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SOMOS ONG
ACREDITADA POR
FUNDACION LEALTAD

La AEA cumple los 9 principios de transparencia y buenas prdcticas

Asociacion Espaiiola

@1 iridia
“Tu apoyo es nuestra luz"
Entidad Declarada de Utilidad Puablica

PARA QUE TU LO TENGAS
TAN CLARO COMO NOSOTROS.

Fundacion Lealtad acredita con su sello a las ONG que cumplen con los 9 Principios de
Transparencia y Buenas Practicas. Un sello que nace con el objetivo de ayudarte a decidir con
qué ONG colaborar.

% Ackeomon
Encuentra tu ONG en www.fundacionlealtad.org _A_EEE_DE‘-_A__— i
FUNDACION LEAUTAD |

i La Fundacion Lealtad es una institucion sin
(., Q ue es | A 4animo de lucro que tiene como misién fomentar
F un d ac | é N la conflan.za de la sociedad en las (?NG para
lograr un incremento de las donaciones, asi
Le a H'CI d ? como de cualquier otro tipo de colaboracion.
Ella y su servicio de informaciéon publica se han
convertido en un referente para los donantes.
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SOMOS ONG ACREDITADA POR FUNDACION LEALTAD

¢ QUE SIGNIFICA TENER EL SELLO DE LA
FUNDACION LEALTAD?

Pues que la Fundacion Lealtad, tras someternos
a un exhaustivo andlisis que comprende mds de
40 indicadores, ha determinado que cumplimos
los 9 Principios de Transparencia y Buenas
Practicas:

00 ~1 O Ul i XD

9.

. de Funcionamiento y Regulacién del Organo de Gobierno

. de Claridad y Publicidad del Fin Social

. de Planificaciéon y Seguimiento de la Actividad

. de Comunicacién e Imagen Fiel en la Informacién

. de Transparencia en la Financiacién

. de Pluralidad en la Financiacion

. de Control en la Utilizacién de Fondos

. de Presentacion de las Cuentas Anuales y Cumplimento de las

Obligaciones Legales
de Promocion del Voluntariado

Se trata de recomendaciones que abarcan
multiples aspectos del funcionamiento de
nuestra asociacion y que dan respuesta a las
exigencias de informacion de los donantes a la
hora de colaborar con nosotros.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




La Asociacion Espanola de
Aniridia es la Gnica entidad a
nivel nacional que
representa a las personas con
Aniridia y patologias
asociadas, asi como
enfermedades afines.
Cumplidos los veinte anos
nuestra entidad pretende ser
punto de referencia tanto
para los profesionales, como
para pacientes, sirviendo de
puente entre los dos
colectivos e intercambiando
informacién en ambas
direcciones.

El valor de la entidad cobra
mayor sentido, al tratarse de
un recurso en si mismo de
interrelacion de busqueda y
expresion de informacion, de
sentimientos y de
esperanzas.

BOLETIN

La AEA ejecuta sus actividades bajo el marco
normativo de “La Conveccién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU 2006), quien
reconoce que la discapacidad es un concepto que
evoluciona y resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacién
plenay efectiva en la Sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas”.

El Servicio de Informacion, Orientacion y Atencion
Social (S.I.0.A.S), servicio prestado desde el area de
Atencién Social, se constituye como referente
basico de contencidén, movilizacién y acceso a
recursos para nuestro colectivo.

INFORMATIVO NO.60O




AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

EI SIOAS es el tinico servicio que existe en Espana especializado en la atencién a personas
con Aniridia, sus familiares y todos los agentes sociales implicados en el ambito de las
personas con Aniridia, aportando importantes impactos en relacién a las necesidades

sociosanitarias de nuestro colectivo.
Durante este primer trimestre hemos continuado trabajando para impulsar y afianzar el
SIOAS, importante proyecto que seguiremos liderando. Desde enero hasta la fecha de cierre
de la redaccion del Boletin se han atendido a un total de 55 consultas.

ACUERDOS ESTRATEGICOS AEA

CONVENIOS ACUERDOS CON LABORATORIOS
AEA
Fundacién Jorge Ali6-Vissum. .
DU , Thea
Once-Fundacion Jiménez Diaz. N
Centro Baja Vision Angel Baranano. AIC_OX
Dpto. Genética Hospital Ramon y Cajal. ViZOt
Ecosem
Oftared. ) .
Cinfa (Redpacientes)
FEDER
General Optica
DONACIONES PUNTUALES
ACCION VISION ESPANA
Clinica Barraquer Cada ano, para nuestra convocatoria de

ayudas técnicas y atencion psicosocial,
logramos acuerdos con diferentes
entidades para cubrir parte de la
cuantia.

')
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AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

XVIIl ENCUENTRO DE NINOS, JOVENES Y
FAMILIAS CON ANIRIDIA.
EL ESCORIAL 2018.

TALLER DE ESCUELA DE PADRES Y MADRES
“CONVIVIENDO CON ANIRIDIA"

Este taller estuvo liderado por un psic6logo
experto en ER del Servicio de Atencién
Psicolégica de FEDER.

La Escuela de Padres es un espacio de
informacién, formacién y reflexion dirigido a
padres y madres, sobre aspectos relacionados
con las funciones parentales. Es un recurso de
apoyo a las familias con menores y adolescentes
para que puedan intercambiar, apoyarse y
desarrollar adecuadamente sus funciones

educativas y socializadoras, y superar

situaciones de necesidad y riesgo social; es uno de los programas de caracter
preventivo que contribuyen a modificaciones de conductas y a la adquisicion de pautas
saludables de dindmica familiar.

Durante este taller se implement6 una charla coloquio donde intervinieron diversos
profesionales: Dra. Pilar Casas (oftalmo6loga), Dna. Conchi Blocona (Técnico en
rehabilitacion, ONCE) y D. Luis Fernando Fidalgo (Especialista en Apoyo al Empleo,
ONCE.
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AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

Todos ellos tuvieron la oportunidad de exponer las claves de su drea de trabajo
relacionadas con la Aniridia que pudieran ser de informacién util para los afectados y
sus familiares, asi como resolver todas sus dudas. En numerosas ocasiones las
cuestiones de nuestros usuarios y afectados estan interrelacionadas con diversos
campos y profesionales, por eso este ano se ha querido dar un enfoque holistico para
una respuesta integral mas satisfactoria y completa.

En este encuentro se trabajaron dindmicas relacionadas con el cuidado informal (el
apoyo social, los costes de cuidar y la relaciéon de ayuda, la sobreproteccién, el
desarrollo personal), asi como la visién global del cuidado desde el Modelo de Atencion
Integral y Centrada en la Persona (AICP), cuyo objetivo principal es mantener la
dignidad, la autoestima y la autonomia tanto de quienes necesitan cuidados como de
quienes se los prestan.

TALLER DE RISOTERAPIA

Estuvo dinamizado por Fidel
Pérez, experto en
Risoterapia.

La risoterapia utilizé
dindmicas pedagébgicas para
superar miedos, vergiienzas,
tabues y el espacio de
confort, por lo que a través
de la psicologia positiva y la
risa terapéutica se reforzé la
autoestima, la autonomia, el

desarrollo personal, la

capacidad, la El taller significé un espacio de distension y

autopercepcion y el comunicacion con los verdaderos protagonistas: los

autoconcepto. propios adultos, jovenes y familiares de ninos/as con

Aniridia.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

TALLER DE OCIO Y TIEMPO LIBRE PARA MENORES

Durante la manana del sabado 14 de abril se organiz6 una actividad de ocio inclusivo
para todos los menores, jovenes y adolescentes para participar en el circuito-del
Forestal park Guadarrama. Este parque tiene atracciones, ejercicios y juegos en los
arboles por lo que tras una breve formacién, y seguridad a través de arneses y
mosquetones, pudieron disfrutar de puentes colgantes, tirolinas y otras dinamicas en
las alturas.

Todos los jovenes participantes disfrutaron de una actividad al aire libre en la
naturaleza, con un grupo donde se trabajaba la diversidad y la capacidad de
superacién, y valores positivos como el respecto al medio ambiente, solidaridad,

apoyo, identidad, cooperacion, etc., a través de esta actividad ladica.

88TI7.C\ELIEﬁBS grupo social ONCE

DE EVOLUCION SOCIAL oNeE C wnon EONCE
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AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

LA IMPORTANCIA DEL ESTUDIO GENETICO

La genética ha avanzado sensiblemente en los ultimos treinta anos, sin
embargo, ain queda mucho por descubrir y para ello es de suma importancia
que en una patologia como la Aniridia con tan baja incidencia, todos y cada
uno de ellos estén caracterizados. Mucho mas ahora que se empieza a
observar que existen casos esporadicos de Aniridia en los que se han podido
verificar manifestaciones relacionadas con la Aniridia sin llegar a ser de
facto. Esto lleva a pensar a genetistas y oftalmologos que existen casos de
“mosaicismo”. Es decir, hay familias donde aparece un primer caso donde
ninguno de los progenitores era consciente de padecer Aniridia o portar
genéticamente informacién propia de esta patologia.

Estudios mas exhaustivos de fenotipo y por supuesto estudios genéticos de
estos progenitores, estan concluyendo esta variante que indica que no
siempre se produce la mutaciéon en el gen pax 6.

Por esta razén queremos seguir animando a todos aquellos que no cuentan
con estudios genéticos o bien los tienen, pero no son concluyentes a que
participen en los sucesivos llamamientos a someterse a una simple extracciéon
sanguinea o a enviar muestras de saliva requerida por la Fundacion Jiménez
Diaz o bien por el Hospital Ramén y Cajal.

