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La entidad Retina Gipuzkoa Begisare - Asociacion de personas afectadas por
distrofias hereditarias de la retina, en adelante, Gipuzkoa Begisare, se fundé el dia
8 de mayo de 1997.

La entidad constituye una asociacion 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 Asociacidbn se encuentra inscrita en el Registro General de Asociaciones
dependiente del Gobierno Vasco con el nimero AS/G/06817/1997 con fecha de
07.06.1997.

El 22 de abril del 2013 por Decreto 331/2013 acordado en Consejo de Gobierno
Vasco, se declaré ala Asociacion Gipuzkoa Begisare como de Utilidad Publica por
considerar que todas las actividades que realiza son ampliamente reconocidas
por la sociedad y son de interés general.

El domicilio social esta ubicado en:

Edificio Txara 1. Espacio Gizagune, oficina 23.

Paseo Zarategi 100. 20015 i Donostia-San Sebastian

El Namero de Identificacion Fiscal es el G20596110 y los datos de contacto son:

Teléfonos. 676 89 41 57 /943 42 43

- Correo Electronico. info@beqgisare.org
- Péagina-web Oficial. www.begisare.org www.tengobajavision.com

Ademas, los lunes solemos estar en nuestra sede del hospital. Edificio Aranzazu,
en la planta 0, tras las maquinas expendedoras y las escaleras para bajar a la
cafeteria. Alli, atendemos todos los lunes de 09:00h a 14:30h.



mailto:info@begisare.org
http://www.begisare.org/
http://www.tengobajavision.com/

N.° de cuentas corrientes:

- KutxaBankES88 2095 5600 81 1061989785
- Laboral Kutxa  ES71 3035 0060 44 0600083030
- LaCaixa ES84 2100 4232 17 2200073716

El &mbito territorial en el que la Asociacion desarrolla principalmente sus funciones
es el Territorio Historico de Gipuzkoa y ello se entiende sin perjuicio de que también
viene desarrollando actividades en el resto de la Comunidad Autbnoma del Pais
Vasco.

COLABORA:

Yy NCMI NA SOLI DARI .,
Yy HAZTE SOCI O COLABORATI
y HAZTE SOCI A COLABORAD

y DA A CONOCER NUESTRA LABOR Y PROYECTO TE



Los fines de esta Asociacion son, de conformidad con el articulo 2 de sus estatutos
sociales, informar y sensibilizar a la sociedad sobre la Retinosis Pigmentaria,
centrando las sinergias en la investigacidbn genética hasta lograr una adecuada
calidad de vida del conjunto de personas afectadas por dicha enfermedad.

reQUISTO®
i

Para la consecucion de dichos fines la Asociacion tiene previsto estatutariamente la
realizacion de diferentes actividades y, entre otras, las siguientes:

Informar sobre los avances médico-cientificos de la enfermedad.

- Colaborar con oftalmélogos, genetistas, cientificos, equipos de
investigacion, etcétera, en el ambito de la Retinosis Pigmentaria.

- Realizar actividades sociales para las personas afectadas por la
enfermedad y sus familiares y amigos.

- Estrechar lazos de colaboracion con asociaciones o entidades con fines
analogos.

- Captar recursos econdmicos en las diferentes entidades publicas y

privadas.



En conformidad con los estatutos de la Asociacion pueden ser miembros de la misma
aquellas personas fisicas de toda indole que estén interesadas en cumplir con los
objetivos de la Asociacién y que retnan algunas de las condiciones siguientes:

- Ser mayor de edad o menor emancipado y no estar sujeto a ninguna
condicion legal para el ejercicio de derechos ni tener limitada la capacidad
en virtud de resolucion judicial firme.

- Ser menor de edad no emancipado pero mayor de catorce afos con el
consentimiento documentalmente acreditado de las personas que deban
suplir su falta de capacidad.

- Estar sometido a tutela o curatela con el consentimiento documentalmente
acreditado de las personas que deben suplir o completar su capacidad, que
no podran formar parte de su érgano de gobierno ni representar a la
asociacion.

A 31 dediciembre de 2022 el nUmero de personas socias de Gipuzkoa Begisare
ascendia a 296 de las cuales 165 son mujeres y 131, hombres (205 personas
afectadas y 84 colaboradoras).



4. PERSPECTIVA DE GENERO

Acorde a nuestros principios y valores humanitarios, trabajamos desde una cultura
de igualdad y tolerancia cero ante cualquier tipo de discriminacion por razones de
sexo, etnia, religion, orientacion politica u orientacion sexual, donde no tiene cabida
ningun tipo de abuso.

Se tiene en cuenta la perspectiva de género tanto a nivel asociativo global como en
la organizacion y gestion de los proyectos.

Se utilizan criterios de equidad a la hora de confeccionar la Junta Directiva
(presidenta y vicepresidenta mujeres, secretario y tesorero hombres, y 3 vocales
mujeres y un vocal hombre).

Se fomenta la participacion equitativa del voluntariado.

