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& Miopia Magna
con retinopatias

La Asociacidén de Miopia Magna con Retinopatias - AMIRES,
nacié en Madrid febrero de 2004, dando el salto al ambito
nacional al afio siguiente. Desde entonces, AMIRES ha
crecido, manteniéndose fiel a sus principios, y poniendo
siempre el foco en las personas afectadas por miopia
magna, al tiempo que se ha ido adaptando a las
necesidades y oportunidades que han ido surgiendo con el
paso de los afnos, planteando nuevos retos y abriendo
nuevos espacios de accidn.

Seguimos hacia adelante con nuestra misién:

Reivindicar ante la sociedad los problemas especificos de
las personas afectadas por miopia magna y baja visidn,
promoviendo acciones para facilitar la autonomia personal
de los/as afectados/as, y la investigacién en todas las
disciplinas, tales como 1la oftalmologia, ©6ptica vy
accesibilidad. Como asociacién de pacientes: ofrecer
apoyo, informacién y orientacién a los mismos, promover
actividades que fomenten la relacidén entre todos/as, vy
facilitar el conocimiento de la enfermedad, ayudando a los
asociados a entender y asumir la dolencia.



CAMINANDO JUNT@S r(!g

asociacion
£ Miopia Magna
con retinopatias

2004
NACE AMIRES

(ACTA FUNDACIONAL DE LA ASOCIACION DE AFECTADOS DE MIOPIA

MAGNA CON PATOLOGIAS DE RETINA Y OTRAS ASOCIADAS DE LA
COMUNIDAD DE MADRID. A.M.I.LR.E.S. MADRID.

Reunidos en Madrid el dia 9 de Febrero de 2004 .

alas 18 horas, las personas que, a continuacién se detallan:
NOMBRE

El 9 de febrero de 2004, AMIRES es fundada por un

grupo de pacientes de miopia magna del Hospital
Clinico San Carlos.

2005
AMIRES PASA A SER DE AMBITO NACIONAL

Los socios de AMIRES modifican
los estatutos de 1la entidad:
pasa a ser una Asociacidén de
pacientes de ambito nacional.

2006

PRIMERA PAGINA WEB DE AMIRES

Para hacer nuestra causa
visible, llegar a mas personas
afectadas, y al plblico en
general, abrimos nuestra web.

miopiamagna.org
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2007
DOCUMENTAL: DESENFOCADOS

Se rueda un corto documental,
protagonizado por los socios
y socias de AMIRES, sobre la

miopia magna y la
degeneracidén macular.

JORNADA SOBRE LA MIOPIA MAGNA

JORNADA SOBRE [A
MIOPIiA MAGNA

Primera jornada sobre la miopia
magna, en la Facultad de
Medicina de la Universidad
Complutense.

2008

JORNADA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL, BAJA
VISION Y CEGUERA

DISCAPACIDAD VISUAL
BAJA VISION Y

Segunda jornada formativa
de AMIRES, en 1la Facultad CECUERA
de 6ptica de la Universidad p—
<  Complutense.

P



https://youtu.be/x0lalpAXqQo?si=1DXZ09XzUKKCXKNL
https://youtu.be/x0lalpAXqQo?si=1DXZ09XzUKKCXKNL
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2009
LIBRO: VIVIR CON MIOPIA MAGNA

AMIRES edita su primer libro: Vivir
con miopia magna, para su
distribucién entre los socios. EIl
monografico de 131 péaginas explora
el fenbmeno de la miopia y las
limitaciones y tratamientos para las

personas con miopia magna.

2010

ACUERDO DE COLABORACION CON EL
HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS

AMIRES 1logra un acuerdo de
colaboracién con el Hospital
Clinico San Carlos, con el
que obtenemos su apoyo y un
despacho para 1la atencidn
presencial a los afectados.

2011
CARRERA SOLIDARIA PX | Feria de la Salud y

el Consumo Responsabls

Como parte de la I Feria de la
Salud y el Consumo Responsable,
celebrada en Rivas Vaciamadrid,
AMIRES organiza una carrera

< solidaria.



https://miopiamagna.org/wp-content/uploads/2018/09/GuiaMiopiaMagnaWeb.pdf
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2012

PRIMERA TRABAJADORA SOCIAL
CONTRATADA EN AMIRES

AMIRES crece lo suficiente en socios
y en financiacidn para poder
realizar la primera contratacién de
un profesional: Lola, que aln sigue
con nosotros.

AMIRES ES DECLARADA ENTIDAD DE UTILIDAD
PUBLICA

En 2012, AMIRES es declarada
asociacidén de utilidad pdblica por
el Ministerio del Interior.

2013

EXPOSICION:
LA CAPACIDAD DE LA MIRADA

AMIRES organiza wuna exhibicién de
fotografia por personas con baja
visién en el Matadero de Madrid, bajo
el nombre de “La Capacidad de 1la

Mirada™. LA CAPACIDAD
DE LA MIRADA

A e i
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GALA BENEFICA

AMIRES organiza una gala
benéfica en el Centro de
Creacién Contemporanea Matadero

2014

CHARLAS DIVULGATIVAS DE PREVENCION DE
LA SALUD OCULAR EN LA MADUREZ Y MEJORA
DE LA AUTONOMIA PERSONAL

La finalidad de estas

charlas es favorecer el
auto-cuidado visual en la

poblacién mayor de 55 afios,
informando de los riesgos

relacionados con la edad, y
que asi puedan detectarse precozmente enfermedades
visuales con posibilidades de generar una
discapacidad.

CONCIERTANDO LA NAVIDAD

Es organizada en el Circulo de
Bellas Artes una Gala Benéfica
en beneficio de la asociacidn,
con la participacién de cinco

mUsicos de soul y jazz.
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2015
COMIENZA EL PROYECTO: VEO, VEO...;, QUE VES?