Tanto si el socio es afiliado o no, el estudio es gratuito y en el ultimo

N trimestre del ano la asociacion lanzara una convocatoria de ayuda para
' \\\__ aquellas personas que interesadas en el estudio genético puedan llegar a
E B Madrid con una bonificacion por parte de la AEA.
J\ Os invitamos a que estéis atentos a dicha convocatoria. Para la asociacién es

un reto que todos los socios estén caracterizados. Si contamos con mas
estudios genéticos, contaremos con mas conocimiento y esto ayudara a

nuestros hijos y nietos; quien desee tenerlos o incluso ayudara y mucho a
' aquellos que tomen otra decision sobre su derecho a decidir formar una
)3 familia tras seleccionar sus embriones sanos.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

AYUDAS TECNICAS Y TERAPIAS
PSICOSANITARIAS

Deberan cumplir determinados requisitos para
optar a esta ayuda como en ocasiones
precedentes, pero puesto que son muchos los
gastos que se deben afrontar cuando nuestros
ninos estan creciendo, desde la AEA se apuesta
este ano por conseguir captar mayores fondos
para dotar esta convocatoria de forma que
podamos cubrir necesidades de mas familias.
Asi que, si tienes un nino o joven que aun no ha
cumplido los treinta y un anos y alin sigue
estudiando, no dejes de leer con atencion los
correos electronicos “AEA INFORMA” y solicita tu
ayuda.

Te recordamos que el importe que se destina a
esta ayuda se consigue con la venta de
merchandising o por ejemplo con los calendarios

que se editan cada ano.
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AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

EL CALENDARIO CON MAS SABOR Y
ESTRELLAS DE 2011

El calendario llevara por nombre “El calendario con méas sabor y
estrellas del 2019” y ;por qué este nombre? sencillo. Chefs
galardonados con estrellas Michelin han posado con nuestros
mas pequenos y jovenes en sus restaurantes, desde Pepe
Rodriguez (como veis en la foto) hasta Martin Berasategui, Daviz
Mufioz de Diverxo y Angel Ledn de A poniente con tres estrellas
Michelin, y asi hasta trece personajes de gran prestigio y
reconocimiento nacional e internacional.

El calendario va a ser todo un éxito y, repetimos, lo recaudado se
destina a la convocatoria de ayudas psico-sanitarias. Desde hoy
tenedlo en cuenta para reservar todos aquellos que podais
distribuir en vuestros entorno familiar, laboral, social...

Este proyecto no sélo sirve para captar fondos, sino que es un

escaparate, cumpliendo también su funcién de sensibilizacion
sobre la patologia. Se distribuiran dos mil ejemplares en el
Congreso de la Sociedad Espanola de Oftalmologia que se
celebra este ano en Granada y queremos que en todas las
oficinas de farmacia de la Comunidad de Madrid también llegue
otro ejemplar, asi como en todas las Opticas de Madrid y

Barcelona.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

EL PAPEL DE LA FAMILIA TRAS EL
DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD POCO
FRECUENTE

Carmen Laborda, Dpto. Psicologia. FEDER

Hay diversos factores a tener en cuenta que
influyen en el proceso de aceptacién de la
enfermedad. Lo primero que debemos tener
en cuenta es el gran impacto emocional por
el que pasa la familia durante el
peregrinaje de la busqueda del diagnoéstico,
como tras la noticia del mismo. Este
impacto se desarrollara en diversas etapas,
doénde tras un primer periodo donde la
reaccion es de shock y panico irdn
trascurriendo diferentes fases. En la fase de
ajuste, la familia busca informacién que le
anime y se va acomodando
emocionalmente. En este periodo el que la
familia pueda ajustarse o no dependerd en
gran parte de la interaccion y los recursos
que pueda encontrar en la sociedad.
Durante la fase de reintegracion familiar se

trata de poner la enfermedad en su lugar e
intentar mantener una vida lo mas normal

posible a pesar de las dificultades.
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AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

No hay dos personas iguales, ni dos familias iguales. Tampoco existe un dnico tipo
de relacién de ayuda en cuidados de larga duracién. Es imprescindible que la
atencién se dé a un nivel biopsicosocial y desde un modelo de intervenciéon
multidimensional centrado en la singularidad de las familias y sus necesidades, en
los apoyos disponibles, en el desarrollo de las competencias y de la resiliencia, y en
la organizacion de servicios centrados en el usuario y coordinados con todos los
servicios que ofrece la comunidad, siendo estos factores de cambio que ofrezcan la

posibilidad de crear un nuevo proyecto de vida para estas familias.

Las necesidades de apoyo psicoldgico son
esenciales en el caso de las ER para
afrontar el estrés que genera la escasez de
informacion, la ausencia de tratamiento o
el deterioro que conllevan. Dicho apoyo
contribuye a aliviar la conmocion y aceptar
la enfermedad. Los abordajes terapéuticos
requieren mejorar los tratamientos y la
atencién sanitaria que se presta asi como
poner el acento en su participacion activa
para trabajar en un enfoque de salud

positiva que comprenda la redefinicion

personal y familiar del propio proyecto
vital que se ve alterado con la presencia de
esta nueva situacion.

Trabajar en direccién de una vida resiliente
favorecerd la autorrealizacién potenciando
asi la espontaneidad y creatividad
ofreciendo recursos en la soluciéon de
problemas y aceptacion de hechos lo cual
mejorara la calidad de vida de las familias.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

POSIBLES FUENTES DE FORTALEZAS DE
LAS FAMILIAS PARA EL DESARROLLO DE
LA RESILIENCIA FAMILIAR:

e Sentido de compromiso con la unidad familiar.

e Nivel elevado de cohesién familiar y relaciones de apoyo mutuo.

e Esfuerzo por pasar tiempo juntos.

e Fortalecimiento de sentimiento de aprecio.

e Comunicacion enfocada en las interacciones positivas.

e Expresion libre de sentimientos personales en el contexto familiar.
e Ayuda de la familia extensa.

e (Claridad en normas, valores, creencias y rutinas familiares.

e Hogar y barrio seguros.

e Respeto a la individualidad de cada miembro de la familia.

e Disponibilidad de diferentes estrategias para afrontar situaciones dificiles.
e Adaptabilidad a la variabilidad de roles y demandas.

e Acceso a servicios sanitarios, de educacion e informacién de calidad.

COMO POTENCIAR LA RESILIENCIA FAMILIAR:

e Creer en nosotros mismos

e Observa tus emociones y exprésalas mediante el
canal adecuado

e Cultivar una visién positiva de ti mismo

e Busca oportunidades para descubrirte

e Ver las dificultades como desafios

e Actuar con decisién

e No perder la esperanza

e Moverse hacia las metas

La ayuda de los familiares de los pacientes es muy importante. Un paciente con
actitud positiva ante la vida y con apoyo familiar y social serd mas fuerte ante las
adversidades de una enfermedad rara. La familia es la mejor fuente de apoyo social y
personal de la que pueden disponer las personas en cualquier situacion de la vida.
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CONOCIENDO LA ANIRIDIA CONSTRUYAMOS

Dia Mundial de las
Enfermedades RARAS 2018 # SOMOSFEDER

Gracias a la colaboracidén de un nino con Aniridia

(socio de la entidad) y su familia, se elaboré un video

% donde, con motivo de este dia, él mismo nos explica
que es la Aniridia.
Este video lo puedes visualizar en nuestras redes, video
que ha tenido mucho éxito y que ha sido difundido,
_—

gracias a muchos equipos deportivos que han querido
colaborar con la AEA desinteresadamente.

Agradecemos el apoyo para darnos una mayor visibilidad, inversién y recursos a el
UDG Tenerife Sur, UD Almeria, Cultural y Deportiva Leonesa SAD, el C.D. Leganés,
Guipuzcoa Basket, Monbus Obradoiro Basket, Fuenlabrada Basket, Numancia CF y el
Granada CF.
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AREA DE SENIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION.

El C.D. Leganés, nos brindo
su apoyo y nos abrid las
puertas el 1 de marzo,
momento que varios socios
pudieron disfrutar de la
mano de algunos jugadores

en el propio campo.

Desde la A.E.A. una vez

mas, queremos agradecer

esta solidaridad, para que
no caigan en el olvido
estas patologias, se
invierta, se investigue y se

avance.

El 26 de marzo tuvo lugar la
nueva plantacién en nuestro
Jardin de los Iris Perdidos,
que se encuentra en el
Parque de las Presillas de
Alcorcon. A esta plantaciéon
asistieron mas socios e
interesados en aportar su
granito de arena a este
rinconcito dedicado a la

A.E.A.

17 BOLETIN INFORMATIVO NO.60



AREA DE SENSIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION

L-,.,-‘,-nsriulij
\\'

El 13 de marzo, FEDER celebro su acto oficial por las ER con el
objetivo de que no sean olvidadas y se invierta en la investigacion,
para buscar apoyos y seguir avanzando juntos. Algunas socias
pudieron disfrutar de este acto en compania de varias

personalidades solidarias con su causa, nuestra causa.
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Campafias de sensibilizacidn:

"Miranos, Mirales"

La Asociacion Espanola de Aniridia, continua con su labor ya iniciada en el ano 1996
de “Promocion de la investigacidon sobre esta patologia” y la posterior “Difusién de
resultados de interés” para el colectivo socio-sanitario y la sociedad en general,
iniciando asi en el ano 2.008 la Campana de Informacion, Sensibilizacién y
Prevencion “Miranos, Mirales”: la finalidad de esta campana es concienciar al
colectivo socio sanitario sobre la importancia de hacer exdmenes o exploraciones
simples en los ojos de los bebés para poder detectar patologias oculares, entre ellas
la Aniridia. Con esta campana pretendemos llegar a todos y cada uno de los
profesionales socio sanitarios, que son susceptibles de atender a una persona con
Aniridia y patologias asociadas y/o Baja Vision.