Se busca la conciliacion familiar con la vida asociativa, por ejemplo, poniendo a
disposicion de las personas voluntarias herramientas para poder trabajar a distancia,
y facilitando la reincorporacion del voluntariado tras un periodo de inactividad por
cuidado de nifios/familiares a través de programas de formacion.

Se utiliza un lenguaje no sexista.

Se reparten las tareas de la asociacion en funcion de las capacidades y expectativas
de cada cual, y no de los roles de género.

La atencion integral se presta por igual a hombres y a mujeres.
El nimero de mujeres socias (165) es ligeramente superior al de hombres (131).

Las personas contratadas se remuneran de acuerdo a lo establecido en el convenio
laboral que les corresponda, independientemente del género. Actualmente, la
Asociacion cuenta con una trabajadora social a jornada completa.

En 2022 se elaboré y publico el PROTOCOLO PARA LA PREVENCION Y
ACTUACION FRENTE AL ACOSO SEXUAL Y AL ACOSO POR RAZON DE SEXO
de Gipuzkoa Begisare. Con motivo del Dia Internacional de la Eliminacién de la
Violencia de Género, el 25 de noviembre se hizo publico nuestro compromiso de la
tolerancia cero ante el acoso sexual y/o por razén de sexo a través de WhatsApp,
redes sociales y correo electrénico.




5. NORMALIZACION DEL EUSKERA

Toda la informacion y documentacion que se difunde a las personas socias
afectadas, colaboradoras, familiares y a la sociedad esta en euskera y en castellano,
no obstante, por carencias en los sintetizadores de voces de los lectores de pantalla
actuales (aplicaciones que personas ciegas utilizan para acceder al mévil y a los
ordenadores), se ha tenido que modificar el orden, colocando los textos primero en
castellano y luego en euskera. Priorizando la accesibilidad.

La lengua materna de la trabajadora social es euskera y dispone del titulo EGA.

En la comunicacion telefénica, la primera palabra es en euskera, si desconoce la
lengua en la que se expresa su interlocutor/a.

Respecto a la atencion presencial, se dara preferencia a lo que prefiera la persona
usuaria/socia. Siendo el euskera y el castellano opciones por igual.

El perfil de la Junta Directiva es euskalduna, y el euskera esta muy presente en
sus dialogos.

Respecto a la participacion en las reuniones con las instituciones, nos adaptamos al
idioma establecido. Ademas, toda la documentacion de la Asociacion esta redactada
en bilinglie, asi como carteleria en las campafas y/o demostraciones de nuestras
conocidas gafas de realidad virtual.




A lo que a personas socias se refiere, en 2022, se registraron 24 altas. A 31 de
diciembre, el nUmero de personas socias ascendia a 296.

Las personas beneficiarias de las actividades desarrolladas por la asociacién son
aquellas personas afectadas por distrofias hereditarias de la retina como la Retinosis
Pigmentaria; personas con baja vision y personas ciegas, independientemente de la
causa que origine dicha situacion; familiares y allegados de personas con
discapacidad visual, y profesionales de diferentes a&mbitos cientificos (optometria,
oftalmologia, genética, rehabilitacion, etc.) con alguna relacion con la baja vision.
Asi mi smo, a trav®s del proyecto del
enormemente el nUmero de personas beneficiarias, ya que la sensibilizacion sobre
la baja visién beneficia de forma directa a todas las personas que la tienen,
aproximadamente el 2% de la poblacion.

La mayor parte de las actividades se dirige a un grupo de personas amplio y diverso,
ya que la divulgacion de la enfermedad, sus problematicas, sus necesidades, los
avances que se estan obteniendo, los recursos que disponen las personas afectadas,
etcétera, benefician a todas las personas con baja vision y a su entorno, sean 0 no,
asociadas de Retina Gipuzkoa Begisare.

Del mismo modo, el contacto fluido con otras asociaciones y entidades, las jornadas
de sensibilizacion en torno a la enfermedad y la baja vision, la edicién de
publicaciones y videos, la organizacion de conferencias, etcétera, pretenden llegar
al mayor niumero de personas posibles.

A continuacion, los programas llevados a cabo en el 2022, las actividades de
cada programay las personas beneficiarias de las mismas:
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Las actividades que se han llevado a cabo en este programa son todas aquellas
gestiones y trdmites necesarios para el funcionamiento de la Asociacion.

Se tratan de las siguientes:

- Realizacién de las tareas propias de gestion, tales como la elaboracién del
Plan de Actuacion anual, Memoria de Actividades, solicitudes y justificaciones
de subvencion, contabilidad, elaboracion de actas, bases de datos, etc.