AMIRES comienza a realizar
screenings en centros de personas
mayores de la Comunidad de Madrid
con el objetivo de detectar
problemas visuales en esta franja
poblacional.

LIBRO: BAJA VISION Y TECNOLOGIA DE
ACCESO A LA INFORMACION

1 1 1 1 |

Editamos un libro COLECCHON DEMOCRATIZANDO LA ACCESIBILIDAD. Vol §
DE ACCESO A LA INFORMACION
acceso a la Guia de ayudas tecnicas de bajo coste

informacién aplicadas
a las personas con
baja visioén.



https://miopiamagna.org/wp-content/uploads/2018/09/Baja-visi%C3%B3n-y-tecnolog%C3%ADa-de-acceso-a-la-informaci%C3%B3n.pdf
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2016

EXPOSICION: (BTBTT aia
QUIJOTES DEL ARTE Z

La Delegacién en Cantabria de EXPOSK]C»JA}MRES
AMIRES organiza en 1la Biblioteca Quits & Ad,
hmpadda&

Central de Santander una exposicidn
integrada por obras creadas por
artistas profesionales y por socios
y socias de AMIRES, para
concienciar sobre la miopia magna.

AMPLIAMOS A LA POBLACION INFANTIL EL
PROYECTO: VEO, VEO...;, QUE VES?

AMIRES amplia el proyecto Veo,

Veo veo...;qué ves?

v ; Veo a la poblacién infantil, vy
arres T

comienza a realizarse, ademas de
en centros de personas mayores,
en escuelas infantiles.

Nos comprometemos con 1la vital importancia de 1la
deteccidén precoz de los problemas visuales y la
sensibilizacién frente a los mismos, ademds de con
proporcionar pautas para una adecuada salud visual.
Con gran esfuerzo, hasta el 20 aniversario de la
asociacién hemos podido ofrecer una evaluacidén a casi
8.000 personas, principalmente nifos/as en Madrid.
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2017

COMENZAMOS CON LAS AYUDAS PARA
CORRECCIONES OPTICAS

Este afio, Amires analiza por
primera vez la necesidad de
generar alguna accién que
garantice cobertura gratuita de

correcciones 6pticas a la
infancia que las necesita vy
cuyas familias no pueden
costearlas.

Con el paso de los ainos, este
compromiso hace que sigamos
trabajando y ampliando esta

accion.

I ENCUENTRO DE FEMINISMO Y MIOPIA

l Oreaninan: La Delegacidn de Cantabria
Amires Canfabria )
Jm':‘;:‘;:.'.‘:‘:.': realiza el I Encuentro de

¥ bada visidn), ¥ . . . 2 .
feminismo y miopia, partiendo

de la premisa de que existe una
doble wvulnerabilidad entre el
hecho de ser mujer y padecer
una patologia como la miopia
magna y/o discapacidad visual.
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2018

EXPOSICION: INTEGRARTE

Méds de 30 artistas de distintas
disciplinas, algunos de ellos
con discapacidad visual, se
relnen para transmitir un
mensaje integrador para con las

personas con baja vision S CEELLE

ORGANIZA

v ires

PRIMERA JORNADA PARA PROFESIONALES:
ABORDAJE CONTROL DE LA MIOPIA

==

e ?- 9 \ Dirigiéndonos a todos los
= cion .

agentes relaciones con la
Salud Visual Infantil:
pediatras, oftalmdélogos, vy
optometristas, reunimos en
Madrid a mas de 170 profe-

sionales para presentar, debatir, y actualizarnos
sobre los diferentes métodos de control de la miopia
que existen y qué evidencia cientifica se dispone
acerca de cada uno de ellos. Se analizan sus
caracteristicas, pros y contras, y la idoneidad o
necesidad en ciertos casos de combinar diferentes
métodos. Ademas, se destaca la existencia en el
mercado de productos muy innovadores y pioneros a
nivel mundial que ayudan a frenar la progresién de la

miopia.
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2019
CONCIERTO SOLIDARIO

En pro de los proyectos realizados
por AMIRES, se organiza una gala
solidaria gobéspel, en el auditorio
de San Chinarro, en la que
participé el grupo Gospel Living
Water como atraccién central.

SEGUNDA JORNADA PARA PROFESIONALES:
PRESENTACION ESTUDIO PREVALENICA Y
AVANCES EN METODO DE CONTROL DE MIOPIA

Punto de encuentro creado
para todos los agentes
< k involucrados en la salud
. R i o @ visual infantil.

y 5

Llenamos el aforo en sede madrilefa de la Universidad
Clinica Navarra, en esta segunda edicién que estuvo
dirigida especialmente a oftalmdlogos, 6pticos-
optometristas, y prensa especializada para presentar
el disefio y puesta en marcha del Estudio de
Prevalencia de 1la Miopia en la etapa infantil que
lideraba  AMIRES. Ademés de, se presentan las
actualizaciones y avances sobre los metodologias de
control de la miopia, siempre basadas en la evidencia
cientifica
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2020

COMIENZA LA TOMA DE MUESTRAS DEL
ESTUDIO DE PREVALENCIA DE LA MIOPIA

Tras un par de anos
dedicados al diseno del
estudio, recabando los
apoyos econdémicos
minimos necesarios, vy
tras ser aprobado por
el comité ético, a fi-
nales de febrero se comienza con la toma de muestras
para el estudio; aunque deben ser suspendidas de
inmediato a consecuencia de la notificacidén en marzo
del estado de alarma debido al COVID-19.

