos , 1 por voluntad 

propia y 2 por estar ilocalizable .  El total de  personas  asociadas a fecha de 31 de 

diciembre de 202 5 es de 3 72.  

Este proceso conlleva un trabajo de gestión que incluye el registro informático de los 

datos entregados en la base de datos creada para este fin, su actualización y el archivo y 

guarda de la documentación en soporte papel, atendiendo a la Ley Orgánica 7/2021, de 26 

de mayo, de protección de datos. 

Este trabajo se lleva a cabo por 2 personas voluntarias  con experiencia en esta materia 

que una vez a la semana se reúnen para realizar esta gestión y que diariamente mantienen 

la base de datos actualizada. 

7.1.2. 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 psicóloga  u otros servicios 

externos para la realización de talleres . Además, tenemos contratado la empresa que nos 

forma y asesora para cumplir con la LOPD (Sigacus), así como la gestoría  laboral 

(Asevalia), la Gestoría contable (La Tercera Pata), prevención de riesgos laborales (Preving) 

y soporte informático (Elkartenet) . Este año para la ŀŘŀǇǘŀŎƛƽƴ ŘŜƭ ±ƛŘŜƻ άAsí ven las 

ǇŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ ōŀƧŀ Ǿƛǎƛƽƴέ ǎŜ Ƙŀ ŎƻƴǘǊŀǘŀŘƻ ƭƻǎ ǎŜǊǾƛŎƛƻǎ ŘŜ wƻōŜǊǘƻ Rivas de la empresa 

REMOTO. 

Para la gestión de estos servicios han participa do dos personas voluntarias  del grupo 

motor.   
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7.1.3. PLAN DE VOLUNTARIADO Y FORMACIÓN 

Plan voluntariado  

Desde el 2025 estamos inscritos en el Censo General de Organizaciones del 

Voluntariado del Gobierno Vasco. 

Además de esta acci ón, seguimos con la  colaboración de Nergroup una agrupación de 

organizaciones con un estilo de relaciones propi as. A través de esta colaboración se 

mantiene el  grupo de 13 personas voluntarias que trabajan en estas organizaciones . El 

propósito es  de est e grupo es ayudar y apoyar en lo que necesiten a las personas 

asociadas afectadas. Durante el 2025 este grupo de personas empleó un total de 6 horas 

en tareas de acompañamiento .  

 

Mantenemos también contacto con  Bizkaia Gara , una entidad que se dedica a la  acción 

ciudadana, voluntariado y trabajo  comunitario al servicio de personas, instituciones y 

organizaciones del territorio . Nos hemos adherido a  su plataforma de voluntariado para 

buscar formas de colaboración. 

Se encarga de esta tarea 1 de las personas voluntarias que forma parte del grupo motor.  

 

Plan de formación  

Se diseña el plan de formación con relación a dos contenidos:  

¶ A la obtención de conocimientos para la gestión de la asociación, en las que 

participan el grupo motor y las personas que forman las comisiones.  

¶ Las formaciones con contenidos sanitari os o científicos quedan indicadas en el 

punto 7.4. Programa ciencia e investigación en el apartado 7.4.2. Asistencia a 

Cursos, congresos y jornadas científicas. 

7.1.4. DOCUMENTACIÓN REGLAMENTARIA 

Anualmente dos personas voluntarias de la asociación mantienen  los libros  según 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. 
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7.1.5. CONTROL DE CUENTAS Y CONTABILIDAD 

Semanalmente se realiza una reunión para realizar este control. La persona responsable 

de esta acción es Jose Saez de Guinoa, socio colaborador que cada lunes se reúne 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 están 

enumeradas y archivadas en formato digital y papel.  

 

Además, entre las labores que se realizan, se lleva a cabo la gestión de cuotas de personas 

asociadas, teniendo que introducir la información 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 o 3 meses se ejecutan nuevas remesas para realizar el cobro de las 

nuevas personas asociadas. Cabe mencionar que  desde este año  contamos con  los 

servicios de una asesoría contable  para cumplir con los requisitos de contabilidad e 

impuestos.  

 

7.1.6. PLAN DE ACTUACIÓN Y MEMORIA ANUAL 

Plan de actuación  

A finales de año se elabora un Plan de actuación con previsión de todas las actividades y 

eventos que nos permit e elaborar un presupuesto anual y planificar las diversas acciones 

en los diferentes programas.  