- Coordinacién continua con diferentes agentes, universidades, asociaciones,
administraciones publicas, etc. que tienen relacién con la discapacidad, en
general, y con la baja vision, en particular, para promover una atencion mas
completa a las personas socias. En el 2022, entre otras iniciativas, Gipuzkoa
Begisare particip6:

o Varias reuniones online con alumnas de Mondragén Unibertsitatea
del master fdisefio estratégico de productos y servicioso con el
objetivo de colaborar en un proyecto de investigacion para definir unas
directrices de disefio inclusivo aplicables a productos de consumo.
Entrevista a 2 socias (una con baja visidn y otra ciega) de Retina
Gipuzkoa Begisare de una hora de duracion cada una.

o Colaboracion con el Ayuntamiento de Zarautz, el 15 de octubre.
Visita a Vista Alegre y al Torreon. Como parte del proyecto de
accesibilidad que el Ayuntamiento esta implantando en el Anillo Verde
Azul de Zarautz, personas socias de Gipuzkoa Begisare realizaron esta
visita para prestar testimonio sobre la experiencia de transitar por el
parque teniendo baja vision. Participaron personas con distintos tipos
de discapacidad visual y una persona ciega total.

Material grafico.

-Red Natura 2000 / ZEC Garate Santa Barbara (Zona de
Conservacion Especial) hitps://eraztunberdeurdina.eus/interes-
guneak/garate-santa-barbara-natura-2000-sarea/

-Vista Alegreko parkeari buruzko informazioa:
https://eraztunberdeurdina.eus/interes-guneak/garate-santa-
barbara-natura-2000-sarea/vista-alegreko-parkea/



https://eraztunberdeurdina.eus/interes-guneak/garate-santa-barbara-natura-2000-sarea/
https://eraztunberdeurdina.eus/interes-guneak/garate-santa-barbara-natura-2000-sarea/
https://eraztunberdeurdina.eus/interes-guneak/garate-santa-barbara-natura-2000-sarea/vista-alegreko-parkea/
https://eraztunberdeurdina.eus/interes-guneak/garate-santa-barbara-natura-2000-sarea/vista-alegreko-parkea/




o El 14 de noviembre. Reunion con la consejera de salud Gotzone

Sagardui Goikoetxea y técnicos del departamento, recibieron a
representantes de la asociacion Retina Gipuzkoa Begisare, Araba
Begisare y Bizkaia Begisare.
Por parte de Retina Euskadi Begisare se realizo un recorrido sobre la
trayectoria de la Asociacion, objetivos y valores. Asi como la necesidad
de dar a conocer el distintivo tengo baja vision, valorar la forma de
poder oficializarlo.

o El 14 de noviembre. Reunion con el Ararteko en su sede de Vitoria.
La Ararteko en funciones Inés lbz de Maeztu, acompafada por
personal del Ararteko, recibi6 a representantes de la asociacion Retina
Gipuzkoa Begisare, Araba Begisare y Bizkaia Begisare. Se ofrecié una
breve presentacion sobre la mision y actividades de Begisare, el
proyecto tengo baja vision, y se plantearon las diversas problematicas
y carencias de accesibilidad con las que personas con baja vision se
enfrentan. Por parte del Ararteko, se explicé su trabajo y los canales



existentes que hay para que, tanto asociaciones como particulares,
puedan hacerles llegar consultas, quejas y sugerencias.

Material gréafico:

o Proyecto de audiodescripcion de los partidos de futbol en el
estadio Reale Arena de Donostia. Proyecto piloto promovido por la
Fundacion Real Sociedad con la colaboracion de la Asociacion Retina
Gipuzkoa Begisare. Dicha asociacion participa con sus asociados,
personas con baja vision o con ceguera y voluntarios. Se participo en

4 partidos: ‘
@ REAL SOGIEDAD

Prueba 1: 2022/10/31 7 La Liga i Real Sociedad i Betis. Pruebas
técnicas de sonido. Varias personas de Begisare accedieron desde sus
domicilios a través de un enlace de la propia web de la Real Sociedad.
Una persona de Begisare y socia de La Real estuvo de motu propio en
las gradas del Reale Arena.

Prueba 2: 03/11/2022 i Europa League i Real Sociedad 1
Manchester United. Prueba en el Reale Arena. De Retina Gipuzkoa
Begisare participaron: 4 personas (3 hombres y una mujer) para los




comentarios audio descritos (locutores). Retrasmitieron desde una sala
sin vistas al terreno de juego, viendo el partido por televisién y locutando
a través de un ordenador. 5 personas oyentes (4 hombres y una mujer),
ubicadas en la tribuna principal del Reale Arena. 3 personas oyentes
(todas mujeres) desde sus domicilios.

Prueba 3: 06/11/2022 i La Liga i Real Sociedad 7 Valencia FC.
Prueba en el Reale Arena. De Retina Gipuzkoa Begisare participaron:
4 personas (3 hombres y una mujer) audio descriptoras, que
retrasmitieron desde 2 cabinas insonorizadas en el propio estadio, con
vision del campo y de una television. Utilizaron un auricular con
microfono, conectado al ordenador. 8 personas como oyentes (4
hombres y 4 mujeres), situados en la zona 7 (norte) Reale Arena.

Prueba 4: 31/12/2022 1 LalLigai Real Sociedad i Osasuna. Prueba
en el Reale Arena. De Retina Gipuzkoa Begisare participaron: 4
personas (3 hombres y una mujer) audiodescriptoras, que
retrasmitieron desde 2 cabinas insonorizadas en el propio estadio, con
vision del campo y de una television. Utilizaron 2 auriculares con
micréfonos, conectado al ordenador. 8 personas como oyentes (4
hombres y 4 mujeres), desde el Reale Arena. 2 personas oyentes (un

hombre y una mujer) desde sus domicilios.

