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AER nace en septiembre de 2016
tras la unión de un grupo de
padres y madres de afectados
con el deseo de que ninguna
familia se sintiese sola y perdida
tras los primeros momentos tras
el diagnóstico. 

Somos una asociación de ámbito
nacional y reunimos a pacientes
de todos los centros de referencia
de nuestra enfermedad. 
Nuestra misión es contribuir a la
mejora de la calidad de vida de
los pacientes con Retinoblastoma
además de visibilizar e informar
sobre la enfermedad a la
sociedad con el fin de mejorar la
detección temprana y ayudar a
minimizar su impacto social. 

Queremos dar soporte a los
afectados y a sus familiares
contribuyendo como fuente de
información de diversos aspectos
que puedan surgir durante el
transcurso de la enfermedad y
sobre
todo apoyarlos en esta carrera de
fondo para que nadie se sienta
solo. 
  

Nuestro deseo es que
ninguna familia se sienta
sola y perdida tras los
primeros momentos tras
el diagnóstico

QUIÉNES SOMOS
Durante estos casi 5 años no sólo
se han unido a nosotros padres y
madres, sino que lo han hecho
también afectados adultos y
personas indirectamente
afectadas por nuestra
enfermedad y que quieren
acompañarnos y ayudarnos en
nuestra lucha.

Actualmente somos 114 socios
de pleno derecho  y 81 socios
amigo repartidos por toda la
geografía española.

Desde nuestra asociación
trabajamos activamente para dar
a conocer nuestra enfermedad 

.
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NUESTRA MISIÓN

Contribuír a mejorar la calidad de vida 
de los afectados 

Informar y visibilizar sobre la 
enfermedad en la sociedad

Dar soporte y apoyo a las familias

NUESTROS FINES

Homogeneidad en el 
manejo de la 
enfermedad, 
seguimiento adulto y 
consejo genético

Apoyo a los 
pacientes y a sus 
familias

Integración de 
afectados y 
familiares

Promover actividades 
de información y 
difusión

Promover la 
investigación



www.aeretinoblastoma.es   |    5A E R - A S O C I A C I Ó N  E S P A Ñ O L A  D E  R E T I N O B L A S T O M A

LA JUNTA
DIRECTIVA

Lydia Galante Lamas 
Presidenta 

Inmaculada Fontalba 
Carmona 
Vicepresidenta

Álvaro Rivas Lázaro
Secretario

José Manuel Lancís 
Sánchez
Tesorero

Samuel Jiménez
Vocal

Cristina Martínez del Amo
Vocal

Alberto Peñafiel Bañón
Vocal

El 16 de enero de 2021 se 
forma la nueva junta directiva 
de la Asociación Española de 
Retinoblastoma. 
Una junta compuesta por 
siete personas con las que se 
pretende representar a la 
asociación desde sus inicios 
con la unión de socios 
fundadores, socios miembros 
de la segunda junta directiva 
saliente y nuevos miembros.
 Esta unión nos ayudará a 
comprender y conocer todas 
las fases por las que AER ha 
pasado y de esta manera 
poder seguir trabajando en 
ellas.
Otro interés era introducir en 
la junta directiva afectados 
adultos de la enfermedad y 
aumentar la representación 
nacional a fin de tener 
vocales más repartidos en 
toda la geografía española.

Año 2018-2020

Francisco  Javier  Tamayo
Alonso-Villaverde
Presidente

Cristina Martínez del Amo
Vicepresidenta

Miguel Ángel Fernández
Secretario

Inmaculada Fontalba
Carmona
Vocal

Año 2016-2018

Álvaro Estévez Paniagua
Presidente

Glynis Paternina Fuentes
Vicepresidenta

Miguel Ángel Fernández
Secretario

Inmaculada Fontalba Carmona
Vocal
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NUESTROS SOCIOS

Socios: Padres y madres de un menor afectado por la enfermedad. Afectados adultos de la
enfermedad y el cónyuge de un afectado adulto. 
Socios amigos: Cualquier interesado en los fines de la asociación y familiares de afectados por la
enfermedad que no tengan el grado de parentesco estipulado para ser socio.

La Asociación Española de Retinoblastoma en sus estatutos diferencia dos tipos de adhesión a la
misma, por un lado los socios de pleno derecho y por otro los socios amigos. 

1.

2.

Acabado el año 2022, el número total de nuestros socios asciende a 120 y 89 socios amigos. 