EXPOSICION: JARDIN DE LA MIOPIA

En 2020 se presentaron dificiles retos a consecuencia
de la crisis COVID. No obstante, AMIRES siguid
trabajando y adapténdose a las limitaciones que supo-

/ nian las restricciones
sanitarias. Por ello, la
asociacién organizd en
3 : : esta ocasidn virtualmente
] una exposicién de obras

realizadas por personas

con discapacidad.



https://miopiamagna.org/el-jardin-de-la-miopia/
https://miopiamagna.org/el-jardin-de-la-miopia/
https://miopiamagna.org/el-jardin-de-la-miopia/
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MIRADAS
ANTE LA DESIGAULADAD MIRADAS DE IGUALDAD

2020 fue un afo realmente complejo, la vulnerabilidad
de las personas se dispardé. Por ello, dentro de
nuestros ambitos de accién, pusimos mucho esfuerzo y
carifno para aumentar nuestro compromiso con aquellos
que mas nos necesitaban. Acentuamos nuestro sentido
de justicia social en el contexto de crisis
sanitaria. Asi, el proyecto Miradas nace en 2020 para
quedarse. Con él, proporcionamos correcciones o6pticas
gratuitas a personas en situacién de vulnerabilidad,
especialmente nifos y nihas, con problemas visuales y
que no cuentan con recursos para poder adquirirlas.
Consideramos que el aspecto econbébmico no debe ser una
barrera infranqueable para una adecuada salud visual.
Amires realiza gran esfuerzo para expandir sus
alianzas de colaboracidén con el sector de la salud
visual a fin de dar cobertura a este proyecto.
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2021

PRIMERA CAMPANA: AL SOL, 0JO CON TUS 0JOS

(arires

Debemos resguardar nuestros
ojos de una exposicién excesiva
a la luz ultravioleta (UV) ya
que puede tener consecuencias
nocivas.

Gracias a la importante donacién de nuestros
colaboradores, hacemos entrega de mas de 300 gafas de
sol a personas en situacidén de vulnerabilidad.

CAMPANA: JUNTOS CONTRA LA MIOPIA

Real izamos esta campana de
sensibilizacién y captacién de
colaboradores dirigida a los
profesionales que estan en
primera 1linea de atenciéon a
personas con problemas visuales.

CAMPANA: ILUMINA SU MIRADA

Campafa de sensibilizacién sobre 1la
miopia magna y captacién de fondos
para apoyar los proyectos de Amires.
En esta ocasién, recibimos el apoyo
del cantante y artista conocido como
‘L Rayden, con su cancidén “Haz de luz”.
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RETOMAMOS LA TOMA DE MUESTRAS PARA
EL ESTUDIO DE PREVALENCIA

Con las correspondientes medidas de seguridad
sanitarias a consecuencia de la COVID-19, retomamos
la toma de muestras para el estudio en los centros

educativos de Madrid.

CUENTO INCLUSIVO:
LA NINA QUE MIRABA POR LA VENTANA

‘ELA"NIFIA'{' Bajo la autoria de Alba

_ QUE MIRABA Allende Lladb6, y con el fin
-:PORLAVEN‘I‘ANA de divulgar y concienciar
4 sobre la miopia magna de
cara a los mas pequefos,
AMIRES publica y difunde el
libro ilustrado, con el
apoyo de la ONCE vy del

Ayuntamiento de Madrid.
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2022

FINALIZA LA TOMA DE MUESTRAS DEL _
ESTUDIO DE PREVALENCIA DE LA MIOPIA

A lo largo de 2021 y de 2022 se
realiza la toma de 2.489 muestras en
39 colegios de la Ciudad de Madrid,
en los «cursos de 22 y 62 de

primaria.

PROYECTO CARTELES 0JO CON LA MIOPIA

Con el objetivo de prevenir patologias oculares en
los mas pequefios, realizamos una difusidn de
materiales graficos a centros escolares y otros
organismos, orientados hacia los mas pequefios y hacia
la construccidén por estos de habitos saludables para
con sus ojos. Estos materiales son avalados por la
Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo.

0jo con la Miopia, r=
sal fuera y juega.
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COLABORACION CON DIVE MEDICAL EN SU
DISPOSITIVO DE DIAGNOSTICO OCULAR

AMIRES colabord liderando el trabajo
de campo con Dive Medical en la toma
de muestras en un centro educativo
de la Comunidad de Madrid. Gracias a
los datos recabados en el mencionado

conato y en otras regiones de Espafia, fue presentado
el estudio “Control oculomotor en nifAos prematuros a
lo largo de la infancia”, en el Congreso EPOS 2023,
en Bélgica.

2023

PRESENTACION DE RESULTADOS DEL
ESTUDIO DE PREVALENCIA DE LA MIOPIA

El equipo de Amires y el
comité cientifico
colaborador del Estudio
de Prevalencia, presentan
los resultados del mayor
estudio realizado en
Espafa. Estuvimos acom-

panados de la presencia de representantes de las
consejerias de Educacidén y de Sanidad de la Comunidad
de Madrid.
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2024

VISITAS ACCESIBLES A MUSEOS: MUSEO
ARQUEOLOGICO Y LAZARO GALDIANO

Como cada afo, en 2024 hemos
organizado algunas visitas
accesibles a museos para los socios
y socias de AMIRES. En 1lo que

llevamos de 2024, ya hemos visitado
el Museo Arqueolégico Nacional y el
Museo Lazaro Galdiano, en Madrid.

Y AUN NOS QUEDA TODO LO QUE VAMOS A REALIZAR PARA EL
SEGUNDO SEMESTRE PARA CONMEMORAR ESTE ANIVERSARIO

-~y
20 aifos de compromisos, zo A"os
de actividades, de lucha, DE AM

y de reivindicacién para

que la miopia magna deje

de ser la primera causa A
de discapacidad visual en 4

el mundo. Todo esto no

MR SeE) EERE S 20 afios de lucha para que la miopia

todos y todas las que nos magna deje de ser la primera causa de
acompafiais en este discapacidad visual en Espafia.

18
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Creo que es fundamental estar asociados,

y entre todos poder intentar conseguir Maria Teresa
objetivos, porque de forma individual

seguiremos como siempre.

Cristina Carmen G. L.

Cuando nos dijeron que nuestro

peque de tres afos y medio tenia Isabel R. Z.
miopia magna fue un golpe duro.