Material gréfico:

Narradores



Visita a las instalaciones




o Participacion en una reflexién en relacién a la transformacion
digital de las organizaciones del tercer sector, una iniciativa de
APTES i Asociacién para la Promocion de la Tecnologia Social-
y Gipuzkoa Solidarioa (Fundacion Kutxa). El 27 de octubre y 4 de
noviembre en el Edificio Txara | de Donostia.

La cuestion de la digitalizacion o transformacién digital de las organizaciones del
tercer sector social estd en el candelero, pero es compleja y requiere de una
conversacion ordenada para hacerla bien. Esto es precisamente lo que pretende el
marco que han desarrollado hace unos meses y el que se utilizé en el espacio de
reflexibn que nos ofrecieron: un esquema con el que pensar qué transformacion
cultural puede hacer Begisare en esta era digital.

Por parte de los promotores del proyecto, el objetivo era probar para validar y/o
enriquecer el marco que han desarrollado en base a 6 dimensiones (personas
beneficiarias, personas de la entidad, procesos, soluciones digitales, entorno y
mision y valores) y concretadas en preguntas. Todo ello, para construir una guia para
entidades del tercer sector, que se publicaria de forma oficial a finales de diciembre,
comienzos de enero.

Respecto a Begisare, tras la colaboracion:



1. Realizamos nuestra reflexion interna, de manera ordenada y compartida,
sobre la transformacién cultural que supone vivir en una era digital en relacion
con las personas que acompafiamos y su mision, materializado en un
pequefio informe.

2. Aparecemos en los "créditos" del proyecto promovido y financiado por Kutxa
Fundazioa, para el "Despliegue del Marco para la Transformacion en la Era
Digital" y que prevé una "Guia de despliegue del Marco".

3. Tuvimos espacio para reivindicar que la accesibilidad esté presente y que se
fomente dentro de este marco y en la guia que se va a desarrollar.

El proceso fue dinamizado por Adriana Martinez de APTES y Santi Pisonero de PR4,
y participaron personas socias, voluntarias y trabajadoras de Begisare:

Personas beneficiarias. 9 personas: 5 miembros de la Junta Directiva, 3 personas
voluntarias activas y la trabajadora social (6 mujeres y 3 hombres).

- Contacto fluido y colaboracién con otras asociaciones de personas con
discapacidad visual, asi como con sus federaciones, para intercambio de
informacion, desarrollo de acciones comunes, participacion en foros, etc.:

0 Reuniones mensuales de coordinacion con Retina Araba Begisare
y Retina Bizkaia Begisare. Via Teams.

o Colaboracion de AGI Asociacion Guipuzcoana de Deficientes
Visuales en la celebracion del Dia Mundial de la Retinosis Pigmentaria.

0 Reunidon con Accion Vision Espafia. Reunion de coordinacién con su
presidente, Andrés Mayor, para presentar los objetivos y proyectos de
BEGISARE a la nueva trabajadora social de Accion Vision Espafia.

¢, Qué es Accion Vision Espafna? entidad sin animo de lucro declarada de utilidad
publica, nace ante la necesidad de aunar los esfuerzos de diversos colectivos de
personas afectadas con distintas patologias visuales que cursan con Baja Vision. La
finalidad es hacer un frente comuan para dar visibilidad, tanto en la sociedad como la
administracion, de las necesidades que este colectivo demanda y estan sin cubrir.

Desde Gipuzkoa formamos parte de ella, colaborando y trabajando bajo una
coordinacion.

o Participacion en reuniones de ONERO Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras Oculares. Contacto con profesionales de la
vision y de la investigacién, y sus sociedades cientificas, para
intercambio de informacién, realizacion de proyectos en colaboracion,
etc. www.onero.org

- Participacion y miembros en otras organizaciones y grupos de trabajo, directa
o indirectamente relacionados con nuestra problematica, tales como FEDER,
ONERO, Accidn Vision Espafia, Foro de Pacientes, etc. Entre otras, en 2022,
se participo:

o Reunidén online sobre el balance de las jornadas europeas del
patrimonio 2021, cuyo tema fue la inclusién y en la que Begisare
particip6. Fue el 23 de febrero, via zoom. La reunién estuvo liderada


http://www.onero.org/

por los representantes de Araba, Bizkaia y Gipuzkoa de las jornadas
europeas del patrimonio. Cada uno expuso un resumen de las
actividades desarrolladas en su territorio y conclusiones. Se valoré muy
positivamente las actividades organizadas en septiembre y octubre de
2021 junto a Retina Gipuzkoa Begisare con los museos Oiasso de
Irin, Chillida Leku de Hernani y Chillida Lantoki de Legazpia.



o EI 10 de mayo Asamblea Extraordinaria de Onero. Se renovo la
Junta Directiva.

o El 7 abril. Asistencia a la Jornada de cortometrajes que se
realiza en la Facultad de Educacion, Filosofia'y Antropologia
de la Universidad del Pais Vasco, a travées de los alumnos de 4°
curso de magisterio. Consistié en recabar informacion sobre la
Asociacion, nuestro  colectivo, objetivos y programas
principalmente. Y posterior grabar un video de tres minutos de
duracién. Visualizamos el cortometraje realizado por 4 alumnos (2
chicas y 2 chicos) en la Jornada. En el video se pueden observar
las dificultades de una alumna con baja vision.

