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1. PRESENTACION

Introduccion

A lo largo del afio 2024, en la Asociacion Retina Madrid y Fundacién Retina Espafia, nos
hemos dedicado a trabajar para alcanzar los objetivos estatutarios, poniendo en marcha
o dando continuidad a los proyectos sancionados por la Asamblea General en sus
sucesivas reuniones. Debido a la situacion de pandemia actual ocasionada por el Covid-
19, la ARM y FRE por quinto afio consecutivo se han visto obligadas a adaptar sus
servicios y actividades a dicha situacion para continuar ofreciendo una respuesta eficaz
a las personas que padecen Distrofias Hereditarias de Retina (DHR) y que conforman
ambas entidades. El objetivo de este documento, es el de relacionar las actividades
desarrolladas por la Asociacién Retina Madrid y Fundacion Retina Espafia a lo largo del
afio 2024. Durante su desarrollo no se hara una diferenciacion entre las actividades
realizadas por la Asociacion y las realizadas por la Fundacion, ya que los recursos de
ambas entidades se dedican al desarrollo de los proyectos comunes. No obstante, es
conveniente resaltar, que todo lo referente a afectados por Distrofias Hereditarias de
Retina (DHR) aplica a los asociados/as de la Asociacién y el resto de actividades se
comparte entre ambas organizaciones, alcanzando como beneficiarios a personas con
discapacidad visual de cualquier indole, sus familiares y simpatizantes de las entidades.
Aunque el documento va principalmente dirigido a los/as asociados/as, con objeto de
rendir cuentas e informarles de lo acontecido durante este periodo, también esta a
disposicion de cualquier otra persona que esté interesada en las entidades, sus fines y
objetivos, y encuentre de utilidad el contenido de este documento.

El desarrollo de la informacién, coincidiendo con los proyectos, se agrupa en los
siguientes apartados:

SIO
e Servicio de informacion y orientacion (SIO).
¢ Accesibilidad a nuevas tecnologias.
Gestion Ocioy ¢ Actividades de ocio y tiempo libre.
organica  tiempo libre ., . . ..
e Promocion de la investigacion.
¢ Actividades de gestion organica.

Acceso a
las nuevas
tecnologias

Promocién de
la
investigacion
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2. SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SIO).

Informacioén y orientacion personal desde la sede.

Se ofrece informacidon sobre todos aquellos aspectos relacionados con las Distrofias
Hereditarias de Retina; avances de investigacion, clinicos, sociales, administrativos,
juridicos, laborales, y en general de todos aquellos por los que los afectados y sus
familiares muestran interés.

Por estos conceptos y durante el periodo que cubre este documento, se desarrollaron
los siguientes grupos de atencion:

¢ Primera atencion: han acudido a nuestra sede para pedir informacion sobre
nuestra entidad 56 familias

¢ Informacidn en la sede: han acudido a nuestra sede una media de 8 personas
al mes.

e Informacion telefénica: hemos atendido una media de 12 llamadas al dia.

e Informaciéon por correo electrénico: hemos contestado una media de 15
correos cada dos semanas pidiendo informacion acerca de la asociacion.

2.1.1. Primera atencion.

Es la primera toma de contacto por parte de las personas afectadas con la Asociacion,
en esta se recoge su situacién y se le informa de lo que la entidad le puede aportar. Se
entrega la siguiente documentacién: hoja de servicios, diptico del departamento de
Trabajo social, ficha para asociarse vy triptico de informacién de ONERO. Ademas, se le
informa de la existencia del Registro Nacional de enfermedades Raras del Instituto de
Salud Carlos lll.

Comunicaciones.

La comunicacion y distribucion de la informacion es una de las prioridades de las
organizaciones, se tiende a utilizar las nuevas tecnologias y las herramientas que éstas
nos proporcionan.

En los siguientes apartados se cuantifican los comunicados emitidos, los contactos
recibidos y la presencia en las redes sociales.

21.2. Hoja informativa.

Se han enviado 4 hojas informativas, en las que se recogen noticias, convocatorias,
actividades y eventos. Si bien los destinatarios principales son los asociados y familiares,
estan a disposicidon de todas aquellas personas interesadas.

El envio se realiza fundamentalmente por correo electronico y WhatsApp, en formato
escrito y audio.
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2.1.3. Boletin Informativo.

Se han enviado 4 boletines informativos trimensuales alternos a la hoja informativa. En
los boletines informativos se recogen noticias cientificas o de eventos nacionales e
internacionales de relevancia.

Los boletines se envian como Newsletter y llegan a los destinatarios por correo
electronico.

21.4. Circulares.

Las circulares son documentos informativos complementarios a la hoja Informativa y el
boletin, en las que se publican noticias relacionadas con cursos, salidas, formacion, etc.
Se han enviado 4 circulares via correo electronico con informacioén variada.