Como madre, necesitaba saber mucho

mas de lo que los propios médicos

me contaban. En Amires encontré un

espacio de apoyo, comprensién vy

tranquilidad.

Pauli H.

Creo que mi médico de cabecera fue quien
me sugiridé buscar alguna asociacién o Isabel P. C.
algo asi para que estuviera mas en
contacto con lo que me estaba ocurriendo.
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Estar en la asociacién es un regalo,
aunque aln estoy digiriendo todo. Es Vanesa T. V.
una guia para nosotros ante tanta
incertidumbre el contar con el apoyo
y animo de 1las personas que estan
aqui, y el saber que no estas sola.
Aunque es duro vivir esto, con tanta
gente bonita se intenta ver mejor el

problema.

Juana R. P.

Yo conoci AMIRES a través de Google,

buscando informacién cuando empiezas AnaR. de C.
a tener estos problemas, que es

cuando te mueves. (...) Y la verdad

es que me ha servido no solo de apoyo

legal, sino también de apoyo humano,

que es muy importante.

Cristina
Carmen G. L.
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Cristina C. L.

Me he sentido muy arropado con todas

las compafieras y compafieros que estan Luis de la I. D.
en el grupo. Ahora, en realidad, ya

no me hace falta la asociacidén, pero

me quedo porque la experiencia que me

han dado es para seguir apoyando y

ayudando a todas las personas que

entran nuevas, como entré yo, con los

ojos cerrados y sin ver.

Maria Belén
M. V.
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NOVEDADES

Habitualmente se afirma que el
mercado de los videojuegos mueve
mas capital que el del cine y de
la mlUsica combinados. Aunque esta
afirmacién es matizable, lo cierto
es que el medio del videojuego ha
crecido hasta convertirse en

Logo de la I Feria

interseccional y masivo. Sin Internacional del
Videojuego Inclusivo

embargo, un medio que implica la

interactividad, y con el cual mediamos empleando la vista
principalmente, plantea retos para su accesibilidad, pero
eso no significa que se encuentre vetado para las personas
con alguna discapacidad.

Bajo esa premisa, la primera feria internacional enfocada

al videojuego accesible tuvo lugar entre el 18 y el 20 de
enero, en Cuenca. Al evento, avalado por 1la Diputacién
Provincial de Cuenca, asistieron un millar de personas, que
tuvieron 1la oportunidad de acudir a charlas formativas
sobre accesibilidad aplicada, entregas de premios a los
videojuegos mas accesibles de la temporada, o torneos entre
personas con discapacidad.

El proyecto ha sido impulsado por Sergio Vera, responsable
de la iniciativa Videociegos: una plataforma de andlisis de
videojuegos desde la perspectiva de la accesibilidad para
las personas con baja visién o ceguera. Las ponencias de la
Feria son accesibles a través del canal de Youtube de
FablLab.


https://www.fablabcuenca.com/fivi
https://www.fablabcuenca.com/fivi
https://twitter.com/videociegos?lang=es
https://www.youtube.com/playlist?list=PLbcKMTk_o9BrRr4HgnABiP-uWFMsnSkhK

SANIDAD SUFRAGARA EL COSTE DE LAS

CORRECCIONES OPTICAS A MENORES EN
SITUACION DE VULNERABILIDAD

La Ministra de sanidad,
Mébnica Garcia, anuncié el
pasado mes de mayo que su
MINISTRY . s s . 2

>F HEALTH b5 Bzl ministerio cubrira el coste
de las correcciones Oopticas
a menores de 18 anos en

situacién de vulnerabilidad

socioeconébmica. De acuerdo con la ministra, esta se
trataria de una medida para evitar que las familias mas
vulnerables tengan que recurrir a sus propios recursos
cuando sufrieran una necesidad médica ineludible.

Sin embargo, cabe recordar que, en el pasado mes de enero,
la Ministra prometidé que sanidad cubriria a lo largo de la
legislatura integramente las correcciones o6pticas a todas
las personas, independientemente de su edad y de su
situacidn socioecondémica. Si dicha medida acaba
manifestéandose queda ahora en entredicho, a la luz del
juicio de diversas organizaciones del sector. El Colegio
Oficial de Opticos-Optometristas de Andalucia asevera que
cubrir las correcciones 6pticas a todas las personas seria
inviable por el alto coste para el erario publico.

Independientemente de si esta iniciativa se acaba
ampliando a toda la poblacién o no, desde AMIRES 1llevamos
desde 2018 desarrollando el ©proyecto Miradas, que
precisamente tiene como objetivo garantizar correcciones
6pticas gratuitas a aquellas personas que mas lo necesitan
de todas las edades, gracias a la colaboracién de
laboratorios, profesionales y entidades del sector de 1la
salud visual.



Una de las principales
barreras para la
deteccidn temprana de
problemas oculares es
la falta de capacidad
de padres y tutores
legales para
identificarlos, por un
lado, y del menor,
para entender la
anormal idad de una
situacién que tiene
naturalizada.

Por ese motivo, parece obvio que una tactica fundamentada
en la formacidén especifica a los menores para que sean
capaces tanto de cuidar su salud ocular como de
identificar problemas evidentes cuando se presenten
ayudaria en gran medida a la prevencién.

Siguiendo esa 1légica, Coopervision ha elaborado, en
formato audiovisual, un taller sobre salud ocular vy
control de 1la miopia, destinado a escuelas y centros
educativos. El punto fuerte del taller es que puede ser
dinamizado por personas sin formacidén especifica, de
manera que los centros educativos no necesitarian perfiles
especializados para la imparticidén del taller.

El taller estad disefado para tener una duracién de una
hora, y estad hilado mediante dos personajes de animacién,
e incluye juegos, presentaciones interactivas, y material
informativo.