Para esta labor está a disposición una perso na 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 año , 

como la que aquí presentamos.  Este documento lo elabora la trabajadora social, con el 

apoyo de la presidenta y una persona del grupo motor. Además, se complementa con una 

versión gráfica resumida en formato más amigable que se difunde entre el listado de 

contactos de la entidad. 

7.1.7. PLAN DE COMUNICACIÓN EXTERNA E INTERNA 

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

Para ello se realizan las siguientes acciones:  

Acciones dirigidas a la comunicación con las personas asociadas  
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o Boletín mensual , con información de talleres semanales, actividades periódicas, 

eventos y charlas, noticias de interés y divulgación de temas científicos, que se 

envía por mail a todas las personas asociadas el primer o segundo día del mes. 

o Semanalmente  mediante lista de distribución de WhatsApp,  se recuerdan las 

actividades programadas para la semana con información más detallada. 

o Dos grupos de WhatsApp  liderados por personas de la propia asociación, uno 

sobre ocio y cultura inclusiva y el otro sobre tecnología para la accesibilidad. 

o Anualmente se realiza una Asamblea General  y las extraordinarias que 

procedan , donde además de aprobar la memoria y cuentas, se explica el plan de 

actuación para el año siguiente y se debaten y votan lo temas de mayor relevancia 

para la entidad. Esta reunión se realizó el 29 de marzo  de 202 5 Edificio La Bolsa 

(Sala Ganbara) - Calle Pelota núm. 10 ς Bilbao, donde se trataron los siguientes 

temas: 

o Balance del año 2024.  

o Aprobación, si procede, del Acta de la Asamblea anterior.  

o Aprobación, si procede, de las Cuentas del 2024.  

o Presentación y aprobación, si procede, del Plan de Actuación del 2025. 

o Renovación de la Junta Directiva. 

o Entrada en FEKOOR, Federación coordinadora de personas con 

discapacidad de Bizkaia.  

o Otros asuntos de interés. Ruegos y preguntas. 

A esta asamblea acudieron de forma presencial un total de 49 personas entre socios y 

socias. 

Acciones para la comunicación con el Grupo motor y las comisiones  

o Reunión mensual del equipo motor  para poner en común el trabajo de las 

diferentes comisiones, analizar las actividades en desarrollo y programar las 

siguientes. Además, estas personas se coordinan a través de un grupo de WhatsApp 

interno para el trabajo diario.  Las reuniones de 2h de duración se han realizado en 

las siguientes fechas: 

o 09 /01/202 5 Reunión junta Begisare. 

o 03/02/2025 Reunión junta Begisare  

o 10/ 03/ 2025 Reunión junta Begisare. 

o 28/04/ 2025 Reunión junta Begisare.  

o 18/06/ 2025 Reunión junta Begisare. 

o 17/09 /2025 Reunión junta Begisare 

o 22/10/2025 Reunión junta Begisare. 
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o 24/11/2025 Reunión junta Begisare 

o 04/ 12/2024 Reunión junta Begisare. 

 

o Reunión de las comisiones:  

o C. Formación: 18/0 3/2025, 02/04/202 5 y 18/09 /202 5. 

o C. Igualdad:  15/01/2025,12/02/2025, 26/02/2025, 28/02/2025, 

11/04/2025,14/05/2025, 16/07/2025, 10/09/202 5, 08 /10/202 5 y 

05/11/202 5.  

o C. Acción social: Se realizan reuniones mensuales. 

o C. De Redes Sociales: 15/09 /2025 

o C. De accesibilidad 11/12/2025 

Comunicación externa  

o Todas nuestras actividades se difunden en redes sociales  y/o en la web 

corporativa. Las campañas de interés general se envían a medios de comunicación 

a través de notas de prensa y por email o WhatsApp a la lista de contactos. 

o Las actividades específicas para personas con baja visión se comunican a 

especialistas en óptica y oftalmología, así como a los Colegios Oficiales de 

Psicología, Óptica, Farmacia o Medicina, según el tipo de actividad. 

o Las actividades con mayor relevancia como las enmarcadas en el Día Mundial de la 

Retina, o Día Mundial de la Visión, se notifican a los medios de comunicación 

mediante notas de prensa. 

o La asociación dispone de dos líneas de te léfono  y varias direcciones de  correo 

electrónico como forma de contacto interno y externo.  

Estas tareas para estas comunicaciones se realizan principalmente por la trabajadora 

social y la comisión de Comunicación.  