2.1.5. Pagina web.

Se han publicado 120 noticias en el afio 2024, con diferentes contenidos y objetivos.

2.1.6. Facebook, Twitter e Instagram.

La pagina de Facebook de la Fundacién Retina Espana contaba con 2.126 “me gusta”,
y 2.249 seguidores (32 seguidores mas que el afo anterior). La Asociacion Retina Madrid
contaba con 1.456 “me gusta” y 1569 seguidores (30 seguidores mas que el afo
anterior). Y 122 publicaciones.

En el periodo que cubre esta memoria, en el perfil de Twitter de Fundacion Retina
Espafa hemos alcanzado 1553 seguidores, 27 mas que el afo anterior. El perfil de
Asociacion Retina Madrid, a final del periodo ha contado con 549 seguidores, 31 mas
que el aio anterior.

Durante el afio 2024 en la red social Instagram, se ha publicado 70 publicaciones y
cuenta con 627 seguidores, habiendo crecido en 39 seguidores.

Sensibilizacion en centros educativos.

Labores de sensibilizacion y divulgacion que la entidad realiza en diferentes centros
educativos que ceden un espacio para ello.

Sensibilizacién Fecha
Sensibilizacion colegio CEIP Lope de Vega 16/01/2024
Sensibilizacion colegio CEIP Lope de Vega 17/01/2024
Sensibilizacion colegio CEIP Ramén Gémez de la Serna 25/01/2024
Sensibilizacion colegio CEIP Francisco de Goya 20/03/2024
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Divulgacion cientifica.

21.7. Charlas de divulgacién cientifica.

Como es conocido, la divulgacion cientifica es una de las principales actividades de las
entidades. A lo largo del ejercicio que se relaciona en este documento se han organizado
o participado en las siguientes charlas cientificas.

Fecha Contenido Ponente
22/04/2024 Jornada enfermedades raras Fundacién Jiménez Diaz
“]\lecesidades asistenciales”
23/04/2024 Optica Delgado Espinosa Don Juan Delgado Espinosa
07/05/2024
25/09/2024 Congreso SEO SEO (Sociedad Espafola de
26/09/2024 Oftalmologia)
27/09/2024
24/10/2024 Jornadas XXVI Fundacién FARPE

Lucha Contra la Ceguera

25/11/2024 Derechos laborales de FIDELITIS
afectados por distrofias de
retina. Incapacidad laboral y
discapacidad. (Online)

14/12/2024 Taller “Manejo de las Leopoldo Munoz de Baena
reacciones emocionales al
comunicar diagndésticos
visuales graves”. (Online)

2.1.8. Seguimiento novedades cientifico-médicas.

De manera continuada a lo largo de todo el afo, se viene realizando una labor de
seguimiento y evaluacion de las noticias cientifico-médicas que nos llegan. Estas noticias
proceden principalmente de Retina Internacional, FARPE, ONERO, SERV, FEDER,
Eurordis, Ciberer y otras. Una vez evaluadas, y traducidas si se requiere, son distribuidas
a través de la hoja informativa y boletin e incorporadas en la Web.

Se han divulgado aproximadamente unas 56 noticias de relevancia.

2.1.9. Atencion consultas cientificas.

De manera habitual llegan consultas médicas o cientificas de los afectados. Estas son
analizadas, y en la medida de lo posible, se intenta dar respuesta a estas dudas o
inquietudes. Muchas de estas consultas corresponden a resultados de tratamientos, para
lo que se intenta poner en contacto con asociados que han pasado por el tratamiento en
cuestion.
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Orientacion psicologica y grupos de ayuda mutua.

2.1.10. Orientacién psicolégica.

Se ofrece un servicio de orientacion psicologica dirigido por un psicélogo con formacion
y experiencia en este ambito. Durante el periodo que cubre este documento se
atendieron 4 casos. La ARM ha potenciado el servicio de orientacion psicoloégica para
todas aquellas personas asociadas que lo requieran, enviando a través de WhatsApp,
herramientas de afrontamiento para prevenir consecuencias psicologicas negativas que
puedan derivar del estado actual.

21.11. Grupos de ayuda mutua.

Los grupos de ayuda mutua se gestionan y coordinan de manera auténoma, facilitando
la entidad un lugar en la sede para las reuniones. Durante el periodo que cubre este
documento se realizaron un total de 7 reuniones con una asistencia media de 5 personas.
Se han vuelto a realizar las reuniones de forma presencial, siendo 3 reuniones del total
en la sede de la asociacidn, al tiempo que, se han mantenido los grupos que se
realizaban por teléfono o a través de la plataforma Zoom, siendo las 4 reuniones
restantes de esta forma.

Asesoramiento juridico.

Se ofrece un servicio de asesoramiento gracias a la colaboracion voluntaria de un
abogado. Se han atendido 34 casos de asociados con seguimiento en la sede, pero el
abogado ha atendido a muchos mas via correo electronico y teléfono.