Asistieron dos personas socias, una mujer, persona socia afectada,
y un hombre, persona socia colaboradora.

o Cultura participativa inclusiva. Estudio de Arteria 2022. Retina
Gipuzkoa Begisare ha participado en el estudio, elaborado entre
2021 y 2022, y asistimos a la presentacion oficial del proyecto en
rueda de prensa que se realizo en la Casa Cultura Zelai Arizti de
Zumarraga.

Descarga el dossier: www.arteria.eus
Material grafico:

ZELA|
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o Participaci - nMowihdakurbareasi¢ pesaonas. com
diversidad funcional: un viaje para crear ciudades inclusivaso .
Durante los meses de octubre y noviembre. Una investigacion de
la UPV/EHU con la financiacion de la Direccion General de Trafico
de Gobierno Vasco. Los objetivos fueron identificar las dificultades
para la movilidad en la ciudad de diferentes colectivos de personas
con diversidad funcional: problemas que se encuentran en la
ciudad / transporte publico y Estrategias que utilizan cuando se
desplazan; e identificar puntos de mejora. El proyecto se desarrollo
en las siguientes fases:

Fase 1 entrevistas con las asociaciones participantes en el proyecto. En
esta fase, los responsables del proyecto realizaron tres entrevistas online
a los representantes de las asociaciones: Gipuzkoa Begisare, Araba
Begisare y Bizkaia Begisare. En el caso de Gipuzkoa Begisare se
realizaron dos entrevistas, una a una mujer con baja vision y a una mujer
ciega.

Fase 2 jen marcha! Se realizé una ruta por Donostia con un grupo de
personas con diferentes grados de discapacidad visual (un hombre y 2
mujeres) para el andlisis de barreras o dificultades. El objetivo: Evaluar el
transporte publico,asicomoeldi sefo de | a ciudad #din
movilidad y comunicacion).



Fase 3 revision. AL finalizar la ruta, se realiz6 una entrevista/cuestionario
con el grupo participante para complementar la informacion sobre la ruta.
El objetivo: tomar medidas cualitativas y cuantitativas de la experiencia,
asi como Hacer una evaluacién final: sugerencias y propuestas de
mejoras.

Fase 4 focus group. Entrevistas grupales a los colectivos participantes con
los objetivos de examinar los problemas que se perciben por parte de los
grupos y asociaciones.

El 11 de junio Asamblea ordinaria y extraordinaria de Gipuzkoa
Begisare. Ambas reuniones se llevaron a cabo en el salén de actos del
edificio de la Once en Donostia.

En la asamblea ordinaria se realizo un repaso del afio 2021 y se explico el plan
de actuacion para el 2022, acompafiado de su presupuesto correspondiente. Se
propuso y ratificd una nueva Junta Directiva y en la actualidad son quienes
lideran la Asociacion junto a la nueva trabajadora social y la nueva asesora de
gestion y accesibilidad, quienes fueron presentadas en la reunion.

En la asamblea extraordinaria se propuso y aprobd la modificacion de los
estatutos de Gipuzkoa Begisare. se modificaron tres puntos importantes: la
direccion del domicilio fiscal de la Asociacién, el nombre y el nimero de
miembros de la Junta Directiva.

Personas beneficiarias. Asistieron 21 personas socias y hubo 9
delegaciones de votos.



- Conmemoracion de los 25 afios de Retina Gipuzkoa Begisare.
Aprovechando la asamblea anual, el 11 de junio y 25 de septiembre se
organiz6 una comida de confraternizacion en el restaurante Oquendo de
Donostia para celebrar los 25 afios de andadura de Gipuzkoa Begisare,
en la que se realizé un reconocimiento a las personas que han hecho de
Begisare lo que es hoy, a través de un emotivo discurso y entrega de
obsequios a los 5 presidentes que ha tenido la asociacion.

Personas beneficiarias. 81 personas, 45 procedentes de Gipuzkoa, 28,
de Bizkaia, y 8, de Araba. Ademas, el homenaje fue grabado y publicado
en nuestro canal de Youtube para compartirlo con las personas socias,
colaboradoras y simpatizantes de Gipuzkoa Begisare que no pudieron
acompafiarnos de forma presencial. A 31 de diciembre de 2022, el video
cuenta con 164 visualizaciones en Youtube.

Material gréafico:



Video 25 Aniversario Retina Gipuzkoa Begisare:
https://www.youtube.com/watch?v=-h9chFgt7vA

Qelit0ss)
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https://www.youtube.com/watch?v=-h9chFgt7vA




o0 Encuesta de satisfaccion, enviada a las personas socias para
hacer balance del 2022.