7.1.8. TRANSPARENCIA Y PROTECCION DE DATOS 

Nuestra asociación no está obligada a cumplir la Ley de trasparencia (Ley 19/2013, 9 

diciembre), puesto que no cumple el requisito del  artículo 3. bl , pero consideramos la 

transparencia una cualidad necesaria para mantener una relación de confianza con las 

personas asociadas y usuarias, con profesionales de los diferentes ámbitos de relación y 

con las entidades colaboradoras. 

En esta Memoria Anual recogemos de forma estructurada las acciones y proyectos 

ejecutados y datos económicos de la entidad y se envía a socios/as por mail días antes de 

la Asamblea anual, así como a las personas y entidades colaboradoras. Se publica en el 

https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2013-12887
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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 protección de datos contratamos a la 

empresa especializada Sigacus Gestión S.L , que nos hace seguimiento y formación sobre 

el tipo de datos que obtenemos y cómo custodiarlos, relaciones con entidades externas, 

documentación de la entidad y actualización en los cambios de legislación.  

Se dispone de  una persona voluntaria que se encarga de que se cumpla esta normativa 

dentro de la entidad. 

 

7.2. CAPTACIÓN DE FONDOS 

Para ejercer esta labor hemos seguido el Plan diseñado en su inicio con la realización de 

las siguientes acciones.  

¶ Gestión 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. 

 

¶ La Gestión de donaciones realizadas por las propias personas asociadas, familiares 

o usuarias a través de los siguientes eventos organizados para este fin:  

 

Eventos organizados para la obtención de fondos para investigación:  

o Disposición de materiales solidarios Begisare: Pulseras, chapas, camisetas y 

Jabones. 

o Rifa Navidad (sorteo solidario). 

o Concierto Solidario de navidad: Concierto de Navidad 18 de diciembre de 

2025 organizado por Coro Jatorki con la colaboración de Alberto Salado. 

Este año a través de estas acciones se han recaudado рΦлллϵ ŜǳǊƻǎ que han ido 

destinados al Instituto Biogipuzkoa , en concreto al proyecto de investigación en 

DHR del área de neurociencia.   

 

Otros Donativos:  

o Donativo Fair Saturday 

o Universidad de Deusto 

https://www.begisare.org/quienes-somos/transparencia/transparencia-bizkaia/
https://www.begisare.org/quienes-somos/transparencia/transparencia-bizkaia/
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o Donaciones de particulares 

o Colegio Mº Inmaculada 

 

¶ Gestión de subvenciones a Fondos FEDER, Fundación La Caixa, Ayuntamiento de 

Bilbao (Área Salud), Gobierno Vasco al Departamento de Políticas sociales y 

Departamento de Salud y a la Diputación Foral de Bizkaia Acción Social. 

 

o Gobierno Vasco Salud: ayudas dirigidas a asociaciones de iniciativa social 

sin ánimo de lucro que estén orientadas a la mejora de la calidad de vida de 

colectivos de personas enfermas del País Vasco y sus familias. 

o Gobierno Vasco Tercer Sector: subvenciones para el fomento de actividad 

del tercer sector en el ámbito de la intervención social en el País Vasco. 

o Diputación foral de Bizkaia subvenciones para la atención e integración 

social del colectivo de personas con discapacidad para el año 2024. 

{ƻƭƛŎƛǘŀƳƻǎ н ƭƝƴŜŀǎ ŘŜ ǎǳōǾŜƴŎƛƽƴΥ /ƽŘƛƎƻ мллψлн ά{ƻǇƻǊǘŜǎ ŘŜ 

ŎƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽƴ ȅ ŎŀƳǇŀƷŀǎ ŜǎǇŜŎƝŦƛŎŀǎέ ȅ уплψлм άLƴŦƻǊƳŀŎƛƽƴ ȅ ƎŜǎǘƛƽƴ ŘŜ 

ƭŀ ŜƴǘƛŘŀŘέΦ 

o Área de salud Ayuntamiento de Bilbao: Apoyo a programas de promoción de 

la salud. 

o Fondos FEDER: apoyo a las asociaciones miembro que desarrollen iniciativas 

que promuevan la participación social del colectivo y su servicio a la 

comunidad. 

o FEDER Juntos Contigo. 

o CAIXA Descentralizada. 

 

¶ Alianzas y convenios de colaboración para la obtención de Fondos. Grupo Quirón 

Salud, Laboral Kutxa, Caja rural Navarra y Mondragon Lingua. 