Asimismo, realizamos un convenio con FIDELITIS en noviembre de 2024, para el cual
hemos derivado a 4 personas que requerian asesoramiento juridico.

Sequimiento y acompanamiento.

Se ofrece un servicio de acompanamiento a todos los asociados que lo soliciten con tres
dias de antelacién, para realizar gestiones administrativas, acudir a la sede, al médico
de cabecera, acompafiamiento para actividades, etc. Se han realizado 5
acompanamientos.

Registro de pacientes Instituto de Salud Carlos lIl.

Se fomenta la inclusién de las personas afectadas en el Registro Nacional de
Enfermedades Raras, del Instituto de Salud Carlos Ill. Durante el periodo que cubre este
documento se ha animado a incorporarse al registro a la totalidad de los asociados
mediante la difusion por los canales internos de la entidad.

Memoria anual de actividades




ASOCIACION RETINA MADRID & FUNDACION RETINA ESPANA

El objetivo de este registro es proporcionar a los profesionales de los sistemas de salud,
investigadores y colectivos de pacientes y familiares afectos de una enfermedad rara, un
mayor nivel de conocimiento acerca del numero y distribucion geografica de los pacientes
afectados por éstas enfermedades, con el objetivo de fomentar la investigacion sobre las
mismas, aumentar su visibilidad y favorecer la toma de decisiones para una adecuada
planificacion sanitaria y una correcta distribucion de recursos.

Campana "Tenqo baja vision". “Ahora mas que nunca, tenlo en
cuenta’.

Proyecto de sensibilizacion ideado por la Asociacion “Begisare”,
orientado a dotar de visibilidad a las personas con baja vision ante la
sociedad. Incidiendo en las caracteristicas diferenciadoras con las
personas con ceguera total y las que tiene una vision normalizada.

La accion principal de la campafa consiste en la incorporacion del
distintivo "Tengo baja vision" como elemento conocido en la sociedad,
con el fin de identificar claramente a este tipo de personas.

Por los diversos medios de difusidon: dipticos, distintivo, redes sociales, llamadas
telefénicas, etc., la ARM y la FRE han hecho llegar el mensaje de esta campafia a un
gran numero de personas Yy colectivos.

En este periodo se ha continuado difundiendo la campana Nacional de Sensibilizacion
“‘Ahora mas que nunca, tenlo en cuenta”, la cual tiene por objetivo la visibilizacién de la
Baja Vision en la sociedad.

1ENGo
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3. ACCESIBILIDAD A NUEVAS TECNOLOGIAS.

Para las personas con deficiencias visuales las nuevas tecnologias pueden resultar un
obstaculo, pero también una oportunidad. Con objeto de minimizar las dificultades y
aprovechar al maximo las posibilidades, se organizan cursos y grupos de ayuda mutua
de las principales tecnologias.

Pero debido a la falta participacion y a la repeticion de los temas a tratar, durante este
afo 2024 se han suspendido temporalmente los grupos para dispositivos Android y se
han sustituido por orientacion directa. De esta forma se han derivado un total de 14
personas al voluntario que ofrece este servicio.

En el caso de que exista demanda suficiente para volver a formar este grupo, se retomara

su actividad. Sin embargo, existe un grupo de accesibilidad para dispositivos Apple que
si esta en funcionamiento.
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4. ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE.

Durante este afio se han realizado las siguientes actividades de Ocio y Tiempo Libre.

Visitas al Museo Lazaro Galdiano

Se han realizado diversas visitas al museo Lazaro Galdiano en la calle Serrano.

El recorrido traté del resultado de una cuidada seleccidon de obras maestras, que
muestran la riqueza y diversidad de la coleccion que José Lazaro atesord durante su
vida. Se realizaron audio descripciones y exploraciones tactiles de una obra de Goya,
una tabla de El Bosco y una delicada obra del taller de Leonardo da Vinci, entre otras.
A través de la audio descripcion se transmitieron los contenidos visuales de las piezas
seleccionadas. Ademas, la exploracion de maquetas en tres dimensiones y de las
laminas tactiles de cada obra, facilitaron su comprension mediante la creacién de una
imagen mental.

Visitas al museo Arqueoloqgico Nacional

Se han llevado a cabo diversas visitas al Museo Arqueoldgico Nacional. En una de
ellas, se realiz6 un recorrido por la Antigua Grecia y la Edad Media, explorando los
aspectos mas destacados de estas civilizaciones. En otra ocasion, la visita se centro en
la Hispania Romana, permitiendo conocer en profundidad la influencia de Roma en la
peninsula ibérica. También se organiz6 un recorrido dedicado a Egipto y sus ritos
funerarios, donde se abordaron las creencias, tradiciones y practicas relacionadas con
la vida y la muerte en esta fascinante cultura.