Las respuestas fueron las siguientes:



Edad

18 respuestas

@ Menor de 18 arios
@ Entre 18 y 39 afios
@ Entre 40 y 65 afios
@ Mayor de 65 afios

Sexo

18 respuestas

@ Hombre
@ Mujer
@ Otro

66,7%

¢En qué actividades y servicios has participado en el 2022? (Puedes seleccionar mas de una
opcién)

18 respuestas

Grupo de encuentro 3 (16,7 %)
Atencion psicoldgica individual 3 (16,7 %)
Servicio de orientacion y ase... 2 (11,1 %)
Taller formativo en marcha n... 6 (33,3 %)
Actividades de marcha noérdica 2 (11,1 %)
Taller de cocina 9 (50 %)
Actividad de ocio a Baztan 8 (44,4 %)

Actividad de ocio a Lacturale
Celebracién Dia de la Retino...
Actividad charla coloquio: C... 4 (22,2 %)
Celebracion de la Asamblea...
Celebracion 25° aniversario...
Pruebas audiodescripcién c... 1(5,6 %)

10 (55,6 %)
12 (66,7 %)

8 (44,4 %)
10 (55,6 %)

0,0 25 5,0 7.5 10,0 12,5



¢Qué te ha proporcionado la Asociacion? (Puedes seleccionar més de una opcidn)

18 respuestas

Ha mejorado mis relaciones
sociales

Ha mejorado mis habilidades
tecnolégicas

10 (55,6 %)

Ha mejorado mi estado
emocional

He aprendido a vivir con mi baja
vision

7 (38,9 %)

7 (38,9 %)

Ha mejorado mis conocimientos

0
cientificos sobre la enfermedad 10 (55,6 %)

Ninguna de las anteriores 2 (11,1 %)

¢ Te gustaria seguir participando en las actividades que ofrece la Asociacion en este nuevo afo
20237

18 respuestas

® si
® No

) Tal vez

¢, Qué actividades valoras mas?
Encuentros con otros pacientes de mi edad
Ocio y encuentro
Las excursiones.
Las excursiones
Todas
Conferencias informativas sobre la retinosis
Las de ocio y cientificas
Valoro todas las actividades que se hacen bien parece una asociacion
muy importante para todos nosotros que estoy encantada con todo lo que
Nnos propone gracias por todo
La terapia grupal.
Las excursiones.
Conferencia de cristina.
Proyecto de la real.

¢, Qué otras actividades propones para el 2023?76 respuestas
Cocina y trucos
Actividades deportivas y excursiones
Una babarrunada en Tolosa o en Albistur



No se me ocurre nada.
Seguir organizando conferencias enfocadas a la enfermedad

Varios paseos al afio por rutas accesibles

¢ Te gustaria participar como voluntario o voluntaria en alguna actividad o tarea de la asociacion?

18 respuestas

® si
® No

© Tal vez

Situ respuesta es si, cuéntanos en que tarea o actividad. (Puedes seleccionar mas de una opcidn)

8 respuestas

Acompafiamientos a personas... 3 (37,5 %)
Tareas administrativas 2 (25 %)

Organizacion de formaciones y... 1(12,5 %)

Comunicacion y medios
Organizacion de eventos 4 (50 %)
Traducciones (euskera-castella...
Gestidn de redes sociales

Apoyo en el registro Onero

En lo que vaya saliendo 1(12,5 %)

¢ Tienes alguna habilidad que quieras compartir u ofrecer?3 respuestas
Globoflexia. Guia y formador de guias en deporte adaptado para personas
con discapacidad. Profesor de esqui.
Acompafar a hacer senderismo
Toco la guitarra...jiji



La asociacidn envia via WhatsApp la informacion sobre los servicios y actividades. ;Estas

recibiendo esta informacion? Si has contestado que no, ponte en contacto con la Asociacion.
18 respuestas

®si
@® No

El nimero de comunicaciones te parece
18 respuestas

@ Adecuadas
@ Escasas

@ Demasiadas
. @ No sabe / no contesta

¢ Te gustaria recibir otro tipo de comunicacion?

18 respuestas

® si
® No
©® Talvez




Selecciona la via de comunicacién por la que prefieres:

18 respuestas

@ Mensaje de WhatsApp
@ Audio de WhatsApp
@ Llamada telefénica

@ Correo electrénico
@ Correo postal




Una de las &reas en las que trabajamos con el fin de mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas por retinosis pigmentaria u otras distrofias de retina
es la de dar a conocer la enfermedad 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.

Durante el 2022, diariamente se ha sensibilizado sobre las distrofias hereditarias
de la retina y la baja visién a través de nuestras webs www.begisare.org y
www.tengobajavision.com, redes sociales (Twitter, Facebook, Instagram, y el
canal de YouTube), el envio de mails y WhatsApp informativos, conversaciones
y reuniones con diferentes colectivos y entidades, etc.