 

¶ Fundaciones:  

o Fundación Tapia 

 

¶ Por Prestación de servicios: 

o 3 talleres en el IES de Txurdinaga. 

De las acciones previstas la única que no se ha llevado a cabo es la Carrera solidaria en 

Portugalete prevista para a mediados de junio. 
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7.3. FORMACIÓN INTERNA 

Las formaciones con relación a la obtención de conocimientos para la gestión de la 

asociación, en las que han participado el grupo motor y las personas que forman las 

comisiones, han sido las siguientes: 

o 09/05/2025: Formación Lectura Fácil , Organizado por la DFB en En Maria Diaz 

de Haro, 11, en Bilbao. 4 h. Participa la trabajadora social y una persona voluntaria. 

o 28/05/2025: Formación en Violencia de Género.  Formación en Violencia de 

Género. Impartido en Bilbao en Centro Cívico La Bolsa. Bilbao.2h. Participa la 

Trabajadora Socail y 1 persona voluntaria. 

o 11/06/2025:  Webinar "Glaucoma y Salud mental ". Organizado por la asociación 

de Glaucoma. Online. 2h. Participan 3 personas voluntarias. 

o 18/07/2025: WEbinar de FEDER sobre IL Permanente . 1 h Participan la 

Trabajadora social y 2 personas voluntarias. 

o 23/10/2025: Escuela de formación Crecer  organizado por FEDER. 1 participante. 

o 29/10/2025:  Webinar del Foro Español de Pacientes sobre la futura Ley de 

organizaciones de pacientes. Online. 1h. 

o 27/11/2025: Procedimientos de atención en situaciones de crisis: 

Herramientas y pautas para el técnico de TS o psicología . Curso impartido por 

FEDER. 2h. Participa la trabajadora social. 

7.4. TRABAJO EN RED ς PROYECTO BEGIRED 

7.4.1. CONTACTO CON ENTIDADES  

En total se han realizado a lo largo de todo el año 101 acciones, entre reuniones  con 

diferentes entidades de los 5 ámbitos de intervención y otras colaboraciones. A 

continuación, mostramos 1 cuadro con los datos indicando el total de intervenciones o 

reuniones por ámbito y formato de reunión. 

TIPO DE ÁMBITO  N.º Presencial  online  Telefónica  

SANITARIO PÚBLICO 7 6 1 0 

SANITARIO PRIVADO 13 9 4 0 

SOCIAL PÚBLICO 11 11 0 0 

SOCIAL PRIVADO 56 26 24 6 

EDUCATIVO 11 7 3 1 

CULTURA, OCIO Y 

DEPORTIVO 
3 2 0 1 
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TOTAL, REUNIONES: 101 62 28 12 

     

                      Tabla 5: número de contacto a entidades por ámbito. 

Además de estos contactos, se ha participado también en 29 acciones que nos han puesto 

también en contactos con diferentes entidades.   

A continuación, se desglosa cada una de estas intervenciones:  

 

7.4.1.1. ENTIDADES DEL ÁMBITO SANITARIO  

Coordinación con los servicios de Oftalmología de los Hospitales Públicos de 

Bizkaia  

Uno de los trabajos en red  más importante, es el que se realiza con l os servicios  de 

oftalmología de los  hospitales  de Bizkaia: Basurto, Cruces y Galdakao. Por una parte, se 

busca mejorar la relación profesional -paciente a través de los talleres de sensibilización 

que se imparten desde la asociación al personal sanitario y , por otra, la derivación de 

casos por ambas partes, en uno buscando atención sanitaria especializada, y en otro, 

atención social y emocional.  A petición de nues tra entidad se han creado unidades 

especializadas de DHR en los tres hospitales citados, con cuyas responsables (Dra. Blasco 

ς Basurto, Dra. Olaso ς Cruces y Dra. Gorostiza ς Galdakao) mantenemos contacto fluido . 

Otro objetivo es que puedan trabajar en red y coordinadas con el actual Centro Sanitario y 

Unidad 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 , donde se ha comenzado a establecer contacto con las jefaturas de servicio de 

oftalmología con el fin de extender esta colaboración y trabajo en red con todos los hospitales públicos.  

Los contactos con estas tres unidades , vía teléfono, son continuos , aun así, se han 

mantenido también reuniones presenciales a lo largo del año en las siguientes fechas:   

¶ 24/03/202 5: Reunión con la Dra. Elena Olaso del Hospital de Cruces. 1h. 1 

voluntaria. 