Otra visita destacada fue "Tras las huellas del mundo ibérico", en la que se exploraron
las culturas iberas, su organizacién social, costumbres y las huellas que dejaron en el

patrimonio arqueoldgico. Este recorrido permitio sumergirse en el legado de una de las
civilizaciones mas representativas de la peninsula antes de la llegada de los romanos.

Los origenes de Madrid. De la leyenda a la realidad

El miércoles 22 de mayo se llevo a cabo una visita en Madrid que permitié a los asistentes
sumergirse en la historia y cultura de la ciudad. Durante el recorrido, se exploraron los
origenes de Madrid, revelando detalles sobre su fundacion, su evolucién a lo largo del
tiempo y los acontecimientos histéricos mas significativos que marcaron su desarrollo.

Ademas, se dedicd un espacio especial a las leyendas mas emblematicas de la ciudad.
Los guias no solo narraron estas historias fascinantes, sino que también explicaron los
hechos reales que las inspiraron, desentrafiando el proceso a través del cual la tradicion
popular y la imaginacion colectiva dieron forma a estos relatos. Esta perspectiva permitié
comprender como las leyendas, mas alla de su caracter mitico, se entrelazan con la
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historia de Madrid, ofreciendo una visidon enriquecedora de su patrimonio cultural.

El primer Madrid medieval y su muralla.

Se organizé un recorrido por el Madrid medieval el 20 de junio de 2024, durante el cual
se exploraron los origenes de la ciudad y se describiéo como era la vida en aquella época.

Durante la visita, también se narr6 la historia de la muralla construida en ese periodo,
destacando su funcion y el propdsito de su edificacion. Este elemento, fundamental para
la proteccién de la ciudad, no solo representaba un simbolo de defensa, sino también
una muestra del desarrollo urbano y estratégico de Madrid en sus primeros afnos.

Museo del Prado

Se han llevado a cabo diversas visitas al Museo del Prado, destacando especialmente
dos de ellas con un enfoque inclusivo y accesible, disefiadas para personas con baja
vision.

“Maestros del Prado”

Esta visita descriptiva estuvo destinada mayoritariamente a personas con baja vision,
utilizando un enfoque detallado y evocador. Las obras fueron comentadas de manera
pormenorizada, empleando un lenguaje preciso y sugestivo que permiti6 a los
participantes formar una imagen mental y aprovechar al maximo su resto visual. Las
descripciones verbales se intercalaron con informacién contextual, fomentando el
intercambio de saberes y distintas maneras de percibir.

El recorrido, basado en el poder evocador de la palabra, abarcé el nucleo de la coleccion
del museo, incluyendo piezas clave de artistas esenciales en la historia del Prado, como
Tiziano, Velazquez, Rubens y Goya.

“La poética del gesto”

La segunda visita descriptiva propuso un enfoque diferente, explorando los gestos
representados en las obras del Museo del Prado. A través de descripciones detalladas
de las poses y actitudes de los personajes, se invitd a los participantes a recrear y sentir
esos gestos en primera persona. Este dialogo permitio interpretar las emociones de los
personajes, asi como las costumbres historicas y sociales del momento, proporcionando
también una ventana a la personalidad y las intenciones de los artistas.

El recorrido combind las descripciones minuciosas con informacién contextual y
ejercicios de experimentacion gestual. Ademas, se ofrecidé la posibilidad de tocar
materiales tactiles disefiados para complementar la comprension de ciertos detalles y
caracteristicas formales de las obras, enriqueciendo la experiencia sensorial y visual de
los asistentes.
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Paseo cultural: el Madrid de Felipe Il. De villa medieval a villa y
corte. El primer desarrollo humano.

El jueves 7 de noviembre se realizd un paseo cultural dedicado a la figura de Felipe II,
durante el cual se explico como Madrid paso6 de ser una pequeia villa medieval a
transformarse en una ciudad mas moderna y adaptada a su tiempo.

El recorrido también abordd los primeros desarrollos urbanos y sociales de aquella
época, destacando los cambios que marcaron el inicio de un crecimiento mas
organizado y acorde con las necesidades del momento historico.

Ruta musical. Paseo por el Madrid mas musical: Entre Austrias y
Borbones.

Paseo por el Madrid mas musical: Entre Austrias y Borbones. La ruta que se siguio fue:
primero el Teatro Real (Giuseppe Verdi y Julian Gayarre), segundo el Palacio Real
junto con la Capilla Real de Madrid (Antonio de cabezén, Mateo Romero, y Sebastian
Durén), tercero la Plaza de Isabel |l junto con el Teatro de los Canos del Peral (Blas de
Serna Nieva), cuarto el Real Monasterio de la Encarnacion (Carlos Patifio, y Antonio
Rodriguez de Hita), quinto la Calle Leganitos junto con el Real Colegio de Nifios
Cantores de Santa Barbara (Domenico Scarlatti y Carlo Broschi, Farinelli), sexto la
Plaza de los Mostenses junto con el Conservatorio de Musica y Declamacion «Maria
Cristina» (Hilarién Eslava y Maria Rodrigo Bellido).