Durante este año no se ha producido ninguna baja de socios y 2 de socios amigos. 
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ACTIVIDADES DE DIFUSIÓN, 
VISIBILIDAD Y SENSIBILIZACIÓN

Estreno del primer video de AER

Gracias a las ayudas FONDOS FEDER hemos podido llevar a cabo nuestra primera campaña de 
difusión, visibilidad y sensibilización en formato video. 
El estreno en redes sociales se realizó el 15 de febrero, día del cáncer infantil, un día muy 
señalado para todos nosotros.
La grabación se llevo a cabo en noviembre de 2021 y se estrenó en febrero de 2022 en un 
evento al que acudieron los protagonistas. 
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Mariano 

Cortometrajes por testimonios

Para aprovechar el material del que disponíamos se realizaron 6 videos cortos con diferentes 
testimonios y vivencias acerca de nuestra enfermedad distribuidos en 3 supervivientes y 3
padres/madres de afectados. 
La publicación de estos videos se realizó durante los 6 últimos meses del año en nuestras 
redes sociales

Ana Belén 

Victoria y Alberto

Cristina

Laura

Paco



www.aeretinoblastoma.es   |    9A E R - A S O C I A C I Ó N  E S P A Ñ O L A  D E  R E T I N O B L A S T O M A

 

101 de Ronda
 Los 101 km Ronda 2022 se han disputado entre el sábado 14 y el domingo 15 de mayo demostrando 

ser uno de los mayores eventos deportivos de resistencia del mundo que, además, tenía pendiente la 
conmemoración de los 100 años de la Legión. 
Han participado 9.000 personas y gracias a un familiar de uno de nuestros socios se ha podido ver 
nuestra bandera a la llegada a la meta. Posteriormente han realizado una entrevista en la televisión 
para hablar de nuestra enfermedad y asociación. 

El día del cáncer infantil 

Siempre os decimos que la Asociación sin vosotros, los socios, no es nada. Estamos muy agradecidos
al apoyo que recibimos diariamente de las familias que se involucran para dar a conocer nuestra
enfermedad.
Con motivo del 15 febrero, día conmemorativo del cáncer infantil, el diario de Ávila otorgó la
posibilidad a nuestra socia Yolanda Moya de participar con su testimonio para dar a conocer nuestra
enfermedad. 
Muchas gracias a nuestra querida socia por participar y hablar de ese proceso tan duro.
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Otro año más el Exmo. Ayuntamiento de Dos Hermanas vuelve a brindar su apoyo incondicional a
las asociaciones. Este año y con motivo del 15F el color dorado iluminó el monumento a los
donantes de órganosy se colocó un lazo dorado en la biblioteca municipal.
La Acaye (Asociación Nazarena), la Asociación Española contra el Cáncer (AECC) y la Asociación
Española de Retinoblastoma (AER) junto a la delegación de Juventud, Salud y Consumo han
presentado una campaña para promover la investigación de estas enfermedades bajo el lema:
"Sin investigación no hay vida".
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Con motivo del día del cáncer infantil y junto a la Asociación nazarena (ACAYE), nuestra socia y 
representante de Sevilla, Inmaculada Fontalba, realizó junto a nuestros jóvenes voluntarios una 
cuestación para recoger fondos para destinar al cumplimiento de nuestros fines.
El cartel fue diseñado y patrocinado por el ayuntamiento de Dos Hermanas nuevamente. 

15F: Día de la cuestación
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El Real Club de Ciencias se hace eco de nuestro cartel con sus equipos en redes sociales para 
ayudarnos a dar visibilidad a nuestra enfermedad y apoyarnos en el día del cáncer infantil.

Desde el Club Ardillas nos han ofrecido dar visibilidad a nuestra Asociación, poniendo nuestro logo 
en sus camisetas para el torneo del Rugby Play.
Las chicas lucieron en su manga nuestro logo y muñequito lleno de colores 
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El 28 de febrero se conmemora el Día Mundial de las Enfermedades Raras y por el ello el 
Ayuntamiento de Dos Hermanas junto a varias asociaciones se unen en una campaña con el 
objetivo de visibilizar y crear conciencia sobre estas enfermedades y el impacto que tienen en la 
vida de las personas.