QUE HEMOS HECHO

ESTOS SEIS MESES

IM Opticas es una
publicacién peridédica

especializada del ambito @[&@[ﬂl@@@ lilSllalllillliIS"
de la optometria y la Q@m §@ l]“elle l'eveml'

audiologia. En un

reportaje sobre el WACARENA DOSAL FRANCO,

. _ DIRECTORA GENERAL DE AMIRES

crecimiento de la miopia ¥ COORDINADORA DEL ESTUDIO
.. DE PREVALENCIA DE LA MIOPIA

entre los jbévenes, se ha UGANTIUEN LA QUDADDE

entrevistado a la directora de Amires y coordinadora del
Estudio: Macarena Dosal Franco, y al presidente de la
entidad: Francisco Javier Garcia de Silva. Ademds, se han
usado los datos del Estudio de Prevalencia de la Miopia en

la Ciudad de Madrid para ilustrar la magnitud del problema,

desde un enfoque multidisciplinar.

El Estudio de Prevalencia de la Miopia de la Ciudad de
Madrid es un esfuerzo de 5 afos promovido y organizado por
esta entidad que analizé las muestras obtenidas de 2.489
nifos y nifas de 22 y 62 de primaria de 39 escuelas de la
Ciudad de Madrid.

El estudio arrojé datos preocupantes, como el hecho de que
la mitad de 1los nifos y nifas con miopia no estan
corregidos opticamente, o que la prevalencia de la miopia
se dobla de 22 a 692 de primaria.


https://www.imopticas.es/
https://www.imopticas.es/uploads/2024/02/imopticas_miopia_crece_ninos_3999_08115831.pdf
https://miopiamagna.org/prevalencia-de-la-miopia-resultados-estudio/
https://miopiamagna.org/prevalencia-de-la-miopia-resultados-estudio/

En el mes de abril, AMIRES se reunidé con representantes de
la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid para
presentar la situacién de la miopia y de la miopia magna
en la etapa escolar, con la finalidad de establecer
estrategias conjuntas entre AMIRES y 1la Administracién
Piblica para la valoraciéon de los problemas planteados. En
este encuentro también acompafiaron a la representaciéon de
AMIRES una doctora genetista del Hospital Universitario La
Paz, y la jefa de servicios de oftalmologia pediatrica del
mismo centro.

Tras la buena acogida de la presentacién de los datos y de
los proyectos de AMIRES, se trasladdé a la Consejeria una
serie de propuestas que nadan hacia la consecucién de los
fines de la Asociacidén y de su misién de poner freno a la
miopia magna:

Elaboracién de una mesa de seguimiento para el analisis
de los datos extraidos del Proyecto “Veo, Veo”.

Afianzar el apoyo institucional al Proyecto “Miradas™.

Continuar realizando estudios y colaborar en
investigaciones con niveles altos de evidencia
cientifica sobre miopia y miopia magna.

Velar por la transparencia de 1la informacioén
proporcionada al usuario sobre el control y manejo de
la miopia.

Crear un centro de referencia especializado en el
estudio genético de 1la miopia precoz y la miopia
magna.



Uno de 1los principales proyectos de AMIRES en su
compromiso social es Miradas. La iniciativa, activa desde
2018, tiene la misidén de garantizar correcciones visuales
y apoyo e informacidén a las personas que mas lo necesitan.

El coste de unas correcciones o6pticas de calidad no es
demasiado elevado en 1los casos en los que el defecto
refractivo es reducido, pero se ve elevado muy rapidamente
conforme nos enfrentamos a dioptrias mayores. En los casos
de miopia magna, unas gafas econbmicas superan los 200
euros.

Importes como estos son inasumibles por aquellas personas
que se encuentran en situacién de vulnerabilidad, dandose
la paradoja de que esas mismas correcciones O6pticas son
indispensables para llevar a cabo una vida independiente vy
de calidad.

La mayoria de los

casos en 2024 han

sido derivados por
los servicios
sociales de la
Comunidad de

Madrid.
Entre enero y junio de 2024,
hemos atendido a 105 personas 105 gejﬁﬂfgo

por medio del proyecto Miradas.



En estos primeros 6 meses de 2024 hemos publicado una
entrevista sobre la evolucién de la miopia, un tutorial
para el uso de Be My Eyes, y un podcast sobre la vivienda
adaptada a la discapacidad visual.

A lo largo de 2024 seguiremos subiendo entrevistas vy
contenidos sobre 1la miopia magna, la accesibilidad y 1la
salud visual.

Pilar Merino Sanz

Presidenta de la Sociedad Espafiola de Estrabologia y Oftalmologia Pedidrica

Rt 8 LA EVOLUCION DEL OJO: DE LA
_ L INFANCIA A LA ADULTEZ,CON
avires b PILAR MERINO SANZ

Con la colaboracion de
5 CLINICA
w5 BAVIERA

LA VIVIENDA ADAPTADA PARA
LA DISCAPACIDAD VISUAL -
PODCAST

LA VIVIENDA ADAPTADA PARA

LA DISCAPACIDAD VISUAL PODCAST

FUNCIONES DE IA DE BE MY
EYES - TUTORIAL - RECURSOS
DE ACCESIBILIDAD

de accesibilidad-

cursos de be my
Funciones de IA de Be My Eyes eyes



https://youtu.be/ykBXtTyLrHE?si=oVjuC4PIQ3WYiMMi
https://youtu.be/5U853vrOOMg?si=pInjIuaGQS3d-b5p
https://youtu.be/89wk6fMj2tM?si=r6qKrTj9Yh_zIlo_
https://youtu.be/ykBXtTyLrHE?si=oVjuC4PIQ3WYiMMi
https://youtu.be/5U853vrOOMg?si=pInjIuaGQS3d-b5p
https://youtu.be/89wk6fMj2tM?si=r6qKrTj9Yh_zIlo_

e
L MIRADAS

ACCESIBLES

Tras la prueba auspiciada por Fundacién ONCE, Metro Bilbao
ha extendido la compatibilidad con Navilens a todas sus
estaciones. Las sefales reconocibles por 1la cémara del
mévil han sido localizadas en los teleindicadores de las
estaciones.