El material que compone esta campana es:

/
s( ) : r
13 . . . z »
e Folleto “Mis ojos son para siempre, mimame L
DE ANIRIDIA, A.E.A.
[ ] Folleto “Para mi Pediatra” Hospital Clinico San Carlos

Vestibulo (Puerta A)
C/ Profesor Martin Lagos, 28040

e Protocolo de actuacién en pacientes con -

Asociacién Espafiola de Aniridia desde 1996:

o e . Trabajamos por el compromiso social de

Anlrl d 1 a . las personas con Aniridia y sus familiares.

Luchamos por hacer realidad nuestro lema:
“Colabora hoy, veremos mafiana”.

e Guia de deteccion precoz Tumor de Wilms en

Si-nos necesitas estamos en:
. ° e . [43 www.aniridia.es
pacientes con Aniridia "Porque los dos
Siguenos en Facebook:
https://www.facebook.com/aniridia
Siguenos en Twitter: @ANIRIDIAAEA
Siguenos en lnstagram: aniridia_ spain

rinones importan...”

MIS 0JOS SON
PARA SIEMPRE

DIPUTACIO

dD E
CASTELLO

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA
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AREA DE SENSIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION

"Miramos por tus Ojos"

Desde nuestra entidad también contamos con la Campana de Deteccion y
Prevencion de problemas oculares, “MIRAMOS POR TUS OJOS”, esta campana esta
dirigida a la poblacién en general con el objetivo de concienciar y detectar los
problemas visuales tanto en la infancia como en la edad adulta, asi como informar
de las ayudas técnicas que compensan la baja agudeza visual.

El material de esta campana lo compone:

e “El libro Blanco de la Baja Visi6n en
Educacion

e Guia de sensibilizacién y prevencién
del acoso escolar en personas con

discapacidad visual.

Semana de la Salud de
Alcorcdn

inea de ayuda al menor y adolescente: 1167171 1
TeILéfonod(on‘:r:el altnso es(yoladr:‘900 018 018 NueStrO paSO por el Ayllntamlento de

/ L TR L Alcorcon, el hecho de haber tenido sede

/ https://www.policia.es/juegos/consejos_en_el_cole.php

Consejos para padres ante el acoso:

, https://www.savethechildren.es/publicaciones/ Social y ﬁscal en la localidad du]_'ante algunos
(onse;os—para—padres—y—madres—frente—al—bullymg—o—easc[c;slg—’

S anos, el haber realizado muchas actividades

http://www.bastadebullying.com/videos.php#contentVideos

Fundacién ANAR - Menores y adolescentes en riesgo: en sus teatrosy el haber sido beneficiarios de

https://www.anar.org/ Tlfo: 900202020

e T S subvenciones publicas entre otros tantos, nos

Tlfo: 913303872

ha colocado en una buena posicién entre los

— miembros de los distintos gobiernos de este

- fe der' I — nguncrg

CASTELLO

ayuntamiento.

Es cierto que hace anos que ya no percibimos ' ‘
subvenciones por su parte pues no nos postulamos

a ellas, pero si es cierto que nos siguen llamando

para participar en actos institucionales y campanas o

sanitarias pues siempre hemos dependido de esta

concejalia.
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Este ano, finalmente, hemos accedido a formar parte de lo que viene llamandose la
“Semana de la salud en Alcorcon”. Se nos ofrecié la posibilidad de poder hacer
talleres en colegios, en la etapa de primaria. Teniendo en cuenta que no éramos
nosotros mismos los que teniamos que buscar a los colegios que demandasen esta
actividad accedimos.

Esta semana tuvo lugar del 21 al 25 de mayo, siendo todo un éxito. Ayudados por dos
grandes especialistas en 6ptica y optometria se han impartido talleres de salud
visual. En estas charlas interactivas instructiva. se ha hablado de cémo cuidar esos
0jos que son para siempre, de patologias comunes y de las que no lo son tanto, como
la Aniridia. Se ha explicado lo que significa ceguera legal y baja visiéon. Se ha tratado
de animar a los ninos y profesorado a hacer un uso mdas adecuado de las tecnologias
intentando evitar la plaga del siglo XXI: la miopia.

Se han hecho encuestas de satisfaccion y ninos y profesores han valorado muy
positivamente estos talleres, por lo que seguiremos impartiendo estos talleres. Los
profesionales que colaboran con nosotros son muchos y son entusiastas. Todo

ayuda a difundir quiénes somos y cudles son las consecuencias de vivir con un resto

visual muy limitado y una gran fotofobia.

En total han sido ocho talleres en los colegios CEIP Claudio Sanchez Albornoz, CEIP
Parque de Lisboa, CEIPSO Miguel Cervantes, CEIP Bellas Vista, CEIP Fuente del
Palomar, CEIP Santiago Ramén y Cajal. CEIP Jesus Varela, CEIP Parque de Lisboa, de
las manos de dos grandes 6pticos optometristas Ernesto Marco de Optica Ernesto
Optico y Amarena Delgado de Multiépticas Delgado Espinosa.
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Una de las evaluaciones de unos de los talleres impartidos ha sido muy positiva,
puntudndola el profesorado con un 8,5 y los alumnos con un 8,9.

El profesorado opinaba que es una actividad recomendable, bien la explicacion de en
qué consiste la miopia, el astigmatismo, etc. pero que falt6 algo de tiempo para la
atencion a la salud visual, quiza se "perdid" tiempo con la encuesta previa.

Al alumnado lo que mas les ha gustado es la informacién que les han explicado, que
han aprendido sobre el ojo y sus problemas y sobre como cuidar la vista. Lo que
menos les ha gustado es que ha durado muy poco tiempo.

Desde la AEA estamos muy contentos con este tipo de talleres, sus resultados y, una
vez mds, queremos agradecer a Ernesto y a Amarena por su siempre colaboracion

con nosotros.

Il Jornadas "El Tercer Sector y el Entorno Digital”
Fundacién Mutua Madrilefia

El pasado 31 de mayo asistimos a las III Jornadas “El Tercer Sector y el Entorno
Digital” organizadas por la Fundaciéon Mutua Madrilena. Cémo siempre uno de
nuestros principales objetivos en el trabajo diario de la AEA es hacerlo lo mejor
posible y por eso quisimos aprender lo que la Fundacion Mutua Madrilena nos

quisiera ensenar sobre como conseguir el mayor y mejor impacto en la

comunicacion digital.

Lorenzo Cooklin, director general de la Fundacion
Mutua Madrilena y Conchita Navarro, coordinadora
de su area de Responsabilidad Social Corporativa,
moderaron las dos mesas redondas que ocuparon la
jornada de aprendizaje.

Aprendimos a realizar una comunicacién
innovadora en el entorno digital, con claros
ejemplos de éxito de la mano de expertos en medios
y creatividad digital, asi como de los responsables de

comunicacion de Down Espana y Fundacion Arrels.
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Ademas, el fundador de The Social Coin, el responsable de Captacién online de
UNICEF, el responsable de comunicacion de Plena Inclusién y la Presidenta de la
Fundaciéon Cibervoluntarios, nos aportaron claves para saber aprovechar los canales

digitales para la innovacion social.

Aqui tenéis tres campanas que nos os
dejardn indiferentes:

- \'2
& Joysev
n es n ny=KoBm
#l>‘u*\’<'a,w\'\'\CO‘S-D = \o:-comlw ok
outy
3 |\p\})w'\"
wrrps:| \ WS
“on ANYe YN
c\O N wi =
r\ome\eSﬁo“‘\—% U“d\ﬁa-c JWaTe
(VY] (o) 3
) [\ oC\a-\ o
W avores: WMe v gaF0o3e!
“edﬂd’ \os IUJ“-'\'\" V]
L& MO vruboe-©
\.‘0

Cofidis Pedaleando contigo

Nuestra joven socia Rosana Lopez Codesal,
responsable ademads de nuestra delegacion de

Castellon, forma parte del Equipo de Promesas

Paralimpicas Espanolas de Cofidis.

. \ Acompanada de su inseparable a los pedales,
&

Esther Villarent, hacen un tandem perfecto. Y
para celebrar con ellas sus logros, quisimos
acompanarlas en un dia tan especial como fue
la presentacion del proyecto "Cofidis
Pedaleando Contigo", que tuvo lugar el 28 de
Junio en el edificio del Consejo Superior de

Deportes (CSD).
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Con la participacion en el proyecto y en el
acto, del Comité Paralimpico Espanol (CPE)
y la Real Federacion Espanola de Ciclismo
(RFEC) y con el apadrinamiento del
aventurero Jesus Callejas, pudimos estar
rodeadas de numerosas personas que sin
duda son conscientes de las maltiples
capacidades de las personas con Aniridia

e ha e
hhtps:/ 1 © capitulos y una nweb serie”

ITwww.cofidisli icli
w cofloushkesclchsmo.com/peola|eandocon+' /
igo

Comite de Pacientes del Hospital Clinico San Carlos y
su zona de Atencién Primaria

La Asociacion Espanola de Aniridia ha sido invitada a participar en la creacién del
Comité de Pacientes del Hospital Clinico San Carlos, lugar donde se encuentra la
sede social de la entidad. En la primera reunién, el Dr. Julio Vicente Zarco
Rodriguez comentd que la creacién del Comité de Pacientes estd justificada
porque desde la Consejeria de Sanidad se fomenté la creacién de este tipo de
Comités, para que exista participacién del ciudadano en las decisiones, por ello se
ha decidido crear este Comité, con el fin de incorporar la voz del paciente en las
decisiones organizativas del Hospital Clinico San Carlos, y su drea de Atencién
Primaria. Se trata del primer Comité de Pacientes que engloba el area de Atencion
Primaria y Atencion Especializada, en el que se pretende incorporar la experiencia
de los pacientes en todo su proceso de atencidn.