28F: Día Mundial de las Enfermedades Raras

Con motivo de esta campaña, desde el periódico el nazareno, se ofrece visibilidad a las 
asociaciones partícipes del cartel para explicar en breves palabras cual es el cometido de cada una 
de las entidades.
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Nuestros pequeños afectados siempre están dispuestos a ayudarnos a dar difusión en redes 
sociales de su enfermedad. 

Mayo: Semana de Concienciación del Retinoblastoma
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18 de diciembre: Carrera Solidaria de Navidad por el Retinoblastoma

La Asociación Deportiva de Corredores de Hoyo de Manzanares lleva 10 años realizando una 
carrera solidaria en el mes de diciembre en el que destinan todos sus fondos a una entidad. Este 
año, nuestra asociación ha tenido el placer de ser beneficiaria de esta maravillosa iniciativa en el 
que se han recaudado más de 7.000€ que serán destinados en cumplimiento de nuestros fines a
lo largo del año 2023. 
Gracias a nuestros socios, Miguel, Consuelo, Marina y familia por representarnos ese día y en 
especial a nuestra pequeña Claudia por recoger el cheque en nuestro nombre. 
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Mercadillos solidarios 

Una de las actividades que queríamos realizar desde hace tiempo pero la pandemia retrasó su
ejecución, era empezar a realizar mercadillos solidarios que permiten en un mismo evento darnos
visibilidad, difusión y conseguir fondos para nuestros fines.  
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Nuestra enfermedad dispone de 4 centros CSUR a nivel nacional repartidos por todo el sistema geográfico
lo que conlleva que muchos de nuestros afectados tengan que desplazarse de sus comunidades
autónomas a fin de obtener una atención especializada. Es por ello que somos conscientes de la
importancia de la existencia de entidades que  proporcionan estos recursos a las familias que lo necesitan. 
La asamblea en su última junta aprobó por unanimidad apadrinar una habitación en "Tu Casa Azul"
(Sevilla),  proyecto impulsado por la Fundación El Gancho Infantil y que será gestionada por la Fundación
Ronald Mcdonald. 
El coste de dicho apadrinamiento por dos años es de 10.000€

APOYO A PACIENTES Y 
FAMILIAS
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Uno de los fines principales de la Asociación es ayudar a la integración de pacientes y familias,
evitando el aislamiento en el padecimiento de una enfermedad rara como el Retinoblastoma. 
Uno de los principales obstáculos con el que nos encontrábamos año tras año, era la forma de
conocer a esas familias que acababan de recibir el diagnóstico y que necesitaban el apoyo  tan
necesario de personas que hubiesen pasado por lo mismo. 
Tras varios intentos frustrados de que los médicos hablasen de nosotros, se propuso al Hospital
Universitario de la Paz la posibilidad de poner un mural con nuestros datos en las consultas de
oftalmología. Nuestra petición fue aceptada por la Dirección y llevada a cabo en el mes de
diciembre. 
El mural lleva un vinilo con nuestra página web y el código qr para enlace directo. Así mismo hemos
puesto un parche a una de las jirafas en un ojo y gafas de ver. 

AYUDAR A LA INTEGRACIÓN DE 
PACIENTES Y FAMILIAS
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Creación del grupo de afectados adultos

Una de las cosas necesarias era la localización de pacientes adultos afectados por Retinoblastoma
para el cumplimiento de nuestros fines estatuarios:
 -Asegurar el correcto seguimiento de la enfermedad en todas sus fases, dando una especial
importancia al paso de la edad pediátrica a la adulta. 
 -Mejorar la calidad del consejo genético, tan importante en una enfermedad con carácter
hereditario ya que muchos de los adultos adultos afectados no tienen conocimiento del factor
genético de la enfermedad.
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Este 2022 hemos contribuido al cumplimiento del primer fin recogido en nuestros Estatutos "Asegurar una
atención sanitaria de calidad a los pacientes con Retinoblastoma impulsando el acceso a la
atención médica en países extranjeros" afrontando el coste de la enucleación de una niña procedente
de un país extranjero en dónde no podían tratarla. 
Los miembros de la junta directiva se acercaron a visitar a la familia para brindarle todo su apoyo.
El coste afrontado por la Asociación para este concepto fue de 3.483€

IMPULSAR EL ACCESO A LA 
ATENCIÓN MÉDICA
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La única manera de vencer las enfermedades es invertir en investigación ya que los avances científicos
permiten mejorar la calidad de vida de los pacientes. 
La investigación en nuevos tratamientos o en nuevas terapias permiten mejorar las técnicas que se utilizan
en los pequeños afectados por el Retinoblastoma.
Este año hemos realizado la II Carrera Virtual contra el Retinoblastoma junto a AENAR- Asociación
Española de Niños Afectados por el Retinoblastoma en la que se han recaudado 7688€* que han ido
destinados al Hospital Sant Joan de Deu al proyecto de Dr Ángel Montero sobre el Retinoblastoma. 