Ademas de este trabajo continuado de divulgacion y sensibilizacion,
periodicamente hemos organizado y participado en jornadas y campafas
especificas de sensibilizacion que nos han permitido, por un lado, llegar a un
mayor numero de personas y, por otro, optar a que los eventos sean cubiertos
por medios de comunicacion que potencien de forma exponencial nuestro
mensaje.

Siguiendo con la intensa labor llevada a cabo en afios anteriores, en 2022 se
han desarrollado las siguientes acciones de sensibilizacion social:

- Lanzamiento de la nueva pagina web de la asociacion: www.begisare.org.
Se trata de una web mas accesible en todos los dispositivos, mas sencilla
e intuitiva para navegar en ella, y con un disefio mas atractivo. Los
principales objetivos son estar mas cerca de las personas afectadas,
llegar a un mayor niamero de personas con baja vision y reunir en un
mismo lugar la informacion mas actualizada en relacion con las distrofias
hereditarias de la retina, a los agentes y profesionales de la baja vision, al
entramado asociativo del sector de la discapacidad visual, etc. El
lanzamiento tuvo lugar el mes de febrero, coincidiendo con la
conmemoracion del dia de las enfermedades raras.

Durante febrero y marzo se realiz6 una camparfia de comunicaciéon: Envio
de correo electronico a 1975 contactos (asociaciones, profesionales,
personas socias y personas usuarias del distintivo). Envio a través de
listas de difusibn de WhatsApp. En Twitter, Instagram y Facebook,
ademas del post sobre el lanzamiento, se publicaron otros tres, uno por
cada seccion de la web.

Material gréfico:


http://www.begisare.org/
http://www.tengobajavision.com/

Tengo baja
vision

s o wretina YY)
N\ EUSKADIbegisare

Asdciate Contacto

[E-13 distrofias
hereditarias de retina

se deben a una mutacion
genética y pueden ser
hereditarias

Quiénes somos

Somos tres asociaciones
localizadas en el Pais Vasco con
una meta comun: “Mejorar la
calidad de vida de las personaa

afectadas nor distrofias

- Diadela Mujer. 8 de marzo. Con motivo del Dia de la Mujer, se elaboré
un audiovisual para homenajear a las socias de Araba, Bizkaia y Gipuzkoa
gue mas activamente han participado en Begisare. El trabajo se difundid
en redes sociales y en listas de difusion de WhatsApp. A 31 de diciembre
de 2022, el video cuenta con 239 visualizaciones en Youtube.

Material gréfico:

Video: https://www.youtube.com/watch?v=9RwkNHHYkr0O

En las fotos a continuacion se pueden observar las personas referentes para la
Asociacion de Gipuzkoa.


https://www.youtube.com/watch?v=9RwkNHHYkr0

ITZIAR GONZALEZ

No hace falta ver para ser fuerte.

No hace falta ver para sentir.

RETINOSIS
GIPUZKOA
BEGISARE

No hace falta VER para vivir.
Es suficiente con saber que
puedes hacerlo.

MARIJE OYARBIDE

La dnica discapacidad en la vida es
una mala actitud.

RETINOSIS

GIPUZKOA

BEGISARE VER y darnos cuenta de esto nos

= sl e, =See S

ANA AGUIRREZABALA

Hay una condicién peor que la
RETINOSIS ceguera, y es VER algo que no
GIPUZKOA

BEGISARE

Primero hay que sembrar, para
luego recoger la cosecha.

VER lo que siembras no te garantiza
una buena cosecha hace falta ser
buena cultivadora.

RETINOSIS

GIPUZKOA
BEGISARE




RETINOSIS Aléjate de las personas que te
GIPUZKOA compadecen, acércate a quien te
BEGISARE estimule, ellas podran VERTE.

Conocerme por mis habilidades, no
G R R Al por mis discapacidades te hace VER

ALAPA SN [0 que antes te era invisible, mi
BEGISARE persona.

AMAIA GERENU
MARIJE OYARBIDE

La dnica discapacidad en la vida es
LR R IR I una mala actitud.

RETINOSIS

GIPUZKOA . .
BEGISARE Bihotz on batekin, gauzak oso

garbi IKUSTEN dira.

GIPUZKOA
BEGISARE

VER y darnos cuenta de esto nos

== alie. oo o=

Sensibilizacién social sobre la baja vision a través del distintivo
Tengo Baja Visién. Se ha continuado con la campafia del distintivo
Tengo Baja Vision que presentamos a finales del 2013 y cuyo doble
objetivo es, por un lado, hacer distinguibles como tales a las personas que
tienen baja vision, y, por otro, sensibilizar a la sociedad de la existencia
de la baja visidén para acabar con la incomprensién de su problematica y
contribuir a mejorar su interaccion social. Se han realizado las siguientes
acciones:

o Difusion del ultimo video creado por Begisare en 2 versiones
euskera y castellano: iTfengo baja vision y te lo voy a explicar
claroo  https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=MRpz-
PLhl48) y lkéismen murriztua dut eta oso argi azalduko dizuto
(https://www.youtube.com/watch?v=tQ0VpGhhDcs). Estos tratan
sobre situaciones en las que habitualmente se encuentran
personas con baja visién y que causan incomprension. Como los 2
videos anteriores, sobre qué es la baja vision y el distintivo, y el



https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=MRpz-PLhl48
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=MRpz-PLhl48
https://www.youtube.com/watch?v=tQ0VpGhhDcs

coémo interactuar conmigo en 10 pasos, esta produccién tiene un
uso universal y sin condicionantes temporales. Se ha difundido en
redes sociales, WhatsApp y se ha utilizado en encuentros como
formaciones de sensibilizacion dirigidas al sector sanitario,
educativo, comercialé

