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1 Presentacion

Queridos amigas y amigos:

En este aio cumplimos un ciclo, en el que no solo debemos hacer balance del aiio que acaba
de transcurrir, si no también el de revisar nuestras lineas estratégicas y valorar los objetivos
alcanzados.

Una parte de nuestros esfuerzos la hemos dedicado a mejorar la comunicacion, tanto externa
como interna, y si bien es cierto que se han conseguido avances, siguen existiendo carencias
que debemos atender. Por ello, hemos empleado parte de los recursos a afianzar un puesto de
comunicacion que ademas se complemente con el perfil de marketing para la captacion de
fondos. El resultado es bueno aunque tiene que seguir mejorando. Llegamos a mas personas
afectadas, somos mas conocidos en el sector profesional de la salud visual, y vamos
adquiriendo un bagaje que nos da credibilidad.

Precisamente, otro de nuestros objetivos es ser un referente, un punto de encuentro entre los
profesionales y los pacientes ofreciendo iniciativas que nos ayuden a conseguir nuestra
mision y paliar en la medida de lo posible los efectos de la miopia magna.

A este respecto este aiio hemos puesto en marcha dos iniciativas. Un proyecto de investigacion
para valorar si las lentillas con filtro selectivo ofrecen mejor calidad visual al paciente. Este
proyecto nos ha permitido acceder a mas usuarios y darnos a conocer entre los laboratorios
dedicados a la fabricacion de lentes de contacto. Con el proyecto para los colegios “Veo, veo...
équé ves?” acercamos a los padres y madres la problematica de la miopia magna
concienciando sobre la necesidad de las revisiones, y en su caso, de controlar su desarrollo.

Como organizacion pequeia, uno de nuestros puntos débiles es la dependencia de fondos
publicos para llevar a cabo nuestras acciones. Es por este motivo que hemos dedicado parte
de nuestros esfuerzos en este aio a la captacion de fondos privados en empresas que nos
permitan poco a poco diversificar nuestra fuente de ingresos, siendo conscientes de que es
una tarea que llevara su tiempo, ya que es necesario establecer lazos de confianza mutua.

Pero no debemos de olvidar que todas nuestra acciones deben de ir dirigidas a que la miopia
magna deje de ser una de las principales causas de discapacidad visual, y para conseguirlo es
necesario que cada uno de nosotros aporte su granito de arena.

Agradezco en nombre de toda la junta directiva la confianza y el apoyo que nos dais

Javier Garcia

Presidente
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Miopio Mogna con reting

2 Quiénes Somos

AMIRES es una asociacion declarada de utilidad publica, cuya actividad esta centrada en los
problemas de salud visual, especialmente de miopia magna, aunque da servicio a todas las
personas con enfermedades visuales.

Fue creada en 2004 por un grupo de pacientes con problemas visuales con el propésito de dar
respuesta y apoyo a los afectados por miopia magna con patologias que producen daios y
pérdida parcial de la vision.

Misién: Vision:

Reivindicar ante la sociedad los Ser un referente en el mundo de
problemas especificos de las las patologias visuales y ser una
personas afectadas por miopia institucion de reconocido

magna y baja vision, prestigios y credibilidad por su
promoviendo acciones para contribucién a la sociedad en el
facilitar la autonomia personal de  marco de la prevencion y por su
los afectados, y la investigacion apoyo a las personas que padecen
en el todas las disciplinas. baja vision

AMIRES es una organizacion independiente, aconfesional, apartidista, democratica, y
participativa, no gubernamental y sin animo de lucro, que se rige por los principios de
transparencia y buenas practicas en su gestion, sometiéndose para ello a evaluaciones y
auditorias periodicas que certifiquen el estricto cumplimiento de estos principios.

Ademas desde el Ejercicio de 2016 contamos con el distintivo de la Fundacion Lealtad, que
acredita que cumplimos los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas marcados por
esta entidad.