“ q Hospital Clinico
San Carlos
Saludiadrid

B Comunidad de Madrid
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En el Hospital Clinico San Carlos, se ha creado recientemente un Area de
Personalizacion de la Atencidn Sociosanitaria y Responsabilidad Social Corporativa
(RSC), en el que también participa su area de Atencion Primaria, con el fin de mejorar
la atencion ofertada e impulsar este tipo de acciones.

En este comité, la A.E.A. trabajara en coordinacion en grupos de trabajo con el propio
hospital y otras tantas entidades sociales que también participan en este proyecto.
Al cierre de este boletin se ha trabajado en un borrador de reglamento de dicho
Comité y se han establecido tres grupos de trabajo. Seglin se vaya avanzando en estos

grupos de trabajos, os proporcionaremos mas informacién.

niridia Day 2018

La Asociacion Espanola de Aniridia, conmemorando
el Dia Internacional de la Aniridia (21 de junio),
puso en marcha su campana de difusion
#soyunsolete tanto en redes sociales como
presencialmente en el Hospital Clinico San Carlos
(ubicacién de la sede de la entidad), donde participo
personal sociosanitario, pacientes, entidades

ubicadas en el propio hospital... Fue todo un éxito

que esperamos repetir el préximo ano.

BOLETIN INFORMATIVO NO.60




AREA DE SENSIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION

Empleo Inclusivo:

| Feria de Empleo y Emprendimiento PICE

El dia 1 de junio la CAmara de Comercio, Industria y Servicios de Leén
organiza la “I FERIA DE EMPLEO Y EMPRENDIMIENTO-PICE”, en
colaboracion con el Ayuntamiento de Ledn y la Mesa de Garantia Juvenil.

Esta I Feria de Empleo y Emprendimiento.

PICE tuvo lugar en el Espacio Vias (Avda. TENEMOS CAPACIDADES

Padre Isla 48 de Le6n). T bjeti T 5
adre Isla .,e eon? ux./ocomoo .]e ivo i %DIFEHE"TES%F
acercar a los jovenes inscritos en el Sistema PERO SOMOS TOTALMENTE

Nacional de Garantia Juvenil con el tejido c A P A c ES
empresarial local y demds agentes vinculados Sequro que no has o/dofiablar de ia Aniridia. |

ES; una enfermedad poco frecu'en.te que ccnsjste en una ml{tacién
al empleo, siendo mds de 70 empresas 1as que | AT A R VAR e

L. . Aniridia vivan® con una vision muy reducida y una gran
parthlparon’ Cumpllendo con su fotofqbia, Ademis, se ?SO(i?,” otras patolo.gias como tumor renal
infantil, entre otras, situacion que complica la inclusion en la
1 . . sociedad y el mundo laboral.
responsabilidad social corporativa, que
Las personas con Aniridia y/o haja vision tenemos fabulosas
capacidades que nos permiten accederaun amplio mundo laboral.

desean incorporar talento joven a su equipo.

Por eso Contratacion de personas con discapacidad, una

Durante la jornada se han celebrado multitud apuesta reatable:
.. . 1. Politica de Recursosdlumanos mds abierta a la Diversidad.
de actividades enfocadas a mejorar sus 2. Mejora del climalaboral
3. Incremento dé la competitividad
posibi]idades de acceso al mercado laboral’ 4. Refuerzo de la Responsabilidad Social Corporativa

5. Interesafites ventajas fiscales

como talleres sobre marca personal en redes

sociales, emprendimiento o nuevas formas de

Una colaboracién con:

acceder al empleo, o conferencias impartidas Chir

wsﬂjespoﬁo

por profesionales de diferentes sectores.
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También ha habido espacio para el networking entre los asistentes y las empresas,
que han aportado a la feria mas de un centenar de ofertas de trabajo.

La Asociacion Espanola de Aniridia participo en esta Feria, donde difundimos toda
la informacion de interés sobre la aniridia y/o patologias asociadas mediante
nuestro folleto divulgativo, y entregando el folleto de la entidad sobre empleo
inclusivo “Tenemos capacidades diferentes, pero somos totalmente capaces”,

enmarcado en el proyecto “Mirando hacia Adelante” subvencionado por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad IRPF Estatal, en colaboracién

con Accién Visioén Espana.

Mirando hacia adelante

Este ano, dentro de la linea estratégica anual de la entidad sobre el empleo
inclusivo, uno de los proyectos subvencionados por el tramo estatal de IRPF a
través del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, ha sido
nuestro proyecto “Mirando hacia adelante”, enmarcado en el empleo
inclusivo de las personas con Aniridia y/o Baja Vision, con el fin de acercar a
nuestro colectivo y a las empresas.
Es por ello, que en el taller “Conviviendo con Aniridia” que se realizé en el
XVIII Encuentro de ninos, jovenes y familias con Aniridia El Escorial 2018,
pudimos contar con Luis Fernando Fidalgo, técnico de empleo inclusivo en
ONCE. Entre otras funciones se encarga de apoyar y promocionar el empleo
dentro del colectivo de baja visidon y ceguera, que presentan una mayor
dificultad para incorporarse a la vida laboral y poder integrarse socialmente
de la forma mas completa e integral posible.
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A continuacién, se exponen algunos de sus comentarios, explicaciones y
observaciones que nos ofreci6 en dicho taller:

e La persona con discapacidad visual tiene que ser protagonista activo en la
planificacion de su bisqueda de empleo. Considero que la discapacidad debe estar
reflejada en su curriculum en positivo, por ejemplo: “aporto certificado de
discapacidad, tengo plena capacidad funcional”

e El curriculum debe reflejarnos lo mas fiel posible e Internet ofrece multitud de
posibilidades. La carta de presentacion debe ser personalizada para la empresa
demostrando el interés en trabajar en ella y el conocimiento particular de la
misma.

e Muchas organizaciones y portales de Internet prestan servicios de orientacién
profesional para personas con discapacidad, destacar la Bolsa de Empleo de ONCE
especializada exclusivamente en discapacidad visual e INSERTA que atiende a
todas las discapacidades.

e Las empresas en general buscan al candidato que cumpla con sus necesidades de
productivas con independencia de su tipo de discapacidad.

Redes Sociales "‘HPS lles-es. face‘oook comlanmd.ml
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DELEGACIONES

CASTILLA Y LEON

VIl MEDIA MARATON SALAMANCA

El domingo 4 de marzo se llevo a cabo
en la capital charra una edicién mas de
la Media Maratén Ciudad de Salamanca
—la séptima-. Con una participacion de
2.600 atletas esta prueba cuenta con un
gran ambiente tanto antes, durante
como después de la carrera y tiene una
gran acogida entre todos los
participantes y familiares.

En la feria del corredor, durante todo el
dia del sabado, manana y tarde en el
Pabellon de la Alamedilla, hubo varios
stands muy variados, entre ellos uno de
la Asociacion Espanola de Aniridia
desde el que pudieron explicar a todo
aquel lo que significa la Aniridia y las
patologias asociadas.

Como en ocasiones similares
participaron toda la familia de la
delegacion de alli y este hecho supone
consolidar su participacién en este
evento, segin ellos mismos nos han

transmitido, donde transmiten su

agradecimiento a la Organizacion de
esta Media Maratdn que cuentan con
ellos y la Asociacion y nos ceden un
espacio para divulgar esta patologia y
poder vender algunos productos de
merchandising con lo que ayudan a que

la AEA consiga su mision y fines.

Il LIEJA LEONESA

Por segundo ano consecutivo la tnica
familia leonesa con la que contamos
entre nuestras filas ha organizado la II
marcha cicloturista Lieja—leonesa con
todo lo que esto conlleva de esfuerzo,
dedicacidn, inversion de tiempo libre.
Podemos decir orgullosos desde la AEA

que un ano mas ha sido un éxito de
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organizacion, de convocatoria, de buenas condiciones atmosféricas, el sol
acompano a los ciclistas a lo largo de los 86 km a lo largo de la provincia de Ledn.
Hemos contado con menos patrocinadores, pero los que estaban eran los
importantes y sin ellos no habria sido posible la celebracion. Este ano, ademas, el
Ayuntamiento de Ledn se ha implicado aiin mas que en la primera edicién, la
concejala Aurora Baza de Servicios Sociales dio la salida Junto a Yolanda Asenjo,
Presidente de la AEA. Todo fueron felicitaciones por parte de la administracion
local de Le6n y el ayuntamiento se ha comprometido a colaborar en mayor medida
para la proxima edicion
Resenar también que en esta ocasiéon hemos contado con una actividad simultdnea,
relacionada con el mundo del ciclismo.
Durante diez dias anteriores a la marcha, ha permanecido abierta una exposicion de

bicis clasica y modernas, bicis de todos los tiempos.

Esta exposicion fue organizada por
Ciclos El Abuelo Meca, quien puso a
disposicion toda su coleccion y ademas
doné una bicicleta comprada en la India
para que fuera sorteada tras la \ ’ L gniridia
finalizacion de la marcha junto con los wd 4
otros regalos aportados por
colaboradores de la actividad.

Mas fotos en
hﬁp://\’\eja\eonesaso\‘\dar'\a.es/ga\er’\a—2018/
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ANDALUCIA
SEMANA CULTURAL DEL CEIP LUIS ROSALES. GRANADA.

El pasado dia 15 de mayo se celebr6 en el CEIP Luis Rosales de Granada, dentro de su
Semana Cultural, una jornada dedicada a fomentar la inclusién en el centro, para que
todos sus alumnos/as empaticen con la discapacidad de Olga (socia con Aniridia y
estudiante de este centro) y con otros ninos que sufren otras discapacidades.