Visitas culturales y rutas de senderismo.

Se han organizado las siguientes visitas a museos y exposiciones de la Comunidad de
Madrid durante el ano 2024

Fecha Visitas culturales- rutas senderismo N° participantes
15/02/2024 | Museo Arqueoldgico Nacional 6
05/03/2024 | MUSEO LAZARO GALDIANO 8
09/03/2024 | Museo Arqueolégico Nacional 6

8
8

14/03/2024 | Museo Arqueoldgico Nacional
19/03/2024 | MUSEO LAZARO GALDIANO
22/05/2024 | LOS ORIGENES DE MADRID. DE LA
LEYENDA A LA REALIDAD
04/06/2024 | MUSEO LAZARO GALDIANO
11/06/2024 | MUSEO LAZARO GALDIANO
20/06/2024 | El primer Madrid medieval y su muralla
21/06/2024 | Museo del Prado

04/07/2024 | Museo del Prado

11/07/2024 | Museo del Prado

01/10/2024 | MUSEO LAZARO GALDIANO
24/10/2024 | Museo del Prado "Maestros del Prado"
25/10/2024 | Museo del Prado "La poética del gesto"

N
o
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07/11/2024 | Paseo cultural: EI Madrid de Felipe Il. De 20
villa medieval a Villa y Corte. El primer
desarrollo urbano.

19/11/2024 | RUTA MUSICAL. Paseo por el Madrid mas 20
musical: Entre Austrias y Borbones.
28/11/2024 | MUSEO ARQUEOLOGICO: TRAS LAS 6

HUELLAS DEL MUNDO IBERICO
12/12/2024 | Museo del Prado "Maestros del Prado"
13/12/2024 | Museo del Prado "La poética del gesto"

(o]

(o]

Tertulia literaria.

Se mantiene la actividad de tertulia literaria, ya clasica, de un grupo de asociados que se
reunen una vez al mes para comentar una obra literaria, con una asistencia media de 9
personas.

5. PROMOCION DE LA INVESTIGACION.

Como en anos anteriores la Fundacion Retina Espafa asigna una cantidad de sus
ingresos para la promocion de la investigacion y desarrollo de sus proyectos.

En este ejercicio 2024 la FRE ha realizado una aportacion de 1.500 € al Observatorio
Nacional de Enfermedades Raras Oculares (ONERO). Las cantidades aportadas en los
diferentes afios son:

Ano Cantidad
Aportacion 2015 4.845 €
Aportacién 2016 5.000 €
Aportacién 2017 5.000 €
Aportaciéon 2018 6.150 €
Aportaciéon 2019 5.000 €
Aportacion 2020 5.000 €
Aportacion 2021 2.500 €
Aportacion 2022 3.000 €
Aportacion 2023 1.500 €

6. ACTIVIDAD DE GESTION ORGANICA.

Area econdémica.

6.1.1. Distribucion de recursos economicos entre
proyectos.

El reparto de los recursos econdmicos empleados durante el ejercicio entre los diferentes
proyectos desarrollados por la ARM y la FRE, se detallan a continuacion.
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Concepto Porcentaje
Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) 62 %
Actividades de ocio y tiempo libre 12 %
Accesibilidad a nuevas tecnologias 14.5 %
Promocién de la investigacién y divulgacién de avances cientificos 5%
Actividad de gestidén organica 6,5 %
Actividad de gestion organica 6/50%
Promocion de la investigacion y divulgacién de 50
avances cientificos ]
Accesibilidad a nuevas tecnologias 14,50%
Actividades de ocio y tiempo libre 12,00%
Servicio de Informacidn y Orientacion (SI0) 62,00%
| | | | | |

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00%

6.1.2.

Cierre anos anteriores en ARM.

En la tabla adjunta se refleja el resultado obtenido por la ARM desde el afio 2015.

Ano

Importe Resultado

2015

5.641 € Saldo positivo

2016

4.234 € Saldo positivo

2017

1.446 € Saldo positivo

2018

2.751 € Saldo positivo

2019

3.253 € Saldo Positivo

2020

4.666 € Saldo Positivo

2021

1.518 € Saldo Positivo

2022

1.598 € Saldo Positivo

2023

2.502,61 € Saldo positivo

6.1.3.

Cierre contable 2024 en ARM.

En la tabla siguiente se refleja el concepto de ingresos y gastos totales, junto al resultado

del ejercicio.
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Concepto Importe Resultado
Ingresos 2024 94 638.60 €
Gastos 2024 92.997,66 €

Resultado 1.640,84 € Saldo positivo
6.1.4. Distribucion de los principales ingresos y
gastos ARM.

En la tabla siguiente se detallan los principales ingresos y gastos del ejercicio.