La miopia magna es una de las principales causas de discapacidad visual y la primera de
afiliacion a la ONCE, manifestandose estos problemas en edades laborales. Por ello,
trabajamos para que esta enfermedad deje de ser una de las principales causas de
discapacidad visual.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 3
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2.1 Organigrama

Organo supremo Asamblea
de Gobierno General

Organo de it

Representacion y gestion Directiva

Delegaciones

Villafranca de
los Barros

(Badajoz)

Béjar

Barcelona (Salamanca)

Rivas-
Vaciamadrid

(Bizcaia) (Madrid)

Portugalete

Ciudad Real

Santander

2.2 Junta Directiva

I
Equipo Central

Area de Area de
Trabajo Social Comunicacion

y y
Administracion Sensibilizacion

La actual junta directiva ejerce sus funciones desde su nombramiento en la Asamblea General

celebrada el 14 de marzo de 2015.

¢ Presidente: Francisco. Javier Garcia de Silva
¢ Vicepresidenta: Nieves Pilar Gascon Alvarez

o Secretaria: Milagros Santiago Tortosa
e Tesorera: M® Angeles Santiago Tortosa
¢ Vocal: Carmen Penelas Lopez

¢ Vocal: AlIfonso Fernandez-Pacheco Exposito

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA
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3 Actividades y Beneficiarios

Nuestros proyectos se focalizan en torno a la salud visual, dirigiendo una parte de las
actividades a las personas con patologias y otras al publico general.

Para ello trabajamos en varias lineas de actuacion:

Atencion integral a personas con miopia y/o con
otras enfermedades visuales

informacion en temas de salud ocular

'ﬁ Actividades dirigidas a la prevencion e

gg Actividades que se realizan en las Delegaciones

Promocion y apoyo a proyectos de investigacion

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 5
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3.1. Atencion integral a las personas con miopia y/o con otras
enfermedades visuales

Nuestra Area de Trabajo Social esta orientada a prestar la ayuda necesaria a las personas que
padecen enfermedades visuales con el objetivo de que las superen y puedan normalizar su
vida.

Atencion y soporte para las personas
con miopia y/o con otras enfermedades visuales

o o Encuentro
Atencion a Accesibilidad para la

los afectados integracion Miopia
Magna

Informacion Fofmacian en Canal BV y

: o Ayudas e
socio sanitaria Técnicas Accesibilidad

Reunion
afectados y
familiares

Asesoramiento fl Vida Plena con Acompaiia-
socio laboral miento

Apoyo

Talleres y
Emocional

actividades

Informacion en Pagina web y RRSS

Gran parte de esta informacion que se solicitaba directamente se encuentra en nuestra pagina
web, siendo difundida a través de las redes sociales. Esto facilita el acceso a muchas mas
personas de una forma rapida.

Ocio Accesible

3.1.1 Atencion a los afectados
Se presta ayuda y soporte a las personas abarcando todos los ambitos que puedan verse
alterados por padecer miopia y/o desarrollar diferentes patologias visuales:

« [Informacion Socio-Sanitaria: atencion a las consultas sobre miopia, patologias
asociadas, especialistas y tratamientos.

¢ Asesoramiento Socio-Laboral: sobre la obtencion del grado de discapacidad, la
invalidez laboral y adaptacion del puesto de trabajo

¢ Apoyo emocional, muy necesario cuando las personas comienzan a perder vision. Su
objetivo es ayudarles a aceptar su situacion y que compartan experiencias con otros
pacientes.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 6
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3.1.2 Accesibilidad para la integracion,
Realizamos proyectos y actividades dirigidas a las personas con discapacidad visual con el
objetivo de ayudarles a desenvolverse en la vida cotidiana superando su discapacidad:

¢ Formaclon para enseiiar el uso de ayudas técnicas: de una manera personalizada el
beneficiario puede probar en nuestras instalaciones diversas ayudas técnicas y valorar
cual se adapta mejor a sus necesidades.

e Formaclion en TIC acceslbles: a través de nuestro canal de YouTube “Baja Vision y
Acceslbllidad” donde se van publicando video-tutoriales para ensenar aquellas
aplicaciones y configuraciones que hacen mas usables los teléfonos, tabletas, Pc y
también como utilizar estas herramientas como ayudas
https://www.youtube.com/channel/UCtidU2ce9stdvelNtDvoKwA

e Vida Plena con Baja Vision: es un programa de acompaiamientos semanales para
personas con discapacidad visual, realizados por voluntarios y cuyo objetivo es evitar
el aislamiento y desanimo que por causa de la pedida de vision pueden sufrir,
especialmente las personas mayores.