A lo largo de la jornada tuvieron lugar diversos talleres y actividades.

e Taller de braille que es el método de lectoescritura de Olga.

e Taller de lenguaje de signos.

e Taller de autismo.

e Actividades en el patio con gafas de simulacion que nos prestaron desde la
Delegacion de ONCE en Granada.

e Visita de un afiliado de ONCE con su perro guia y un deportista paralimpico de
tiro con arco.

e Visita de la Jefa del Departamento Servicios Sociales para Afiliados de Granada
Margarita Martos Pinar que estuvo hablando con el alumnado y contando su
vivencia.

e Practica de Goalball en unas instalaciones cercanas al centro por parte del
Técnico Deportivo de ONCE Francisco Alberto Antolin.

BOLETIN INFORMATIVO NO.60




AREA DE SENSIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION

Las jornadas fueron muy enriquecedoras y los talleres de braille y las actividades en
el patio se pudieron desarrollar gracias al material que ofrecié ONCE, la Optica
especializada en baja visién Angel Baranano y la Asociacién Espafiola de Aniridia a
los que agradecemos enormemente su esfuerzo y dedicacion.

El centro quedé encantado invitandonos para que el ano que viene volvamos a
repetir la experiencia, y sin lugar a duda, repetiremos.

"MIRAMOS POR TUS OJOS"

Otro ano mdas hemos presentado
solicitud con la campana “Miramos
por tus Ojos” a la convocatoria de

subvenciones destinada a
entidades y asociaciones sin dnimo
de lucro de la Diputacion de

Granada.

ANIRIDIA DAY

El pasado dia 21 de junio el Dia
Internacional de la Aniridia se celebré

en el CEIP Luis Rosales de Granada S
dando una charla sobre qué es la “
aniridia y simulando situaciones de

personas con aniridia.

La charla tuvo una gran acogida y
todos los alumnos se fueron sabiendo
algo mas de esta patologia.
Después el AMPA del colegio ofreci6
un desayuno saludable para poner fin a

la celebracion.
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COMUNIDAD VALENCIANA

DIPUTACION DE CASTELLON

“MIRAMOS POR TUS OJOS” Y “MIRANOS. MIRALES”

Hemos presentado solicitud a la convocatoria para subvenciones a favor de
asociaciones y entidades prestadoras de servicios sociales, 2018 de la Diputacién de

Castellén con los programas “Miramos por tus Ojos” y “Miranos. Mirales”.

ANIRIDIA DAY

El Departament de Salut de Castell6 se ha sumado también al Dia Internacional de la
Aniridia saliendo a la puerta de sus centros sanitarios para mostrar su apoyo a las
personas con esta patologia y dar visibilidad a la enfermedad.

COFIDIS PEDALEANDO CONTIGO

Como ya te contamos antes en nuestra seccion de "Conociendo la
Aniridia", Rosana Lépez, forma parte de un tandem ciclista junto a

su companera de equipo Esther Villarent, equipo enmarcado dentro
del proyecto de Cofidis “Pedaleando contigo”.

Si quieres conocer la entrevista que le hicieron estas a un click.

hﬁps://wwvv.coﬂd'\s\'\Kesc'\c\'\smo.com/peda\eandoconﬂgo/promesas/mndem/
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SOMOS
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luchando por una capacidad visual plena

Vision Espafia Participd en el seminario de
Investigacidn del IOBA

Los pasados dias 10 y 11 de abril AVE participo en el seminario de Investigacion del
IOBA. El Presidente D. José Maria Casado Aguilera y el Tesorero D. Andrés Mayor
Lorenzo, participaron con la ponencia “Conviviendo con la Baja Visién”, haciendo
llegar a los Doctores y estudiantes de Master, lo que significa ser afectado de Baja
Visién y la importancia de que tanto pacientes como profesionales trabajen juntos.
Dieron especial importancia a la “humanizaciéon” de la especialidad, a saber
comunicar los diagnésticos para evitar danos innecesarios y a que los profesionales,
sean capaces de contar siempre con la experiencia y necesidades de los pacientes.
Los dos dias en los que los pacientes participan como oyentes, tuvieron la ocasion de
profundizar en todo aquello que se esta llevando a cabo en investigacién, aprender
sobre diferentes patologias visuales y sobre todo, la experiencia de intercambiar

conocimiento con los profesionales de la investigacion.
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Nace una iniciativa para favorecer la integracién de los
casi un millén de atectados por ‘baja visidon’

Saber relacionarse con personas que no son consideradas ciegas pero tienen una
disfuncion visual que les hace mas dificil el dia a dia es uno de los principales
objetivos del proyecto ‘Estamos a tu lado. Tu visién nos une’, creado entre el Real
Patronato sobre Discapacidad y la asociacion Accidon Vision Espana para sensibilizar
sobre la problematica de la denominada ‘baja visién’.

La ‘baja vision’ es aquel grado de discapacidad visual, independientemente de la
patologia que lo provoque, que limita realizar con normalidad las tareas de la vida
cotidiana. Se trata de un problema que en Espana afecta a cerca de un millén de
personas y que no puede corregirse con gafas o lentes de contacto ni tiene
tratamiento médico o quirurgico.

Las personas con ‘baja vision’ tienen que convivir con una percepcién limitada de su
entorno, debido a la pérdida de la vision periférica o de la central, la visién borrosa y
con manchas o imagenes lejanas y difusas.

La iniciativa del Real Patronato sobre Discapacidad y Accién Visiéon Espana persigue,
por tanto, promover la visibilidad de esta patologia como parte integrante de la
diversidad humana que enriquece la accién comunitaria y aporta una imagen positiva

de las personas con estas afecciones.

<ENGo

El proyecto consta de diferentes %, \,\,5\0é personas como relacionarse con una

actividades. El ‘Teléfono del Ojo’, con persona con dificultades visuales.Para
una linea 900 que dara respuesta a las los responsables de la accidon, “se trata
consultas de las personas que lo de crear un frente comin que permita
utilicen; el empleo del distintivo sensibilizar a la sociedad en general
‘Tengo Baja Vision’, para distinguir sobre la ‘baja vision’, fomentar la
que las personas que lo portan tienen autonomia de las personas que forman
dificultades visuales, y la difusion del parte de este colectivo y difundir las
manual ‘Estamos a tu lado’ un herramientas de trato para familiares,
documento en el que se mostrard a las amigos y sociedad en su conjunto”.
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entidad de o)

f I utilidad publica

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

En esta seccidon os trasladamos algunas de las noticias que FEDER comparte con sus

socios.

Carmen Montdn defiende
el acceso en igualdad a
fratfamientos y serviciso en
su toma de posesidn.

Carmen Montén ha defendido -en su
toma de posesion como Ministra de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social- el
acceso en igualdad a tratamientos y
servicios de cartera basica como una de
sus prioridades; una necesidad que se
enlaza de forma directa con las
necesidades de quienes conviven con
enfermedades poco frecuentes o sin
diagnostico en nuestro pais. Durante
este acto, nuestro movimiento ha estado
representado por Alba Ancochea,
Directora de nuestra organizacion y

Fundacion.

Bidafarma y FEDER unen a
profesionales
farmacéuticos y pacientes
frente a las ER

entidad de o f?
utilidad piblica €

Los presidentes
de BidaFarma, i
Antonio :
Mingorance, y de
FEDER, Juan
Carrion, han
suscrito un
acuerdo marco de colaboracion con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de
las personas con enfermedades raras, a
través de actuaciones que les acerquen a
la labor que desempenan los
profesionales farmacéuticos en esta
materia.
Fruto de este acuerdo, ambas
instituciones desarrollaran actuaciones
de caracter profesional y colaboraran
entre otras, en iniciativas encaminadas a
dar visibilidad a las necesidades de los
pacientes y a la mejora de su calidad

asistencial.
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FEDER presenta un estudio pionero sobre el Trabajo

Social en las Enfermedades Raras

FEDER, la Federacion Espanola de Enfermedades Raras, ha presentado hoy el
estudio "El Trabajo Social en las Enfermedades Raras: enfoque tedrico y practico" en
la Facultad de Trabajo Social de la Universidad Complutense de Madrid (UCM), una
investigacion impulsada de la mano de Sanofi Genzyme.

Se trata de un estudio pionero enmarcado dentro de los objetivos de la Federacion
de impulsar la investigacion social, realizando un recorrido por las principales
necesidades y funciones del Trabajo Social en el abordaje de estas patologias asi

como un analisis de la normativa que atane al colectivo.

‘ ‘ fed r Boo
Su Majestad la Reina

clausura el acto oficial : = !
por el Dia Mundial de | ¢
las Enfermedades
Raras

Testimonio de Elena Gogoleva

Su Majestad la Reina ha destacado la
necesidad de potenciar la investigacién cientifica en enfermedades raras (ER) en el
marco del Acto Oficial que FEDER ha celebrado hoy por el Dia Mundial de las
Enfermedades.

Dona Letizia ha clausurado esta cita que supone el broche de oro a la campana
‘Construyamos HOY para el MANANA’ que la organizacion espanola viene
desarrollando con un objetivo muy concreto: situar la investigaciéon en ER como un
desafio internacional dentro de la agenda de la OMS, la Organizacion Mundial de la
Salud.

En este espacio, Su Majestad ha identificado el fomento e impulso de la
investigacion cientifica como una de las principales necesidades de los mas de tres
millones de personas que conviven con una enfermedad poco frecuente en Espana.