ASOCIACION RETINA MADRID

Cierre
Concepto Presupuesto | Ejercicio

2024 2024
Total ingresos 108.980,00 | 94.638,60
Total gastos 108.980,00 | 92.997,66
Saldo (Beneficio) 0,00 | 1.640,94
Subvenciones 45.880,00 | 34.478,23
Cuota asociados 36.000,00 | 39.348,00
Otros Ingresos 27.100,00 | 20.812,37
Total ingresos 108.980,00 | 94.638,60
Gastos Salariales 36.850,00 | 33.246,13
Gastos Seguridad Social 11.500,00 | 13.337,86
Otros Gastos 60.630,00 | 46.413,67
Total gastos 108.980,00 | 92.997,66
Saldo Bancos 90.222,86

6.1.5. Cierre afos anteriores en FRE.

En la tabla adjunta se refleja el resultado obtenido por la FRE desde el afio 2015.

Ano Importe Resultado
2015 3.445 € Saldo positivo
2016 3.177 € Saldo positivo
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2017 1.385 € Saldo positivo
2018 7.618 € Saldo positivo
2019 4.753 € Saldo positivo
2020 8.672€ Saldo positivo
2021 4.316,46 € Saldo positivo
2022 3.823,46 € Saldo positivo
2023  6.277,15€¢  Saldo positivo

6.1.6. Cierre contable 2024 en FRE.

En la tabla siguiente se refleja el concepto de ingresos y gastos totales, junto al resultado
del ejercicio.

Concepto Resultado
Ingresos
Gastos

Resultado

Importe
11.421,49 €
9.762,88 €
1.658,71 €

Saldo positivo

6.1.7. Distribucion de los principales ingresos y
gastos FRE.

En la tabla siguiente se detallan los principales ingresos y gastos del ejercicio.

FUNDACION RETINA ESPANA ‘

Concepto Presupuesto Cierre
2024 Ejercicio 2024
Total ingresos 19.500,00 11.421,49
Total gastos 19.500,00 9.762,88
Saldo (Beneficio) 0,00 1.658,61
Subvenciones 2.000,00 863,35
Donaciones 6.000,00 10.504,14
Otros Ingresos 11.500,00 54,00
Total ingresos 19.500,00 11.421,49
Gastos Salariales 2.900,00 2.493,61
Gastos Seguridad Social 940,00 1.046,25
Otros Gastos 15.660,00 6.223,02
Total gastos 19.500,00 9.762,88
Saldo Bancos 126.226,47 ‘
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Concepto Cierre 2024 | % \
Subvenciones 863,35 8%
Donativos 10.504,14 92%
Otros Ingresos 54,00 0%
Total ingresos 11.421,49

Concepto Cierre 2024 %
Gastos Salariales 2.493,61 26%
Gastos Seguridad Social 1.046,25 1%
Otros Gastos 6.223,02 64%
Total gastos 9.762,88

Captacion de fondos.

En los siguientes apartados se realiza una seleccidén de los datos econémicos que se
consideran mas significativos.

6.1.8. Subvenciones.

En afio 2024 se han obtenido las siguientes subvenciones.

Entidad Actividad subvencionada | Importe
CAM. Consejeria de Servicio de Informacion y 23154,41 €
ARM |familia y asuntos sociales. | Orientacion.
Servicio de Informacion y 5993,62 €

ARM | CAM. IRPF 0,7% Orientacion
Ayuntamiento de Madrid. 3.000,00 €
Distrito Centro. Fomento

ARM | del Asociacionismo Grupos de Ayuda mutua
Ayuntamiento de Madrid. 1.680,00 €
Distrito Centro. Fomento

ARM | del Asociacionismo Alquiler y funcionamiento

ARM |FEDER Te acompafio Terapia psicologia 650,20 €

Servicio de Informacion y 1304,16 €
FRE |FEDER Juntos Contigo Orientacién
Servicio de Informacion y 1248,97 €
FRE |Fondos FEDER Orientacion

6.1.9. Donaciones FRE.
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La Fundacion Retina Espafa, descontada la cantidad donada por la ARM, ha recibido
diferentes donaciones de personas particulares, 7 en total, con un importe de 10.950 € a
lo largo de este ejercicio. Algunas de una cuantia considerable. Fundacion Retina
Espafa agradece muy sinceramente el esfuerzo econémico de todos estos donantes.

6.1.10. Cuotas de los asociados ARM.

La cantidad percibida en concepto de cuotas de asociados se obtiene por dos vias
diferenciadas, cuota anual de asociados y cuota de inscripcion de nuevos socios.
El total recaudado por estos dos conceptos a lo largo del ejercicio fue de 39.421 €.

6.1.11. Captacion por Teaming

A cierre de 2024 nuestro grupo de Teaming cuenta con 41 teamers que aportan 1€/mes,
aunque durante este ejercicio no se ha solicitado transferencia de ninguna cantidad de
las aportaciones de Teaming.