¢ Acompaiiamlentos puntuales: también realizado por nuestros voluntarios, su objetivo
es facilitar la vida a las personas con discapacidad visual cuando tienen que acudir a
consultas sanitarias o realizar gestiones.

¢ Actividades de Oclo Acceslble: organizamos visitas culturales o de ocio donde prima la
accesibilidad. Este aino se han realizado visitas guiadas al Museo Arqueolégico de
Madrid.

o Talleres y actlvidades: por un lado se informa a nuestros socios y suscritores de
actividades que puedan ser de interés y por otro, se organizan ad hoc. Este aino se han
impartido talleres de Primeros Auxilios

También promovemos o apoyamos iniciativas de accesibilidad para ayudar a las personas con
discapacidad visual.

e Pruebas con diferentes sistemas de ayudas para baja vision: valorando sus
aportaciones e informando de las prestaciones a nuestros socios, algunos de los cuales
han participado en dichas pruebas:

o Gafas de Realidad Aumentada de RetiPlus
o Wearble OrCam MyEye
o Smartglasses NuEyes

¢ Propuesta a la Empresa Municipal de Transportes para incorporar en su App una opcion
que facilite a las personas con baja vision la parada donde se encuentra, de tal forma

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 7
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que el conductor sepa que hay un pasajero con problemas de vision esperando y pare a
recogerle.

e Colaboracion en el Proyecto Arches, un laboratorio centrado en la creacion de entornos
inclusivos en el ambito cultural por medio del uso de la tecnologia. El objetivo de este
proyecto es desarrollar estrateglas y herramlentas que permitan acceder y disfrutar de
los recursos culturales a cualquier persona, independientemente de sus capacidades
sensoriales y cognitivas.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 8
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3.1.3 Encuentro Anual de afectados de Miopia Magna

Este aiho se celebro el 25 de Marzo y en el que participan socios afectados y sus familiares,
voluntarios y especialistas de la salud visual. En el mismo se realizaron las siguientes
actividades:

e Taller divulgacién con la colaboracion de la Fundacion Retina Plus, en la que los
doctores Marta S. Figueroa, Roberto Gallego-Pizarro y Rosa Dolz ofrecieron los ultimos
avances médicos relacionados con la miopia y la baja vision. Este acto que estaba
abierto al publico conto con una gran asistencia.

e Actividades lidicas Incluslvas: Risoterapia, Iniciacion al arte del mimo y Coach

Mas informacion:

https://www.miopiamagna.org/informate/noticias/249-juntos-por-la-miopia-un-ano-mas

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 9
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3.2 Actividades dirigidas a la prevencion e informacion en
temas de salud ocular

Tan importante es atender a las personas afectadas como evitar en lo posible la incidencia y
el incremento de estas enfermedades, las consecuencias de la misma. Por eso estas
actuaciones tienen como objetivo informar de las patologias oculares mas frecuentes que
pueden daiar la vision de forma irreversible y sensibilizar sobre la necesidad de atender al
cuidado de la salud visual como la mejor estrategia de prevencion.

Actividades dirigidas a la prevencion e
informacion en temas de salud ocular

mpan -
Talleres de Campanas de Informacion en

: prevencion e b
Salud Visual formacian pagina web

Articulos de
especialistas

Avances de
investigacion
Veo, veo-- Informacién
. + Folletos sobre patolgoias
Salud Visual informativos TG
estimonios

infantil

Salud Visual . Videos
en la Madurez prevencion
y sensibilizacion
« Libros y Guias

* Divulgacion On Line: Twitter,
Screeming Visual Facebook y Linkedin
* Divulgacion Off Line

3.2.1 Talleres de Salud Visual
Son talleres presenciales en los que se informa sobre alertas, pautas de cuidado, patologias y
consejos de acuerdo a los colectivos a los que van dirigidos.

o Talleres de Salud Visual en la madurez: realizados en centros de Mayores, se tratan en
los mismos todas aquellas patologias visuales que pueden desarrollarse en la edad
adulta.