¶ 29/10/202 5: Contacto con la Dra . Paula Blasco con motivo de la Sesión clínica en 

Servicio de Psiquiatría Hospital de Basurto. 1 h. 3 voluntarias. 

¶ 02/11/202 5: Reunión con la Dra. Ane Gorostiza y Dra. Joana Romero del hospital de 

Galdakao. 1h. 2 voluntarias. 

 

Coordinación con otras entidades sanitarias públicas  
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También se mantienen el contacto con otras entidades sanitarias públicas como son:  

¶ Área de Salud del Ayuntamiento de Bilbao con la intención de coordinar temas de 

formación entre ambas entidades y mantener informada a esta área de la actividad 

que se realiza en Begisare en torno al tema de salud. 

¶ Consejería de salud de GV  con el Departamento de salud de Gobierno Vasco , para 

trasladar nuestras necesidades. El 29/03/2025 nos reunimos con Gontzal Tamayo. 

Con este propósito. 

Por falta de tiempo no se ha  sido posible la  reunión de seguimiento con las personas 

responsables de la unidad de oftalmología del Hospital de Urduliz y de San Eloy . 

 

Coordinación con las entidades sanitarias privadas  

 

A nivel de sanidad privada, mantenemos contacto fluido con:  

 

Á Centros Sanitarios: Quirón Salud, tenemos un convenio de colaboración, y en 2026 está previsto 

impartir formación a las personas trabajadoras de sus centros de Bilbao y con Mutualia  con quien 

tenemos también un convenio Firmado.Las fechas de las reuniones mantenidas:  

- 17/06/2025: Reunión con Manu Diaz de Corcuera ς director Gerente Quirón salud 

Bizkaia. 1 h. 2 personas voluntarias. 

- 08/05/2025 y el 09/06/2025: Reunión con Mutualia. Con Ignacio Lekunberri y Mikel 

Sánchez. 1 h cada reunión. 2 voluntarias. 

Á Clínicas Oftalmológicas: Miranza COI y Miranza Begoña mantenemos una reunión anual.  

Á Grupos farmacéuticos: Igualmente hemos mantenido varios contactos y trabajos colaborativos con 

grupos farmacéuticos cómo Miramoon Pharma, Farmacéutica ROCHE y Farmacéutica BAYER. 50 

min. 1 voluntaria. 

Á Ópticas de referencia  Se ha mantenido también contactos con profesionales de la óptica y 

optometría de Medical Óptica y General óptica , para la derivación de las personas asociadas a sus 

gabinetes de baja visión. 

 

- 31/03/2025: Reunión con profesionales de General óptica Isabel,.1 h 1 persona 

voluntaria. 

- 13/02/2025:  Reunión con Medical Óptica, Maite Cirilo.1h. 1 voluntaria. 

Á Colegios Oficiales de Médicos, Farmacia y Óptica y optometría.  

Á Academias: Academia de las Ciencias Médicas de Bilbao con quien se busca firmar un convenio de 

colaboración y la celebración conjunta de una conferencia científica. 

Á A nivel de Investigación  mantenemos colaboración con el área de enfermedades neurosensoriales 

del Instituto de Investigación Sanitaria BioGipuzkoa y con la empresa Miramoon Pharma. Ambas 

entidades en colaboración llevan a cabo un proyecto de investigación en un posible tratamiento 
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para las Distrofias Hereditarias de la Retina. Anualmente aportamos una donación económica para 

apoyar su labor. 

Á Observatorios: Nuestro apoyo a la investigación se materializa también participando del 

Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares (ONERO), cuyo objetivo principal es 

mantener un registro de enfermedades raras oculares dentro del Registro de Enfermedades Raras 

del Instituto Carlos III . 

Á Otros contatos: Otros contactos realizados con otras entidades del ámbito sanitario.  

- 28/0 1/202 5: Fundación Estudios Sanitarios del Colegio de Médicos de Bizkaia  con 

Belén Fernández. 1h. 1 voluntaria. 

- 09 /12/202 5:  Reunión con Academia de las Ciencias Médicas de Bilbao 1h. 2 voluntarias. 

Estos dos últimos contactos realizados no estaban dentro de nuestra planificación  anual, pero han 

sido igualmente productivos.  

7.4.1.2. ENTIDADES DEL ÁMBITO SOCIAL  

Administraciones públicas  

Las reuniones que hemos mantenido con diferentes entidades del ámbito social público  

durante este año:  

- 17/0 1/202 5 y 03/11/2025: reunión con la Sección de subvenciones de la DFB. 1h50m. 