APOYO A LA INVESTIGACIÓN

*La Asociación aportó una donación de 300€ 

Entrega cheque dinero

Cartel publicitario de la carrera
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El Hospital Universitario de la Paz, ha puesto en marcha su propio proyecto de investigación "Biopsia
Líquida y Medicina de precisión en Retinoblastoma" con los medios de los que dispone en el
Hospital. 
Para poder obtener la autorización necesaria para comenzar, se precisaba afrontar un coste de un
seguro de responsabilidad civil que la Asociación afrontó por unanimidad de todos sus socios. 
El coste de dicho seguro fue de 4.380€

Entrega cheque dinero Reunión equipo investigación encargado del proyecto

El proyecto está a disposición de todos los interesados en nuestra página web
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MOVIMIENTO ASOCIATIVO
Las Asociaciones dan a sus miembros la oportunidad de difundir información valiosa que no 
podría estar disponible de otro modo y sabemos que lo que se puede lograr como colectivo es 
mucho mayor por ello estamos presentes en diferentes entidades. 

Acción Visión España

ONERO (Observatorio Nacional de Enfermedades Raras)

Federación Española de Enfermedades Raras

Portal Europeo de Enfermedades Raras

#juntosharemosmás

Este año nos hemos unido y apoyado  a otras asociaciones relacionadas con la baja visión en la 
edición de un manifiesto con la intención de tratar, organizar y proponer a través de la defensa 
de los derechos de las personas con baja visión para poder lograr una integración plena en la 
sociedad. 
El manifiesto se presentó con representantes de diferentes asociaciones antes de su 
presentación al Congreso de los Diputados. Gracias a nuestra socia Glynis por representarnos 



En la vuelta a la normalidad, el sábado 18 de junio de 2022 se volvió a celebrar en la 
espectacular sede de dentistas.coem la Asamblea General de Socios 2022 de feder_ong. 

Desde la Junta Directiva, depositamos nuestra delegación y presencia física en este acto 
institucional en la figura de nuestro segundo presidente, Paco Tamayo Alonso-Villaverde 
@pacotamayoav, quien tuvo - según sus propias palabras- el inmenso honor y placer de volver 
a representar a #AER  como socio número 432 que somos desde finales de 2018. 

El acto duró un poquito más de lo inicialmente previsto, pero fue realmente emotivo y 
estuvieron allí representadas un buen número de asociaciones de muy diversas patologías 
"raras" de España. Terminó con un rico piscolabis que se extendió hasta bien entrada la tarde. 

Nuestro incondicional apoyo y agradecimiento eternos a FEDER por seguir guiando nuestros 
pasos a niveles institucionales, tanto nacionales, como internacionales, y por seguir aportando 
su granito de arena en pos de los proyectos de investigación de nuestras patologías. 
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COLABORACIONES
Empresas y asociaciones amigas nos ayudan a darnos visibilidad y nos ayudan a obtener 
fondos para conseguir nuestros fines. Este año han realizado diferentes campañas en las que 
los fondos que obtenían se destinaban a nuestra asociación. 
Hemos de agradecer con especial hincapié a nuestros amigos Senderistas del Castillo de 
Jimena de la Frontera que un año más nos han ayudado a recaudar fondos para el 
cumplimiento de nuestros fines. 

Ruta 3 de Abril de 2022

Gracias por hacerlo posible!
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Este año los gimnasios WILL POWER han decidido colaborar con la Asociación con la realización 
de participaciones de lotería de navidad donando 1€ por cada participación vendida a nuestra 
asociación y dándonos visibilidad en todas las papeletas poniendo nuestro logo. 
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Desde el ayuntamiento de Miguelturra y dónde vive nuestra socia Julia Pérez, han llevado a 
cabo este año la colaboración con Quixote Producciones para donar a nuestra asociación una 
parte de lo recaudado en una obra de teatro realizada en diciembre. 
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EVENTOS SOLIDARIOS