¢ Talleres de Salud Visual en la infancia: consisten en talleres de prevencion para
padres y educadores en los colegios. Se dan pautas sobre alertas para comprobar la
salud visual de los niiios, como afecta al rendimiento escolar, habitos saludables para
no favorecer la progresion de la miopia y otras patologias y sobre la importancia de

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 10
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AMPA CEIP GABRIELA MISTRAL --%/

Su relacién con los problem:
Charla ofrecida por AMIRES
* L3 funcién visual ¢cémo.

realizar control de la miopia. Estos talleres son impartidos por épticos-optometristas
voluntarios, especialistas en infancia y juventud.

Screeming visual: dentro de estos programas se realizan Screeming o pruebas de
cribado si los centros donde se imparten los talleres asi lo solicitan. Los beneficiaros
reciben informacion sobre su estado de la vision y si es necesario se les aconseja la
visita al especialista.

ESCUELA DE PADRES - Curso 2017-18

Salud visual
en la Infancia

L AN NS
1 O¢ ecperamog!
P O™ O Qur

Do 17:10 8 16000 dnedaca vtk

APUNTATE >>553533>>
Escanes el cigo y rebens ¢ formataris

Contéctanos

Taller de Salud Visual en la infancia

3. 2.2 Campafias de prevencion e informacion
AMIRES elabora en diferentes formatos material orientados a dar informacion sobre la miopia
magna y la baja vision: prevencion, tratamientos. Cuidados y consejos.

Libros, Guias y Folletos: este material se entrega de forma gratuita a las
personas que lo soliciten asi como a todos aquellos que acuden a nuestras
charlas y conferencias. Actualmente tenemos editados los libros “Vivir con Miopia

Magna” y “Baja Vision y Tecnologias de Acceso a la informacion” que también se
pueden descargar en la pagina web.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 11
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¢ Videos de Informaclon, prevencion y senslbllizaclon: diseio y realizacion de videos
informativos sobre las causas y consecuencias del aumento de miopia en el mundo,
testimonios de personas con miopia y con baja vision

3.2.3 Pagina web

Conscientes de la capacidad de llegada a mas usuarios que tiene la informacion on line
publicamos en nuestra pagina web informacion actualizada y de calidad sobre diferentes
temas:

¢ Acceslblildad: “Accesibilidad en Cine y TV”, “Probando OrCam MyEyes”, "Seeing Al" una
App diseihada para las personas con baja vision

e Miopia: “El auge de la miopia - Parte 2 “,“Miopia y su control” , “Nuevo avance en el
control de la miopia en nihos y adolescentes”, “El control de la miopia y su evidencia
cientifica”

+ Discapacldad: “Discapacidad y Mujer; una desigualdad doble”, “Discapacidad Visual:
IVA a aplicar para gafas y lentillas”, “Certificado de discapacidad”

o Salud visual: “Filtros para proteger tus ojos de la luz de las pantallas LED”

o Eventos y Jornadas

3.2.4 Difusion de nuestro material y actividades:

A parte de las actividades dirigidas a los beneficiarios, dentro de nuestros fines esta el de
sensibilizar a la sociedad sobre la miopia magna y todos aquellos aspectos relacionados con
la miopia magna y la baja vision y las personas que lo padecen.

Difusion On Line: Tanto el material informativo y de sensibilizacion, como las actividades que
realizamos son difundidos a través de las RRSS (Facebook, Twitter y Linkedin), aumentando
nuestra capacidad de llegada de manera considerable segiin se va conociendo el trabajo que
realizamos.

Difusion Off Line: nuestra colaboracion con los medios de comunicacion tradicionales tiene los
mismos objetivos, participando de forma activa en programas de radio, editando notas de
prensa etc.

o En Agosto de 2017 participamos en el Programa Noches de Verano de RNE junto con
RetiPlus para hablar sobre tecnologia y discapacidad; http://retiplus.com/retiplus-en-

rnel/

¢ En Octubre estuvimos en Radio YA en el programa Buena Gente, espacio de analisis y
debate de la realidad de la discapacidad donde se explicé nuestro proyecto de Salud
Visual en la Infancia “Veo, veo ...qué ves?”