Las personas beneficiarias son muchas, tal como se ha venido indicando, ya
gue estos videos buscan sensibilizar a la sociedad en general. A enero de 2023,
la version en euskera de este tercer video cuenta con 239 visualizaciones en
youtube, y, la version en castellano, 13.308.

o0 Sensibilizacion a las personas con baja vision sobre los beneficios
de utilizar e | distintivo ATengo baja visi
distintivos en las consultas oftalmoldgicas, Opticas, etc. El objetivo
es que los especialistas en baja vision lo conozcan y lo difundan
entre sus pacientes.

o Camp a TBNG®@ BAJA VISION i AQUI LO TENEMOS EN
CUENTAO dirigida a comerciantes en el municipio de Zarautz a
travées de la asociacion de comerciantes de dicha localidad.
Colocacion de carteles en los paneles del municipio. La segunda
quincena de octubre, ruta por los comercios del municipio para
sensibilizar sobre la baja vision y dar a conocer el significado del
distintivo. Colocacion de carteleria y pegatina en los
escaparates. Stand informativo frente al ayuntamiento,
durante un dia, Para informar a la ciudadania, asi como a
trabajadores de los comercios e incluso personal del
Ayuntamiento.

Material gréfico:

Carteleria en los paneles azules del municipio de Zarautz.



Pegatina que se ha colocado en los escaparates de los comercios:

1EtNGo

.(l‘ M

Hemen Aqui lo

kontuan tenemos
dugu en cuenta







Aparicion en medios locales:
https://gipuzkoa.hitza.eus/2022/11/11/ikusgaitasuna-ikusmen-urritasunari/

o Participacion el 6 de octubre en la Feria del Voluntariado, organizado
por Unikide (Gizalde) y la Universidad del Pais Vasco. Stand
informativo, compuesto por dos mesas: en la primera con material escrito,
tripticos y dipticos explicativos sobre las Distrofias Hereditarias de Retina
y en la segunda mesa, exposicion para realizar diversas actividades:
utilizacién de conos con la pelota y las gafas de realidad virtual. Radio de
la Fundaciéon Why not? Hizo una entrevista a la presidenta de Gipuzkoa
Begisare.

Personas beneficiarias. Estudiantes y profesorado de la universidad
(Mujeres: 18 Hombres: 7).

Material gréafico:


https://gipuzkoa.hitza.eus/2022/11/11/ikusgaitasuna-ikusmen-urritasunari/

BdLUt:T‘A:AElg&ZA
AZOK
1./ VOLUNTARIADO

L ')vl__: EUSKO JAURLARITZA
GOBIERNO VASCO

Universidad  Euskal Herrik T o
GIZALDE delPaisvasco  Unberisitatea e,

ABTGAY
ooooooooooooooooooooo







Entrevista en la radio en Why no?: https://soundcloud.com/why-not-radio/prog-
especial-feria-del-voluntariado-upv-donostia Minuto 55:26, entrevista a Itsaso

Nuin, presidenta de Retina Gipuzkoa Begisare.

El 25 de septiembre. Celebracion del Dia Mundial de la Retinosis
Pigmentaria, en la Plaza Gipuzkoa de Donostia. Tras dos afios de
pandemia, en 2022, recuperamos la celebracion presencial. El objetivo:
dar a conocer nuestra enfermedad, sensibilizar sobre las grandes
limitaciones que tenemos a consecuencia de la discapacidad visual
y explicar la importancia crucial de la investigacion para lograr la
curacion. Este afio las 3 asociaciones vascas de personas afectadas por
distrofias hereditarias de retina (DHR) lo celebramos unidas bajo el
nombre de Retina Euskadi Begisare; ademas, contamos con la
colaboracion de AGI (Asociacion Guipuzcoana de Deficientes Visuales).

Se llevaron a cabo las siguientes acciones:

0 Legion 501 i Spanish Garrison, organizacion internacional de
trajes de ifc8rar awaes | as Gal axi

as o,

SUsS recursos a causas belbARUCHAaAS vy,

CONTRA EL LADO OSCUROO :

91 Desfile, desde el Colegio Orixe a la Plaza Gipuzkoa.
1 Photocall

q
e


https://soundcloud.com/why-not-radio/prog-especial-feria-del-voluntariado-upv-donostia
https://soundcloud.com/why-not-radio/prog-especial-feria-del-voluntariado-upv-donostia






















































































