6.1.12. Actividades varias de captaciéon de fondos.

En la tabla siguiente se detallan las principales actividades de captacion de fondos
desarrolladas durante el ejercicio.

Fecha Actividad Participantes Beneficio
obtenido
Noviembre Campana Turrones Solidarios 30 turrones 250,1 €
Diciembre Gestion Loteria Nacional 20 de 805 décimos 3.100 €
diciembre

Reuniones externas.

6.1.13. Relaciones institucionales.

Se mantienen y afianzan las excelentes relaciones con la ONCE y su Fundacion, FEDER,
el Ayuntamiento de Madrid, la Comunidad Autdbnoma de Madrid, el Hospital La Paz,
Universidades publicas y privadas, el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas,
empresas privadas y otras entidades sociales.

Y también la relacién con otras organizaciones de afectados. La asociacién de miopia
magna “Vivir desenfocados”, Retinosis Guipuzcoa Begisare, Vision Espafia, Macula
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Retina, la Asociacion discapacidad Visual Cataluiia B1+B2+B3, Asociacion Espafiola de
Aniridia, la Asociacién de Miopia Magna con Retinopatias y Asociacién de Profesionales
de la Rehabilitacion de Personas con Discapacidad Visual.

Reuniones internas.

6.1.14. Asambleas ARM.

Se ha realizado la siguiente asamblea:

Fecha asamblea
Asamblea General Ordinaria 13/04/2024

6.1.15. Reuniones Junta Directiva y Patronato.

Durante el 2023 se realizaron las siguientes reuniones de Junta Directiva y Patronato:

Reuniones Junta Directiva y Patronato
08/02/2024
13/03/2024
11/04/2024
13/06/2024
10/09/2024
22/10/2024
16/12/2024

Gestion de asociados ARM.

Durante el afio 2024 se han producido un total de 29 altas y 42 bajas, lo que a final de
afio hace un total de 511 asociados. El numero tan elevado de bajas se debe a la tarea
de actualizacion de los datos de asociados.

Trabajadores entidad, ARM & FRE.

En la tabla adjunta se relacionan los trabajadores de la entidad.

Nombre Entidad Desempeiio
Don Jorge Haro Corbacho ARMYy Trabajador social hasta noviembre
FRE jornada parcial
Don Juan José Puértolas ARM Trabajador social Jornada completa
Goémez
Dofia Cristina Amoedo ARM Limpieza
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Miembros de la Junta Directiva de ARM y Patronato de FRE.

Durante el periodo que cubre este documento, en la Asamblea General Ordinaria del
22/04/2023, se celebraron elecciones, con el resultado de la incorporacién a la Junta
Directiva y al Patronato de: Dofia Maria Paloma Valera Juanas, en calidad de tesorera,
Don Ignacio Gonzalez Torrego y Don José Gonzalez Pueyo, en calidad de vocales. Por
otro lado, Don Carlos Cortina Corominas ceso6 en su cargo y Don Mario del Val Martin
ceso en el cargo de tesorero para adquirir el de vocal.

De esta forma, los miembros y cargos de la Junta Directiva y del Patronato, que coinciden
en ambas organizaciones, se estructura como se contempla en la siguiente tabla:

Junta Directiva y Patronos.

Nombre Cargo
Don Raul Gilabert Lopez Presidente
Don Felipe Beltran Cortés Vicepresidente
Dona Maria Paloma Valera Juanas Tesorera
Dona Gema Gémez de Juan Secretaria
Don Jaime Masip Hidalgo Vocal
Don Mario del Val Martin Vocal
Don Marc Oller Astort Vocal
Don Ignacio Gonzalez Torrego Vocal
Don José Gonzalez Pueyo Vocal

Gestion del voluntariado.

La Asociacion Retina Madrid y la Fundacion Retina Espaia cuentan con un grupo de
voluntarios formado por afectados, familiares y personas sensibilizadas con nuestros
objetivos. Realizan actividades de traduccion de noticias cientificas, sensibilizacion
social, acompafnamiento, seguimiento de asociados, formacion en informatica,
orientacién psicolégica, asesoramiento juridico y diferentes tareas administrativas y de
gestion. En el afio 2024, la media de voluntarios fue de 36, contando con los miembros
de la Junta Directiva.

Se estima que el total del grupo de voluntariado ha dedicado alrededor de 7.000 horas a
lo largo del ejercicio.

Las actividades que las entidades desarrollan para organizacién del grupo de
voluntariado pueden centrarse en:

e Captacion de voluntarios. Se realiza una busqueda constante de voluntarios
y seleccion para adaptarse a las necesidades de cada momento.

e Formacion a los voluntarios. Toda persona que entra a formar parte de
nuestro grupo de voluntariado, recibe una formacion sobre nuestra entidad y
las patologias que representa, asi como la labor que se le solicita y la
importancia y necesidad que la entidad tiene de su colaboracién.

e Celebracion del voluntariado. Una vez al afio se realiza una pequefia
celebracion con los voluntarios, con objeto de que se conozcan entre si, y
reiterarle el agradecimiento a su labor.
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6.1.16. Distribucion de recursos de voluntariado entre
proyectos.