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 12
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3.3 Actividades en Delegaciones

Durante el mes de Julio nuestra Delegacion de Cantabria realizé el | Encuentro de feminismo
y miopia, partiendo de la filosofia de que existe una doble vulnerabilidad entre el hecho de ser
mujer y padecer una patologia como la miopia magna y /o discapacidad visual.

Para ello en la localidad de Villaescusa se organizaron actividades artisticas y talleres.

e Charla coloquio 'Iniciacion al feminismo
Organizan: (Kiara Brambilla Dominguez. De Mujeres Jovenes
?;“s‘;gfag‘;‘s';";:"f:‘a Cantabria, y secretaria de Alega)
magna.retinoratias © Proyeccion del corto de cine MIRAGE de
yoalavision. ¥ Michael Aguilo.

e Concierto del Coro de Villaescusa.
e Charla interactiva 'Baja Vision y Vida
plena' con la psicologa Carmen Penelas.
PO AT e Cuentacuentos para grandes y pequenos a
Excelentisimo cargo del actor Alberto Sebastian.
avuntamientode  ,  charla coloquio 'Elogio al feminismo' con Ana

‘éﬁgi‘e‘{{fu:; (Disefio Bolado, portavoz de la Asamblea de Mujeres de
Restaurante Cantabria

Verbabuena. e Taller de Defensa Personal para Personas con
baja vision y Mujeres Mayores de 45 aiios,

impartido por M.O. Primera mujer Instructora S.

Universitaria en Seguridad Integral.

o Charla-taller 'Sanadoras y Curanderas' con Kus Orizaola,

e Taller 'Accesibilidad con las nuevas tecnologias'. Matias S. Caballero,.

¢ Proyeccion del largometraje 'Area de Descanso', de Michael Aguiloy del cortometraje
'Mirage', presentadas por la directora artistica de ambas peliculas, Puerto Collado.

e Charla con el grupo de Mujeres Creadoras 'Mujeres dos rombos', que compariteron
reflexiones sobre ser artistas mujeres y hablaron de su exposicion 'Heridas' conducida
por Yolanda Garcia Serrano

¢ Poesia con Oriente Gomez y Gema Rebolledo

e Conciertoa cargo de Mario San Miguel que nos presentara su nuevo disco
'ArteSanaMente. El delicioso placer de verse'

e Clausura del encuentro y entrega de los premios AMIRES, con Javier Garcia, presidente
de AMIRES.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 13
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3.4 Promocion y apoyo a proyectos de investigacion

AWz

Objetivo: Medir la mejora de aspectos funcionales de la vision en miopes magnos (equivalente
esférico mayor a -6D) tales como la Agudeza Visual y la Sensibilidad al Contraste con lentes de
contacto tintadas con filtro de corte selectivo de onda corta. Ademas de evaluar los tests en
pacientes con agudeza visual inferior a 0.4

Métodos: se midio en 26 ojos de miopes magnos la sensibilidad al contraste y la agudeza visual
inicial con la mejor refraccion sin cicloplejia, con lentes de contacto sin filtro de corte selectivo
tras un mes de uso y por ultimo con el mismo diseiio y material de lente de contacto pero con
filtro de absorcion selectiva de 318 a 450nm. Se segregaron los datos estadisticos para ojos
con agudeza visual inferior a 0.4. También se realizé un cuestionario Visual Analogue Scales
subjetivo de vision y confort.

Resultados: tanto en sujetos con agudeza visual superior a 0.4 como inferior a 0.4 se obtuvo
una mejora de los resultados con las lentes tintadas con filtro pasando la agudeza visual de
0.895 + 0.322 a 0.937 + 0.329 (p= 0.40) y de 0.233 + 0.152 inicial a 0.363 = 0.205 (p= 0.11)
respectivamente. En el caso de la sensibilidad al contraste inicial de 2.030 = 0.578 a 2.228 +
0.062 udLog (p= 0.11) y de 0.816 + 0.862 udLog inicial a 2.100 + 0.100 udLog (p= 0.10) EI
cuestionario presento peor puntuacion con lentes de contacto tintadas tanto en confort como
en vision.