Navilens, recordamos, es una app para la accesibilidad de
personas con discapacidad visual que emplea cdédigos QR
simplificados para su facil identificacién y lectura por
parte del mévil. Ha sido implementado en la totalidad del
Metro de Nueva York, y en otras ciudades del mundo. En
Metro de Madrid se encuentra en fase de pruebas.

Sin embargo, este sistema tiene claras limitaciones: solo
sirve, tal y como se encuentra implementado, para la
consulta de tiempos de llegada y salida de los trenes, vy
no para la navegacién por las estaciones. Para este tipo
de fines, 1los usuarios tienen que recurrir a otras
herramientas, como Metrociego, para la red de metro de
Madrid.



https://www.metrobilbao.eus/
https://www.navilens.com/es/

LA C.AM: PRIMERA REGION EN ESPANA CON
FACILITADORES PARA PERSONAS CON

DISCAPACIDAD EN TRIBUNALES

La Comunidad Autdénoma de Madrid sera la primera en Espafa
en incluir una figura especifica para la asistencia en
tribunales a las personas con discapacidad: el experto
facilitador. El1 objetivo de esta medida es conseguir el
pleno acceso y participacién en la justicia para las
personas con discapacidad.

El servicio de facilitador se incluird dentro del
protocolo de peritos judiciales, y todos los psicélogos vy
trabajadores sociales de la Red de Oficinas de Asistencia
a Victimas de Delito recibiran formacién especifica para
la cobertura del rol en su asistencia a personas con
discapacidad en posicién de victima.

Para la designacidén del profesional, el candidato debera
ser licenciado o graduado en psicologia, logopedia,
criminologia, trabajo social, educacién social o terapia
ocupacional. También serad exigible un curso especifico de
100 horas.




... EXPERIENCIA
& DE VIDA

En esta seccién compartimos 1la experiencia vital y 1la
relacién con la miopia magna de los socios y socias de
AMIRES. En esta ocasién, Juan Carlos Mendoza Mayoral, quien
ha formado parte de la Junta como vocal, es socio de AMIRES
desde 2017. Juan Carlos nhos cuenta su perspectiva sobre el
proceso personal de adaptacidén a la enfermedad, y sobre hacia
donde considera que deberia remar la entidad en este vigésimo
aniversario de su creacioén.

JUAN CARLOS MENDOZA MAYORAL, SOCIO
DE AMIRES

Primero de todo, Juan Carlos, hablanos sobre ti. ¢Quién
eres y qué te caracteriza?

Pues soy Juan Carlos Mendoza, tengo 55 afios, soy una
persona alegre, y me considero jovial. No me suelo rendir,
la verdad, me considero fuerte en muchos sentidos, mas
sensible en otros, y, sobre todo, me considero una persona
afortunada. Profesionalmente me he dedicado a la docencia
durante practicamente toda mi vida laboral. EI dGltimo
trabajo que he tenido ha sido como profesor.



Hablanos de tu enfermedad. éCuando se manifestd? ¢Cémo ha
sido su evolucidén? ¢En qué circunstancia te encuentras
actualmente?

La verdad es que he sido miope practicamente desde que
naci, toda la wvida, y miope magno ‘también, aunque
antiguamente esa terminologia no se conocia ni se usaba. La
evolucién ha sido mas o menos la normal en estos casos: he
llevado una vida practicamente normal, he conducido, he
hecho una vida normal. En los estudios si que me afectaba,
sobre todo cuando era pequefio. Yo creo que hubiera tenido
mejores calificaciones, pero a mi nunca me ha echado para
atras: he hecho deporte, he jugado al fatbol. Todo fue bien
hasta que dejé de ir bien, que es lo que siempre digo. A
partir de los cuarenta y tantos aflos empecé a tener
problemas. EI primer problema que tuve fue una catarata
prematura con pseudofaquia como intervencion a los 42 afos.
A partir de alli ya empezaron a venir otra serie de
problemas: ahora mismo estoy con un glaucoma muy avanzado
en el ojo derecho, terminal 1le 1llaman. Y en el otro,
glaucoma avanzado. En el ojo derecho, campo visual
terminal, y en el 1izquierdo, avanzado, y ademds tengo
degeneracioén macular.

Esa es la situacién ahora: tengo un buen resto visual y
digamos que puedo hacer una vida “normal. Hay una serie de
cosas que no puedo hacer, pero afortunadamente hay muchas
que aun puedo hacer. Laboralmente estoy en situacién de
incapacidad laboral permanente: ya me incapacitaron para mi
profesién habitual, y después para todo tipo de actividad
laboral.

Tengo entendido que eres profesor de jardineria,
especialmente en formacidén profesional. éCémo se ha visto
este empleo afectado por la enfermedad? ¢(Cudl es tu situa-



-cibébn actual? ¢(Qué cambios ves necesarios para que alguien
con visibilidad reducida pueda continuar de forma
garantista para con el alumnado la labor docente?

Efectivamente, me he dedicado a la docencia, soy agrénomo
de formacién, y toda mi vida laboral ha sido la docencia.
Trabajé para una fundacidon especializada en formacidén para
el empleo, y también he trabajado en 1la Comunidad de
Madrid, en la consejeria de empleo dando formacidén
profesional basica en los antiguos PCPI. Lo que impartia
eran operaciones basicas de jardineria, viveros y centros
de jardineria. En la actualidad, como he comentado, estoy
jubilado, aunque la palabra técnica no es jubilado: es “con
incapacidad laboral”. La verdad es que yo hubiera aguantado
mas, mi deseo hubiera sido seguir trabajando hasta los 60
anos, pero la realidad es que el problema fundamental que
tenia era la dificultad de mantener un entorno de trabajo
seguro, para mis alumnos, para mi, y para el entorno. Pero
lo que mas me preocupaba eran los alumnos, dado que
aquellos con los que trabajaba eran alumnos con especiales
dificultades, bien de aprendizaje, bien de conducta. Eso
entonces me costaba muchisimo.