Puedes encontrar las noticias comp\ems en
hﬂps://enfermedades—mms.org/'\ndex.php/acma\'\dad/no’r'\c'\as-evemos
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Solicita una plaza en la Eurordis Winter

o *****; School sobre Innovacién Cientifica e
& Investigacion Translacional 2019!
% EURORDIS
RARE DISEASES EUROPE

La segunda edicion de la EURORDIS Winter School sobre
Innovacion Cientifica e Investigacién Translacional se
celebrard del 11 al 15 de marzo de 2019 en el Imagine

Institute de Paris.

Este excepcional programa de formacién, organizado en
colaboracion con Solve-RD, ofrece a los pacientes la
oportunidad de mejorar la comprensién sobre como se
traduce la investigacion preclinica en beneficios reales
para los pacientes con enfermedades raras.

Los pacientes son expertos en sus enfermedades y
aportan su valiosa contribucién para disenar la
investigacion significativa en enfermedades raras,
politicas y servicios. Todos los programas de formacién
de EURORDIS estdn dentro del marco de la EURORDIS
Open Academy. Estdn disenados para dar a los pacientes
la confianza y conocimientos necesarios para que los
utilicen en los debates sobre atencién médica,
investigacion y desarrollo de medicamentos con los
responsables politicos, industria y cientificos.

Los programas de formacion de la EURORDIS Open
Academy se componen de formacién presencial y de
modulos online, que estan disponibles para todo el
mundo y sin coste. Simplemente hay que crear un usuario
y jempezar a aprender en el momento y lugar que te

convenga!

Ap(mTaTe ya en
hﬁps://oPenacademy.eurord'\s.org/w'\merschoo\/
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Durante el primer semestre del 2018,
Aniridia Europa ha realizado un

gran esfuerzo en:

Crear Redes: ANIRIDIA EUROPE

De personas con aniridia y promover las asociaciones nacionales de
aniridia, mediante una activa participacion en redes sociales, en diferentes
grupos de Facebook y Whatsapp. Se han creado nuevas asociaciones, por ej.
en Dinamarca y Ucrania.

De profesionales de todas partes del mundo y difusion de informacién
para profesionales, mediante la participaciéon en Congreso Mundial de
Oftalmologia, Barcelona, 16-19 de junio de 2018.

Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, con una
comunicacion oficial de la
presidenta del Comité Cientifico,
Prof. Dominique Bremond-
Gignac sobre el tema de este ano:
Show you rare, show you care.

Participar activamente en:

Campanas de concienciacion

Dia Mundial de la Aniridia.
Sesiones online, con una
presentacion sobre la necesidad
de crear asociaciones nacionales

La Conferencia Europea de de Aniridia, cuya grabacion

Enfermedades Raras, organizada puedes ver en:
https://www.youtube.com/channel

por EURORDIS y 1a Asamblea /UC%\/EQ—P\V SPILVgkKXaw

General en Viena, Austria. En ese dia se han compartido

videos sobre historias de vida y
un video oficial de la presidenta
del Comité Cientifico, enviando
un mensaje de esperanza a las

La reunion de la Red Europea de P
personas con Aniridia, en base a

Enfermedades Oculares ERN-EYE, los avances cientificos que se
) estan realizando.
como representante de pacientes También se ha participado en la
EPAG, también en Viena. campana #HowYousSee,
compartiendo fotos en las redes
sociales,
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Apoyar la Conferencia Europea de Aniridia.

Se celebrara en Paris los dias del 24 al 26 de agosto de 2018. En el marco de la conferencia, se
celebrara la Asamblea General de socios de Aniridia Europa, la reunion de su Comité Cientificoy
el encuentro de jévenes con aniridia. Para facilitar la asistencia, Aniridia Europa ha concedido 20

becas.

Participar en proyectos de investigacion
Aniridia Europa ha enviado cartas de apoyo para diferentes proyectos de investigacién sobre
aniridia, para los que se le ha requerido y espera que sean financiados para su puesta en marcha.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA
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Las personas voluntarias son para la Asociacion Espanola de Aniridia una
pieza fundamental de su estructura, personas que colaboran altruistamente,
en cada una de nuestras areas de actuacion y en las actividades que se
desarrollan enmarcadas cada una de estas areas. La participaciéon de nuestros
voluntarios contribuye al cumplimiento del objeto y fines de la A.E.A

En entidades con fines sociales como la nuestra nos vemos obligados a
buscar recursos hasta debajo de las piedras. J

@

_0_0.0
La necesidad de hacer actividades que aumenten nuestra visibilidad es ' \’ c '

grande y para ello a veces no contamos con la plantilla que nos gustaria. ¥

Por estas y mas razones somos conscientes de la importancia de la labor
de nuestros voluntarios, porque garcias a su apoyo podemos avanzar en el
camino comun de la Aniridia.
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Formacion para las
personas voluntarias

Porque nuestra infencion es cuidarte y
corresponderfe en fu generosidad y porque
para nosotros eres imprescindible, queremos
que estés muy pendiente de nuestra pagina

web y redes soclales, porque pronto

anunciaremos nuestros cursos y videos
formativos para voluntatrios.

—————————
Aseciacion Espanocla

“Colabora hoy, veremos mafana..."

“ Plan de voluntariado Juntos podemos
— Ty

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA
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“Estudio para la mejora de la visibilidad de las enfermedades
raras oculares entre el personal sanitario. Ensayo piloto con
la Asociacidon Espafiola de Aniridia”

Raque\ GoOmez de Ledn.
Estudiante del Grado de Medicina de \a Universidad de Valladolid.

Cuando el Profesor José Carlos Pastor me ofrecié formar parte de un programa con la
Asociacion Espanola de Aniridia (AEA) no s6lo no conocia nada acerca de esta
enfermedad, sino que nunca antes me habia parado a pensar en la existencia de las
enfermedades raras oculares. El desconocimiento en este ambito fue uno de los
principales motivos por los que decidi formar parte de este proyecto. A lo largo de mi
formacién universitaria han sido muy pocas las referencias a las enfermedades raras
que se han realizado, asi como muy pocos (por no decir nulos) los eventos formativos
para profesionales o estudiantes de los que nos hayamos hecho eco y hayamos tenido
la oportunidad de asistir. Esta falta de programas formativos en enfermedades raras
en general, y enfermedades raras oculares en particular, parece ser constante para
todas las facultades universitarias, como asi apuntan algunos de los pocos estudios

de investigacion existentes al respecto.
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Comenzamos a colaborar con la AEA en noviembre de
2016, y desde entonces hasta la actualidad hemos
conseguido involucrar a buena parte de las personas

re ioba

Instituto Universitario de
Oftalmobiologia Aplicada

que, en mayor o menor medida, pueden contribuir a

mejorar la situacion actual de la aniridia. Los objetivos
que planteamos en este proyecto fueron:

e Averiguar el conocimiento en aniridia entre los
oftalmdlogos, 6pticos-optometristas, neonatdélogos e
investigadores en ciencias de la visién a través de
encuestas telematicas.

e Cuantificar la informacion existente sobre aniridia y
enfermedades raras oculares en paginas web
relevantes en oftalmologia y sanidad.

e Mejorar el conocimiento entre profesionales,

pacientes, familiares y alumnos universitarios.

Para lograr el primer objetivo distribuimos unas
encuestas de conocimiento en aniridia y conocimiento
sobre recursos para su atenciéon. Estas encuestas se
administraron via telemadtica a oftalmélogos, épticos-
optometristas, neonatdlogos e investigadores en
ciencias de la visiéon a través de OftaRed, la Sociedad de
Oftalmologia Castellano Leonesa (SOFCALE), la
Sociedad Espanola de Retina Vitreo (SERV), el Consejo
General de Colegios de Opticos y Optometristas
(CGCOO) y la Sociedad Espanola de Neonatologia
(SENeo). Participaron un total de 961 especialistas de
los cuales 97% afirmaba conocer qué era la aniridia,
pero sOlo 23,62% conocia las estructuras afectadas.
Sé6lo un 25% afirmaba conocer la AEA y 47% de ellos no

sabrian ponerse en contacto con ella.

El Instituto Universitario
de Oftalmologia Aplicada
(IOBA), es un instituto de
la Universidad de
Valladolid que compite
en calidad y resultados
con los mejores centros
europeos. Sus
investigadores y clinicos
combinan su trabajo
asistencial con proyectos
de investigacion y
actividades docentes.
La mision del IOBA es la
profundizacion en el
conocimiento de las
bases bioldgicas y de los
medios diagndésticos y
terapéuticos relativos a
las enfermedades
oculares y la aplicacion
practica de tales
conocimientos a la
prevencion, diagndstico,
tratamiento y
rehabilitacion de las

mismas.
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De estos datos podemos deducir que existe desconocimiento general sobre la aniridia,
la AEA y sobre como localizarla. Ademas, no se han observado diferencias en
conocimiento entre aquellos profesionales que dicen haber tratado casos de aniridia
frente a los que nunca han tenido que atender a ningtn caso.

Referente a la busqueda de informacion en internet sobre aniridia y enfermedades
raras oculares se desprende que falta informacién acerca de ambas. Y no solo eso, falta
que la informacion existente sea de facil acceso, puesto que en muchas ocasiones la
forma de acceder a la misma no es nada intuitiva llegando a ser complicado localizarla.
Para mejorar esta falta de informacion creamos el blog “La ciencia a tu alcance” que
esta en funcionamiento desde febrero de 2017. En él se publican articulos cientificos
traducidos y resumidos en espanol y sobre todo redactados de una manera que resulte
comprensible y util para las personas afectadas y familiares.