Conclusion: debido a las medidas objetivas se puede observar una mejora con el uso de lentes
de contacto tintadas de la agudeza visual y la sensibilidad al contraste en comparacion a sin
filtro, pero el estudio es preliminar ya que necesita una muestra mayor debido a la baja
significancia estadistica.

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 14
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VAS: Confort LC1 versus LC2
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==$=—=CONFORTLC1 ==8=CONFORTLC2

3.5 Resumen de atencion a beneficiarios 2017

Atencion Atencion

Total
Directa indirecta
Atenqon y soporte para las personas ‘ 320 4.061 4.381
con miopia y/o con otras enfermedades visuales
Atencidn a los afectados 117 117
Accesibilidad para la Integracion 166 4.061 4.227
Encuentro Miopia Magna 37 37

Prevencion e informacion en temas de Salud 177 125.090 125.267

Ocular
Talleres de Salud Visual 177 177
Campafias de Prevencién e Informacion 22.293 22.293
Informacién pagina web (visitas Unicas) 102.797 102.797
Proyecto e Investigacion 13 13
Participantes en el estudio 13 13

Personas que se presentaron: 130

Total Beneficiarios 2017 510 129.151 129.661

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 15
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Atencién Directa Proyectoe Atencién indirecta Atenciény
Investigacion; soporte
3%

Prevencién e familiares 3%

informacion
Salud Ocular;

35%
Atenciény
soporte
afectados Y Prevenciéne
familiares; informacion
63% Salud Ocular

97%
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4 Informacion Financiera

Balance y cuenta de resultados, haciendo referencia a las cuentas que son auditadas.

Distribucion de gastos

Administracion
10.278,87€
22%

Misidn
28.960,56 €
63% Captacién de
fondos
6.951,28€
15%
- - -’
Fuentes de financiacion
) Cuotas de
Donaciones Socios y

7.398,58 €

colaboradores
8.875,00€
15%

12%

Ingresos de

promociones

4.44132€
7%

Subvenciones
40.110,52 €
66%

ASOCIACION DE MIOPIA MAGNA 17
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5 Colaboraciones y Alianzas

5.1 Voluntarios:

En AMIRES contamos con dos tipos de voluntarios:

¢ Voluntarios Pro-Bono que nos ofrecen su cualificacion y experiencia profesional:
durante 2017 han colaborado con nosotros 2 especialistas en optometria infantil en el
programa de salud visual para ninos “Veo, veo...qué ves” impartiendo talleres para
padres y educadores en colegios de la Comunidad de Madrid

¢ Voluntarios que colaboran tanto en los acompainamientos puntuales como en el
programa “Vida Plena con Baja Vision”

5.2 Aliados y Colaboradores

5.2.1 Alianzas institucionales

e e e o
I e | e csonn | \ 4
“ithgS e e v
e .

®

constEruA e FAMLA
$ASUNTOS SOOALES
LaSumadeTodos  Comunidad de Madrid VD rEREs sOCIAL Obra Social "la Calxa

5.2.2 Empresas Comprometidas

Doctor Lens® .= federdpticos VISIONLAB

Especialistas en miopia www.visionlab.es

Inspire your eyes ”DDDEL C LINIC.A
@ coobereol markennévy | BAVIERA

Cen[ra/@.,o tico (@) OFTALMOLOGIA
Servicio de op’rome’rrropCIfnigo \<* n R n U N A

SALUD Y DIAGNOSTICO PRECOZ OCULAR

5.2.3 Otras Colaboraciones

wsh’\espoﬁc M G s ey

i . SaludViadrid B o
Luchando por una capacidad visual plenc

dad Ge Madnd

CENTRO / OPTOMETRIA INTERNACIONAL
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6 Nuestros datos

e Asociacion de Miopia Magna con Retinopatias (AMIRES)

e CIF: G-83969972

¢ Inscrita en el registro de asociaciones del Ministerio del Interior con el n°
585.695

e Declarada de utilidad publica

e WEB: www.miopiamagna.org

e Email: info@miopiamagna.org
e Tel.91 3303945 -675448 588
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