Se estima que los recursos de voluntariado que maneja la ARM y la FRE asciende a
unas 7.000 horas anuales.
A continuacion, se recoge el reparto de recursos del voluntariado por proyectos:

Concepto Porcentaje
Servicio de informacién y orientacion, (S10) 10%
Accesibilidad a nuevas tecnologias. 35%
Actividades de ocio y tiempo libre 40%
Actividad de gestion organica 15%

Distribucion de recursos de Voluntariado

SERVICIO DE ACCESIBILIDAD A NUEVAS ~ ACTIVIDADES DE OCIOY  ACTIVIDAD DE GESTION
INFORMACION Y TECNOLOGIAS. TIEMPO LIBRE ORGANICA
ORIENTACION, (SIO)

Colaboradores entidad.

En la tabla adjunta se relacionan los colaboradores de la entidad, que como estudiantes
en practicas de grado y posgrado, han colaborado durante el periodo que cubre este

documento:
Nombre Entidad Desempeio Periodo
Dofa Carmen Paola Martin Litardo ARM Alumna en practicas 2024
Dofia Lucia Martin Crespo ARM Alumna en practicas 2024
Dora Celia Moracho Gonzalez ARM Alumna en practicas 2024
Don Jaime Beceiro Bris ARM Alumno en practicas 2024
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Acuerdos y colaboraciones.

6.1.17. Acuerdo con centros y clinicas
oftalmoldgicas.

Desde la Asociacion Retina Madrid se tiene acuerdos con: Centro Barafiano Baja Vision,
Centro Optico Social, Clinica Rementeria, Ulloa Optico, Cottet, y centros de Grupo
Miranza.

6.1.18. Universidades.

Universidad Complutense de Madrid y Universidad de
Conmiillas.

El acuerdo se materializa con los convenios de practicas de los alumnos de la Facultad
de Trabajo Social. Por un lado, las practicas de los alumnos de Grado que estan
finalizando la carrera, realizando las practicas en la entidad y, por otro lado, nos aportan
alumnos de Master de Trabajo Social.

6.1.19. Asociacioén Igualar.

El objetivo de este convenio es establecer un marco de cooperacion y colaboracion de
ambas entidades, para que los asociados a Retina Madrid desarrollen actividades de
ocio y tiempo libre adaptadas a sus condiciones especificas en beneficio de su
satisfaccion personal, asi como de una mejor integracion social

Proyecto de calidad y transparencia.

Se inicia el proyecto de calidad y transparencia asociado a los proyectos desarrollados
por las entidades, con el objetivo de disponer de los procesos adecuados a medio plazo.

Recursos técnicos.

A la finalizacion del ejercicio, la entidad cuenta con el mismo equipamiento tecnoldgico
inventariado en ejercicios anteriores.
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7. GALERIA FOTOGRAFICA

Lupa inteligente 25/01/2024

Jordana necesidades asistenciales, Fundacion Jiménez Diaz 22/04/2024

Memoria anual de actividades




ASOCIACION RETINA MADRID & FUNDACION RETINA ESPANA

Charla Optica Delgado Espinosa 07/05/2024

Ruta musical “ENTRE AUSTRIAS Y BORBONES” 19/11/2024
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Museo del prado "La poética del gesto" 13/12/2024
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8. AGRADECIMIENTOS

Queremos aprovechar el cierre de este documento para mostrar nuestro agradecimiento
a todos los asociados que han colaborado, de manera permanente o puntual, con la
Asociacion y la Fundacion. También a aquellos que participando en las actividades de
gestion y convivencia como son asambleas, salidas de ocio y tiempo libre, jornadas
cientificas y demas, hacen posible el desarrollo y gobierno de las entidades.

Ademas, hacemos extensivo el agradecimiento a todos aquellos profesionales, agentes
sociales y voluntarios que desinteresadamente han participado en los actos que la
Asociacion y Fundacion han organizado durante este 2024, al tiempo que los animamos
a continuar en esta linea.

Por ultimo, no puede faltar nuestro reconocimiento a la labor realizada por los
trabajadores de la entidad y los profesionales en practicas de sus estudios que han
trabajado junto a nosotros durante este afo.

La Junta Directiva.

Firmado su presidente.

B>,

Don Raul Gilabert Lépez

C/ Carretas 14 4°G1

C.P. 28012 Madrid

TIf: 915216084-615362357

e-mail: comunicacion@retina.es

Web: http://www.retina.es

Teaming: https://www.teaming.net/fundacionretinaespana
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