Por Gltimo, para cubrir la falta de formacién universitaria con la que empezaba este
articulo creamos un voluntariado de la Universidad de Valladolid para la colaboracion
con la AEA. A comienzos del presente curso académico asistimos a dar pequenas
charlas en los grados de medicina, enfermeria, 6ptica y optometria y trabajo social,
dando a conocer la aniridia y la existencia de una asociacidon que brinda apoyo a estas
personas, asi como el proyecto que estabamos desarrollando.
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El objetivo, ademas de informar, fue motivar a los
alumnos a que formaran parte de este voluntariado.
Finalmente, conseguimos la participacion de alumnos
de medicina, 6ptica y optometria y enfermeria
cubriendo asi nuestro altimo objetivo.

Se trata de un proyecto que, si bien estamos muy
satisfechos con todo lo conseguido hasta el momento,
necesita continuidad. Es necesario seguir incidiendo en
aquellos aspectos que se ha visto en este estudio que
necesitan mayor atencion. Dos de los principales
puntos que se deducen a la vista de los resultados, es
que a pesar de que existan recursos para la atencidon a
las enfermedades raras oculares estos son dificilmente
accesibles y poco conocidos, seria interesante
reagrupar todos estos recursos en algun tipo de sistema
o centro del que si tengan conocimiento tanto personas
afectadas como profesionales sanitarios. La altima
deduccion que se puede sacar del estudio hace
referencia a la necesidad de empoderar a las
asociaciones de pacientes con enfermedades raras
oculares puesto que el volumen de personas afectadas
de estas entidades que llega a los servicios de
oftalmologia es muy bajo y no permite llevar a cabo
estrategias eficaces que permitan cambiar la situacién
general del colectivo.

Por ultimo, dar las gracias a la Asociacion Espanola de
Aniridia por haber confiado en nosotros para llevar a
cabo este novedoso proyecto que esperemos sea el

primero de muchos.

SEMINARIO
DE INVESTIGACION IOBA

“Estudio para la mejora de la visibilidad de las
enfermedades raras oculares entre el personal

sanitario. Ensayo piloto con la Asociacion Espafiola
de Aniridia”

Raquel Gémez De Le6n Zapata

Estudiante del Grado de Medicina de la Universidad de
Valladolid

FECHA: Miércoles, 13 de junio de 2018
HORA: 16:30

LUGAR: Sala de Conferencias IOBA. 32 planta. Edificio IOBA
Campus Universitario Miguel Delibes
P2 de Belén, 17. Valladolid (Espafia)

Mas informacion: Secretaria de Formacién IOBA
Miguel Delibes. Edificio IOBA
1-Valladolid

med.u Web: iobs

r6ximo seminario : 27 de junio > IIl JORNADA DE INVESTIGADORES PREDOCTORALES DE
LA UVA EN CIENCIAS DE LA VISION.
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PREMIO INTERNACIONAL DE INVESTIGACION EN
ANIRIDIA
"PROFESOR JUAN MURUBE DEL CASTILLO"

La Asociacion Espanola de Aniridia convoca el Premio a la Investigacién en Aniridia
con la doble finalidad de estimular la difusiéon y el conocimiento de esta alteracion
ocular de baja incidencia entre la clase médica y oftalmolégica y, simultdneamente,
para reconocer la labor que se estd realizando en la investigacion de su
etiopatogenia, de su prondstico y de nuevas formas de tratamiento.
La A.E.A. se complace en invitarle a participar en la edicidon de este ano 2018 del
"Premio Internacional de Investigacion en Aniridia Prof. Juan Murube del Castillo"

Se premia:

PREMIO AL MEJOR TRABAJO SOBRE INVESTIGACION CLINICA O TRANSNACIONAL
SOBRE DIFERENTES PROBLEMATICAS CLINICAS E INVESTIGADORAS QUE
PLANTEA LA ANIRIDIA Y ALTERACIONES ASOCIADAS.

PREMIO AL MEJOR POSTER SOBRE ANIRIDIA.

e Comité seleccionador anénimo
e Comité evaluador formado por:
Prof. Jorge Alio,
Prof. Miguel A. Teus,
Dr. Juan Alvarez de Toledo,
Dr. Jorge Torres,
Dra. Marta Corton, investigadora unidad genética F. Jiménez Diaz

Se podran entregar los trabajos hasta el 31 de agosto 2018 en la sede de la Asociacién
Espanola de Aniridia a través del correo electrdnico: aniridia@aniridia.es
El trabajo ganador serd dotado de un premio econémico por valor de 1.000€
Fallo y concesion en el 94° Congreso de la Sociedad Espanola de Oftalmologia,
Granada (septiembre 2018).
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CONGRESO MUNDIAL DE OFTALMOLOGIA 2018
WOC

La Asociacion Espanola de Aniridia y Aniridia Europa estuvieron presentes en el
Congreso Mundial de Oftalmologia con una mesa informativa, gracias al apoyo
prestado por la Sociedad Espanola de Oftalmologia SEO, co-organizador del evento,
que reunié a mas de 10.000 especialistas de todas las partes del mundo.

Este evento nos dio la posibilidad de distribuir informacién sobre la Aniridia a
oftalmodlogos de paises tan lejanos como Cabo Verde, Togo, Nigeria, Libia, Argelia,
Camerun, Sudafrica, Tanzania, Burkina Fasso, Togo y Ruanda en Africa o India,
Vietnam, Japon, Sri Lanka, Pakistan, Indonesia, Kazakhstan, China e India, en Asia o
de diferentes paises de Latinoamérca como: Brasil, Ecuador, Pert, Bolivia, Méjico,
Nicaragua, Haiti o Republica Dominicana, aparte de paises europeos. La mayoria de
estos médicos comentaron que habian tratado de 1 a 3 pacientes con aniridia y
estuvieron muy interesados en obtener informacion sobre esta patologia ocular de
baja prevalencia.

En el WOC se dieron a conocer los ultimos avances para el diagnéstico y tratamiento
de las enfermedades oculares, por ejemplo, de la DMAE y del queratocono y se
abordaron temas tan importantes como los problemas postoperatorios de la cirugia
de cataratas y de la cirugia refractiva. También se presentaron alternativas
terapéuticas para el ojo seco y distintas técnicas quirargicas en cirugia de la
superficie ocular. destaca la conferencia 3D Live Surgery (cirugia 3D en directo) a
cargo de expertos de la Clinica Barraquer de Barcelona,
sobre nuevas técnicas e instrumental para realizar
trasplantes de cérnea e intervenciones de cataratas,
refractiva, microinvasiva o vitreorretiniana.

Alli se dieron también cita las mayores industrias
farmacéuticas, que también ofrecieron sesiones
informativas sobre sus ultimas investigaciones en
productos oftalmicos.

Este congreso fue un gran éxito y todos sus

participantes fueron emplazados al préoximo en 2020 en

Sudafrica.
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MARAT " L CIUDAD DE SALAMANCA

(POR QUE NO NOS VA A TOCAR ESTE ANO EL
CORDO?
iA LA TERCERA VA LA VENCIDA!

Animate y pidenos ya tus talonarios
iTe estan esperando en en nuestras oficinas!
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Hoy te proponemos una manera de
e gy )
@'I"-.d.a ayudarnos en nuestro trabajo por la

Www.aniridia.es

inclusién de las personas con Aniridia y la
investigacion de la enfermedad. Tenemos
camisetas técnicas y de algodon, neveras
térmicas, bolsas, mochilas y mas con
nuestra marca, que puedes comprar j;por
solo 3 euros!!

Si estas interesado en colaborar con
nosotros, solo tienes que llamarnos al
688905553, mandarnos un whatsapp o
enviarnos un email a aniridia@anidiria.es y

nosotros te informamos de todo.

ociacion Espaola
www.aniridia.es

Asoci
-

Pronto crearemos nuevo merchadinsing, y

d

Iri

estamos abiertos a vuestras sugerencias,

porque juntos sumamos y hacemos posible
la AEA.

881

N e
Gracias a la colaboracion : n-' ﬁ

Foacion ieladeinu Jomm

solidaria de la agencia de :
AHORA PODES DONAR

viajes Exigrup Viajes, la MIENTRAS COMPRAS ONLINE
A.E.A. ha podido sortear EN LAS PRINCIPALES TIENDAS
un crucero para 2 personas

. " eb \Y4 IBERIA & aExpedia
por el Mediterraneo del 22

Booking.com asos Express

al 28 de octubre de 2018.
El nimero agraciado ha éCémo Funciona?

sido el 03980.
Todo lo recaudado ira :}“%’

destinado a proyectos

sociales para la promociéon

ngresas a
helpfreely.org 2

del trabajo inclusivo para
personas con Aniridia de

oy
la AEA =

Helpireely App™ osponiatepara | 108

Si tenés dudas, llamanos al 0-800-122-3662
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NOTICIAS

SOCIOSANITARIAS

UN TRABAJO COORDINADO POR EL IOBA
MINIMIZA UN FARMACO EN EL TRATAMIENTO
DEL OJO SECO

Un equipo cientifico dirigido desde el Instituto Universitario
de Oftalmobiologia Aplicada (IOBA) de la Universidad de
Valladolid (Espafia) busca mejorar el tratamiento del ojo

seco. La investigacién ha empleado en un farmaco la parte

mas activa de una proteina cuya disminucidn estd implicada
en enfermedades inflamatorias y con ello ha mejorado su
efectividad.

“La inflamaci6n juega un papel muy importante en el desarrollo del ojo seco”,
advierte la responsable de la linea de investigacion, Yolanda Diebold, lider de un
equipo cientifico en el grupo de Superficie Ocular del IOBA. El ojo seco es una
enfermedad ocular derivada de la alteracién de la composicion de la lagrima que
bana la parte exterior del 6rgano visual. Para suplir esta deficiencia, generalmente
se emplean colirios.