- 19/0 5/202 4, 30/06/ 2025, 10/11/2025 y 17/12/2025: Reunión DFB - A. Acción Social.  

Participación en la presentación del proceso de trabajo para elaboración del Plan para la 

mejora de la  calidad de vida de personas con discapacidad  2024 -2028 . 1h30m cada 

una. 2 personas voluntarias.   

- 22/02/2025: reunión con Gobierno Vasco - Dep. de Comercio. 2 h. 1 voluntarias. 

- 19/09 /202 5: reunión con la responsable del Servicio Social de Base del Centro Cívico de 

Castaños. 1h, 1 voluntaria. 

- 09 /10/202 5: reunión con el Servicio Etxetic de la DFB A. Acción Social.1 h. 1 voluntaria. 

De las reuniones que se han dejado pendientes se incluyen tres importantes para el plan 

de actuación del 2026 : la reunión con el Área de Bienestar, juventud y reto demográfico 

del Gobierno Vasco, el Ayto. Bilbao Área Movilidad y sostenibilida d y el Área de Acción 

social. 

En cuanto a los Servicios  Social es de Base (SSB) y sus responsables, es importante la 

coordinación para la derivación de casos por ambas partes y poder ofrecer a la persona 

afectada una atención integral. En un futuro intentaremos buscar alianzas con los servicios 

y con aquellos que trabajan la salud emocional tan necesaria para nuestro colectivo.  

 

Coordinación con otras entidades de pacientes  

 

Entidades homónimas:  Trabajamos conjuntamente con las asociaciones homónimas  
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Retina Araba Begisare y Retina Gipuzkoa Begisare bajo el nombre RETINA EUSKADI 

BEGISARE. Seguimos un plan de trabajo coordinado compartiendo además la imagen 

corporativa, la página web, las redes sociales y también los recursos de cada entidad para 

ser más eficientes, siempre en beneficio de las personas asociadas de los tres territorios 

históricos. Estamos en contacto permanente, con un grupo de WhatsApp de las 3 

presidencias, mail y teléfono. Mensualmente las presidencias y las trabajadoras sociales se 

reúnen para poner en común las actividades o acciones realizadas.  

Para ello Mantenemos reuniones periódicas para organizar proyectos comunes y 

procedimientos. ( 07/0 1/202 5, 04/02/2025, 04/03/202 5, 0 1/04/202 5, 0 6/05/202 5, 

20/05/2025, 03/06/202 5, 08/07/202 5, 03/09/2024, 07/10/2025 y  04 /11/2025).  

Organismos de los que formamos parte:  Mantenemos también contacto con las 4 de las 

que formamos parte : FEDER, FEKOOR, ONERO Y Retina Iberoamérica, reflejadas en el 

punto 6.1.2.5. Participación en Federaciones y Organismos.  

Coordinación con otras entidades del sector afines a la nuestra,  tanto nacional como 

internacional. En este caso podemos mencionar la coordinación con la delegación de la 

ONCE en Bizkaia  y con otras diferentes asociaciones de Retina del estado  (EsRetina 

Asturias, EsRetina Cantabria  y Acción Visión España ). 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 periódico, 

de forma que nos mantenemos informados de lo que hace cada entidad y participamos en 

sus actividades o eventos, para aprender de otros y mejorar nuestras intervenciones.  

Otros organismos de pacientes : Foro Español de pacientes (FEP) y la Plataforma 

Organizaciones de Pacientes(POP). 

- 13/10/2025, 5/11/2025 y el 02/12/2025: POP - Plataforma Organizaciones de Pacientes. 

2h. 2 voluntarias. 

- 21/10/2025 y 27/10/2025: Foro Español de Pacientes - FEP. 2 h. 2 voluntarias 

Colaboración  con otras entidades sociales  

Fundaciones:  este año además de seguir el contacto con Fundación Susana Monsma y 

con Fundación Tapia, se han realizado otros dos nuevos contactos con la Fundación 

Gondra-Barandiaran y con la Fundación Menchaca.  Y se han mantenido las siguientes 

reuniones presenciales: 

- 08/05 /202 5: Reunión con Fundación Tapia. 1h. 2 voluntarias. 

- 09 /10/202 5: Reunión con Fundación Menchaca. 1h. 2 voluntarias. 

 

Áreas sociales de las entidades Bancarias:  Se ha contactado también con las áreas 

sociales de algunas de las entidades Bancarias que colaboran con nuestra entidad:  


































































