Creo que seria importante que las adaptaciones laborales
fueran maés alla. En mi caso era muy dificil la adaptaciodn
laboral, pero si se hubiera podido solucionar si hubiese
tenido una serie de apoyos puntuales en determinadas
labores, pero creo que hay mucho trabajo que hacer a la
hora de abordar las adaptaciones laborales, sobre todo por
parte de los departamentos de recursos humanos de las
empresas y de la administracién para que las personas que
tienen dificultades como tenemos nosotros, 1los miopes
magnos,  podamos seguir realizando nuestra actividad
laboral. Creo que hay mucho trabajo que hacer.



Hablanos del proceso de adaptacidén en lo personal. ¢Qué ha
cambiado en tu vida y qué nuevas barreras se han
manifestado? ¢(Cémo y con qué herramientas les plantas cara?

Me alegro mucho de que me hagais esta pregunta. La verdad
es que fue duro, y si digo que es facil estaria mintiendo.
Al principio fue duro porque de pronto te das cuenta de que
hay un montén de cosas que no puedes hacer. Tienes que ir
haciendo pequefios duelos, y claro, al final vas siendo
consciente muy poquito a poco de la cantidad de cosas que
tienes que dejar de hacer. <(Cémo lo afrontas? Pues pasando
por todas las fases del duelo: negacién, cabreo, etc, hasta
que al final pasas a la fase de adaptacién y te centras en
lo que realmente puedes hacer, que es mucho todavia.

La verdad es que estoy
haciendo cosas que antes no
hacia: estoy haciendo
montafia inclusiva, estoy en
otra serie de proyectos
laborales, colaboro en ONGs,
y veo que hago muchas mas
cosas o que me cunde mucho
mas el tiempo que con la
vida laboral.
Afortunadamente soy duefio de
mi tiempo, que eso también
es muy 1importante. Pero,
centréndome, yo diria para
los compafieros que tienen
nuestra patologia que es muy
importante tener una buena
actitud, rodearse de buena
gente, y plantarle cara al
problema siendo muy
consciente y conociendo




todas las alternativas, sabiendo qué es lo que nos puede
pasar, cual es el siguiente paso, y apoyarse mucho en la
gente de la asociacién. Para mi, Javier (Garcia de Silva),
por ejemplo, es un referente en todo esto, en cémo afronta
sus problemas. Este proceso nuestro implica que cuando
terminas de adaptarte a una situacién llega una nueva.
Sobre todo, recomiendo buena actitud y centrarse en lo que
puedes hacer, que afortunadamente es bastante.

Hablando del ocio, tengo entendido que eres un apasionado
de la jardineria y de la naturaleza. ¢Se te han presentado
problemas a la hora de disfrutar de la jardineria? ¢Como
disfrutar del senderismo y de otras formas de sumergirse en
el entorno conforme perdemos capacidad visual?

Bueno, yo ampliaria la jardineria al medio ambiente, a la
montafla y a la naturaleza en general. Pues si que me ha
afectado, porque yo antes era capaz de distinguir una
especie vegetal a cierta distancia, y ahora la tengo que
tocar, tengo que usar otros recursos. Afortunadamente, la
tecnologia ayuda, hay aplicaciones que te ayudan un montédn,
pero si que ha afectado. Antes era capaz de distinguir
cualquier especie, y ahora me cuesta mucho e incluso las
confundo, pero no obstante sigue siendo una de mis
pasiones. Bueno, sustituyo una cosa con otra con mucho
ingenio también. Me equivoco bastante, y ya no tengo la
seguridad que tenia antes. Lo que hago es rodearme de gente
que sabe mas que yo, que eso es importante.

Y con respecto al senderismo, si, hago senderismo, y sobre
todo alta montafna. Estoy en un club de montafia que se llama
Bucaneros Solidarios, que surgié de los guias que colaboran
en el grupo de montafia de la ONCE, y la verdad es que estoy
haciendo en montafia cosas que antes no hacia, y con mucha
ilusién, con gente que esté mejor, pero también con gente



que estad peor que tu en cuanto a condiciones visuales, y

que no tiene resto visual. Incluso estoy haciendo montafia
con gente que tiene cero de visién, y la verdad que para
mi es un reto, lo disfruto muchisimo. Cada salida que
hacemos en este grupo es una maravilla, una pasada, lo
disfrutamos mucho, con mucha alegria, y por supuesto con
la ayuda de los guias, que es Iimportante. En la montafa
siempre tiene que haber alguien que vea, y el resto lo
vamos siguiendo. Hay una forma de hacerlo que es bastante
segura: senderismo en barra. Utilizamos una barra
direccional. Delante va una persona vidente, un guia que
va narrando, en el centro va una persona ciega, y atras
puede ir otro guia vidente o alguien como yo, lo que
llamamos un B2, alguien que tiene resto visual. Y con lIos
dos vamos acompafiando al ciego para que se sienta seguro.
Yo también me siento seguro porque nunca podria ser un
buen guia delantero.

Yo jamas hubiera hecho tanta montafia en estas condiciones
si no hubiera sido precisamente por mi propia discapacidad
visual, por lo que al final, viendo el balance, no diria
que es positivo, porque preferiria ser vidente, pero
prefiero concentrarme en las cosas que puedo hacer.



¢Qué le dirias a una persona que estd en una situacién
similar a la tuya o que estd pasando por un proceso
parecido? (Qué consejos destacarias?

Diria que mucho éanimo, que esto no es facil pero que el
mundo no se acaba, que es cierto que el sentido de 1la
vista es muy importante, que es junto con el oido uno de
los dos sentidos mayores, y que hay un montén de cosas que
no podemos hacer, pero que hay que afrontarlo con mucho
optimismo, tirar para adelante, y centrarse en todas las
cosas que puedes hacer, y rodearte de buena gente.