Sin embargo, las gotas administradas se encuentran una barrera natural muy
efectiva que la vuelve impermeable a muchos medicamentos. La parte externa del
ojo tiene que batallar dia a dia con agentes externos agresivos (polvo,
microorganismos...), por lo que ha desarrollado una densa capa protectora.
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Sin embargo, las gotas administradas se encuentran una barrera natural muy efectiva
que la vuelve impermeable a muchos medicamentos. La parte externa del ojo tiene
que batallar dia a dia con agentes externos agresivos (polvo, microorganismos...), por
lo que ha desarrollado una densa capa protectora.

El farmaco convencional penetra con dificultad al interior de los tejidos. Un equipo
multidisciplinar de la Universidad de Valladolid, compuesto por bidlogos,
biotecndlogos, tecndlogos farmacéuticos y optometristas, junto con tecnélogos
farmacéuticos de la Universidad Complutense de Madrid, han logrado disenar un
farmaco experimental mas pequeno y permeable al usar s6lo una pequena parte de
una de las proteinas disminuidas cuando la superficie del ojo se inflama.

La proteina cuyos niveles disminuyen se denomina trombospodina-1. Esta presente
en los tejidos del cuerpo humano, entre ellos, los oculares. En trabajos
experimentales previos, se habia observado su implicacién en el ojo seco, por lo que
se propuso suplementarla desde fuera. “Sin embargo, esta proteina es muy grande y
compleja", matiza Diebold. Introducir una proteina voluminosa a través de una
barrera celular densa es una misién complicada. El equipo investigador seleccioné de
la proteina su parte mas especifica, un péptido, y formulé el sistema de transporte y
proteccion para abrirse camino hacia el interior. Los resultados han sido publicados
en Experimental Eye Research.

El farmaco experimental se empled en células de cérnea humanas y en ojos de cerdos
obtenidos de mataderos. Los suidos son animales muy parecidos al ser humano en
muchos aspectos anatémicos. El péptido lograba penetrar la cérnea y lo hacia mas
profundamente que los tratamientos convencionales tanto en tiempos cortos, cinco
minutos después de la administracién, como mas largos, una hora.

El equipo investigador quiere llevar ahora el nuevo tratamiento a Estados Unidos.
Diebold, doctora en Medicina y Cirugia, colabora habitualmente con un equipo de
inmunologia de la Universidad de Boston. Este grupo dispone de unos ratones con ojo
seco que carecen por completo de la proteina objetivo y es necesario probar si el
farmaco experimental es eficaz contra la enfermedad.

Precisamente, el equipo dirigido por Diebold trabaja en el desarrollo de modelos de
estudio in vitro (con cultivos celulares) y ex vivo (con muestras extraidas de
pacientes u ojos de cerdo) para reducir la presencia de animales de experimentacién
en los laboratorios, en consonancia con la directiva europea de 2010.
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El ojo seco es una enfermedad ocular con una prevalencia entre el 10 y el 30 por

ciento de la poblacion. Se produce en mayor porcentaje en mujeres que en hombres,

ya que tiene un componente hormonal. De hecho, es mas frecuente tras la

menopausia. No obstante, se ha observado un incremento en los Gltimos anos,

también en varones, derivado de la sequedad de ambientes de trabajo o del uso

constante de pantallas en oficinas o en la vida cotidiana.

Fuente: hﬁpz//abcb\ogs.abc.es/cerebro/pub\\c/posT/del—OJ'o—de—um—mosca—a-\a—comp\g\dad—

de\—cerebro—humano—17615.05p/

ALCON LANZA EN ESPANA Y PORTUGAL UN
NUEVO SISTEMA PARA MEJORAR LA CIRUGIA DE
CATARATAS

Alcon, divisién de la compafiia farmacéutica Novartis, ha
anzado en Espana ortugal su nuevo sistema de inyeccidn
| d Esp y Portugal t de iny

de lente precargada, AutonoMeTM, para “una mayor precisidn
Y
y eficacia” en la cirugia de cataratas, segun pone de
manifiesto.

El catedratico de Oftalmologia de la
madrilena Universidad de Alcala de
Henares (UAH) y coordinador Médico de
la Clinica Novovision en Madrid, el
doctor Miguel Teus, explica que una de
las principales ventajas que ofrece el
dispositivo es “el control de la fuerza
que se ejerce sobre el 0jo”. Ahora, la
velocidad con la que se inyecta la lente
es graduable por el cirujano y “esta
totalmente bajo control”, senala.

El nuevo sistema de inyeccidn se
presenta junto a una nueva lente
intraocular acrilica hidré6foba, Clareron,
que es un dispositivo que

también contribuye a una mayor
precision y eficacia durante la cirugia de
cataratas, uno de los procedimientos mas
comunes ya que cada ano se realizan en
el mundo casi 22 millones de
intervenciones, segiin Alcon.

Para el director Médico de Alcon en
Espana y Portugal, el doctor Xavier Puig,
“la introduccion de Clareon y
AutonoMeTM ofrece importantes
ventajas para los pacientes que se
someten a cirugia de cataratas y permite
a los cirujanos un control sencillo e
intuitivo para el implante de la LIO con

el material 6ptico mas novedoso”.
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Actualmente, con las ultimas innovaciones en lentes intraoculares es posible corregir
en la misma intervencion de cataratas defectos refractivos como el astigmatismo y la
presbicia. Miguel Teus senala que, “al menos, un 30 por ciento de la poblacién que se
somete a cirugia de cataratas tiene un astigmatismo asociado. En estos casos, con
astigmatismos superiores a una dioptria o dioptria y media, el uso de las lentes
téricas ofrece importantes ventajas”.

(Fuente: http://www.actasanitaria.com/alcon-cirugia-cataratas/)

LA UNIDAD DE PRODUCCION CELULAR, UNA
FABRICA DE PIEL Y CORNEAS PIONERA

La Unidad de Produccidn Celular e Ingenieria Tisular del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada,
premiada con una Medalla de Andalucia, cuenta con un
equipo multidisciplinar que ha propiciado el primer trasplante
a un gran quemado con piel fabricada o el pionero de cdérnea
artificial.

Esta unidad, formada por especialistas en medicina bioquimica, biotecnologia,
farmacia y técnicos, logr6 en junio de 2016 y por primera vez en Espana, realizar con
éxito un trasplante de piel humana basado en un modelo que permite producir
grandes extensiones de piel con pequenas muestras del paciente.

Una joven con el 70 % de su superficie corporal quemada protagonizoé el primer
trasplante internacional de piel humana fabricada con sus propias células, una
patente pionera que combina ingenieria tisular y nanoestructuras para dar mas
elasticidad y permitir tratar la piel.

En el trasplante, el equipo utilizé dos ldminas de piel de la joven de cuatro
centimetros cuadrados cada una para fabricar 5.900 centimetros que, en dos
intervenciones, implantaron en su cuerpo.

Este innovador trasplante, fruto del trabajo de la unidad premiada hoy, evita
rechazos, reduce las posibilidades de infecciones y aumenta la recuperacion de la

paciente.

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA




NOTICIAS SOCIOSANITARIAS

La piel, fabricada en la Unidad de Produccion Celular e Ingenieria Tisular del
Hospital Virgen de las Nieves de Granada, vinculada también al Instituto de
Investigacion Biosanitaria de Granada, se hace en una sala blanca y permite crear
superficies extensas.

Este tejido creado a partir de las células del paciente tiene la consideracion de un
medicamento y se somete a estrictos controles que facilitaron el éxito de la
intervencion tras varios anos de investigacién aplicada, liderada por el doctor
Salvador Arias, al frente de la Unidad de Produccion Celular e Ingenieria Tisular.
Hasta el momento, los avances de esta eficiente "fabrica" de piel han beneficiado a
ocho pacientes, dos de ellos pediatricos.

La misma unidad logrd, en 2014, que pudiera realizarse con éxito el implante de
cOrnea artificial a un paciente con una grave afeccion en el ojo, una intervencion
enmarcada entonces en un ensayo clinico pionero a nivel internacional.

Fue ademas la primera vez en el mundo que se implanté una cérnea artificial de este
tipo, que contiene dos tipos de células humanas diferentes y un biomaterial de base

nanotecnologica.

Fuente: hﬁp://vvwvv.\avanguard'\a.com/\oca\/sev'\\\a/20180222/44981176881/\a—un'\dad—de—
producc'\on—ce\u\ar-una—f‘abr'\ca—de—p'\e\-y—comeas—p‘\onemh’rm\
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LA FAMILIA DE SERGIO Y LINA

Somos Sergio y Lina, los papas de Lina que tiene Il afios y es la afectada de Aniridia,
fiene un hermano de 22 afios que se llama Sergio (como podéis comprobar somos poco
originales para poner nombres).

Nuestro recorrido empezo cuando Lina fenia 7 meses, que s cuando detectaron que algo le
pasaba en la vista. Cuando nos dijeron que tenia Aniridia, que por cierfo no sabiamos lo que
era y fampoco nos explicaron mucho, lo primero que hicimos fue buscar informacion sobre
la enfermedad y fue enfonces cuando se nos vino el mundo encima, nos surgieron muchas
dudas, ya que no sabiamos hasta qué punto le podria afectar en su vida diaria puesto que
no sabian decirnos cuanfo veia. Nos enferamos que habia una asociacion y decidimos
ponernos en contacto, asl fue cuando descubrimos que habia muchas mas personas
afectadas, nos franquiizaron mucho y despejaron muchas de las dudas que teniamos. Los
varios encuentros a los que hemos asistido, tambien nos han ayudado mucho tanto a
nosotros como a ella, porque ademas de que te puedes desanogar con ofras maravilosas
famiias que estan pasando por lo mismo, conoces a afectados que han podido consequir lo
que se han propuesto.
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