Afortunadamente estamos en el primer mundo y tenemos
muchos recursos a nuestra disponibilidad para todo tipo de
discapacidades, y especialmente también para la nuestra.
Hay mucho trabajo que hacer en términos de accesibilidad,
pero cada vez estd muchisimo mejor, en términos de medios
de transporte y movilidad, sobre todo. A mi, en la
Administracién me tratan muy bien, que hay que decirlo.
Cuando tengo que ir a hacer cualquier tipo de gestién me
ayudan. Es muy importante pedir ayuda y no sentir
verguenza, nosotros no somos responsables de 1o que nos
pasa. Es importante dejarnos ayudar, y sobre todo hacer
pedagogia con nuestro entorno. A la gente mas cercana le
cuesta mucho entender qué es lo que vemos y cémo lo vemos.
Debemos explicarlo las veces que sea necesario, pedir
ayuda, y hacer pedagogia. No diré anticiparse y amargarse
con lo que pueda pasar, pero si disfrutar el momento.

Es muy importante también informarse todo lo posible sobre
cudles son nuestras patologias. La miopia magna o
patolégica tiene asociada una serie de enfermedades, que
ya sabemos que son el glaucoma, la degeneracién macular,
cataratas, o el riesgo de desprendimiento de retina.
Conocerlas al maximo es lo mejor que podemos hacer, para
que cuando vayamos al oftalmdlogo tengamos cierta informa-



—cién, que preguntemos, ya que hay muchos médicos a los
que les cuesta mucho dar informacidén, pero cuando ven que
ti eres consciente como afectado de 1la patologia, te
informan. También es 1importante Illevarlo sin dramas, 1o
mas 1importante. Cuando se tiene wun problema, lo que
siempre digo a los compaferos: acudir a urgencias
tranquilamente.

Este afio se cumplen 20 afios de AMIRES. Juan Carlos, ta has
sido miembro de 1la Asociaciéon desde hace 7 afos, y
actualmente eres miembro de 1la Junta Directiva. ¢équé
impresiones puedes compartir acerca de la trayectoria de
AMIRES durante casi una década? ¢Hacia dénde crees que
debe remar la entidad?

Efectivamente, yo soy socio de AMIRES y desde hace unos
pocos afos también formo parte de la Junta. Para mi,
AMIRES ha sido fundamental a la hora de conocer la
patologia, y de hacia dénde vamos. También es un grupo de
autoayuda y de apoyo, y me ha dado la opciébn de conocer a
gente estupenda y maravillosa: a mis compafieros afectados
y de 1la Junta. Yo a AMIRES la conoci un poco por
casualidad, porque cuando empecé con estos problemas hace
ya unos cuantos afios, empecé a informarme sobre qué era lo
que me pasaba, por lo que contaba antes: que todo va bien
hasta que deja de ir. Te preguntas qué te esta pasando,
porque es verdad que tUu sabes que tu miopia es alta, pero
nadie te ha hablado sobre 1las consecuencias que puede
llegar a tener. Conoci a AMIRES por casualidad, estuve
viendo videos de YouTube publicados por la asociacibn, y
un dia en la consulta de pronto me dije: ‘“esa cara me
suena”, y efectivamente era Javier, el presidente de
AMIRES. Le entré, le abordé por el pasillo de la sala de
espera, y tuvimos una pequefia conversacién muy breve de
unos pocos minutos, y me animé a que me pasara por la sede
de la asociacién. Asi lo hice.



Me acuerdo de que, cuando me hice socio, estaba recién
operado, e 1iba con el ojo tapado. Algin familiar me
acompafid y me afilié, y desde entonces la experiencia ha
sido muy muy positiva, el trato con las trabajadoras
sociales ha sido estupendo, me han ayudado sin victimismo,
y es que para mi es muy importante no victimizarse. Me han
ayudado sin dramatismos, y todo ha sido bueno, es lo que
puedo decir. Es muy importante no victimizarse, hay que
tirar para adelante. Con respecto a la asociacién, formo
parte de la Junta Directiva, soy vocal. Es una bonita
experiencia, intento ayudar a los afectados que me lo han
requerido, formando parte de esto. Lo que aporto es un
pequefio, pequefio, muy pequefio granito de arena.

Yo creo que AMIRES se deberia profesionalizar mads, y que
sobre todo nosotros, los propios socios, hagamos mas
pedagogia. Somos en torno a 300 asociados afectados. La
miopia magna esta muy presente en nuestra sociedad, no es
una enfermedad rara como he oido hablar por ahi. El 10% de
la poblacién es miope, y de ese 10%, el 12 % es miope
magno, por lo que estamos hablando de muchos miles de
personas. Creo que debemos ser como medio millén de miopes
magnos en Espafa, y esto va subiendo. De la misma manera
que aumenta la miopia, lo hace la patolégica, y podemos
llegar a ser un problema de salud publica con todo lo que
ello conlleva de cuestiones laborales, de bajas, y de
dificultades. Por tanto, esto no es ninguna tonteria, y
creo que deberiamos ir hacia informar mas y a hacernos mas
grandes y crecer.

Tengo que dar un tirén de orejas a los asociados
afectados: la asociaciéon esta para ayudar a los asociados,
pero los asociados también forman parte de la propia
asociacibén, y yo echo de menos eso: muchas veces caemos en
el victimismo, y no nos damos cuenta de que tenemos que
ser referentes para los demas, para las siguientes genera-



—ciones y para el resto de los afectados. Con eso Io
resumo: debemos crecer y profesionalizarnos, y ser un
referente: que cada vez que se oiga la palabra AMIRES se
diga que hay gente detrads que tira para delante y que es
consciente de su problema. Pienso que debemos ser
importantes y que se tengan en cuenta las investigaciones.
Hay mucho campo por descubrir.
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