Octubre 2018

AEA o6




INDICE

AREA DE ACGN Y ATENON SOCIAG 6066666060006 666 0..60 .6
Acuerdos estégicos AEAGOOGO00660606060606666006060 0..6
Ayudas dcnicas y Terapias Psicosanitanas0 6 60006666 00 ...7
| Encuentro de Empleo InclusivooRl@EH 6 6 666666066 6 0...0..7

AREA DE SENSIBILIZNT TERAPIAS Y COMUNICGNGI6 666666060 .8
Conferencia Europea de Aniridia y Asamblea General de Anibidi® Ewdpad .8

AREA DE VOLUNTARIADI) 6666666666666 066066 .06 ...10
AREA DE CAPTAXN DE FONDQ6 6 66666666666 66066 06 12
Loteta6 0060600600060 006060006600066006060600 12
Calendari606660066060066060006600606060006000060 .14
Pago de cuote0 6 06 6600660600606006060600060000600 .14

BOLETININFORMATIVONO.61




BOLETIN INFORMATIVO
O C T U B R E 2018 Asociacion Espafiola

'niridia

Entidad Declarada de Utilidad Publica

JUNTA DIRECTIVA

Presidente Yolanda Asenjo Garcia
Vicepresidente Luis Miguel Busto Mauleén
Secretaria General Ana Belén Martinez
Tesorero Alfonso Martinez Moguerza

Vocal Francisco Reyes Garcia

COORDINACION Y REDACCION
Yolanda Asenjo - Presidenta AEA

Rosa Blazquez - Trabajadora Social AEA

DPTO. TRABAJO SOCIALAEA

Aroa Gomez - Responsable Atencion y Accién Social

Rosa Blazquez - Responsable Comunicacion y Redes

COLABORAN EN ESTE BOLETIN:

Rosa Sanchez de la Vega tAniridiaEuropa

ASOCIACIONESPANOLADEANIRIDIA




OCTUBRE 2018, NO. 61

SOMOS ONG
ACREDITADA POR
FUNDACION LEALTAD

La AEA cumple los 9 principios de transparencia y buenas prdcticas

Asociacion Espariola

(,?n iridia
“Tu apoyo es nuestra luz"
Entidad Declarada de Utilidad Publica

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.
u ACREDITADA |

Encuentra tu ONG en www.fundacionlealtad.org

————

INDACION LEALTAD ;
FUNDACION LEALTRD

La Fundacioén Lealtad es una institucion sin animo

(', Q uees |a. de lucro que tiene como mision fomentar la

1A confianza de la sociedad en las ONG para lograr
F u n d aCI O n un incremento de las donaciones, asi como de

L e a | tad ? cualquier otro tipo de colaboracion.

Ella y su servicio de informacién publica sehan
convertido en un referente para los donantes.

BOLETININFORMATIVONO.61




SOMOS ONG ACREDITADA POR FUNDACION LEALTAD

g,QUESIGI\,IIFICATENEFELSELLODELA
FUNDACION LEALTAD?

Pues que la Fundacion Lealtad, tras someternos
aun exhaustivo analisis que comprende mas de
40 indicadores, ha determinado que cumplimos
los9 Principios de TransparencyBuenas
Practicas:

0N U WNPR

9.

. de Funcionamiento y Regulacion del Organo de Gobierno
. de Claridad y Publicidad del Fin Social
. de Planificacion y Seguimiento de la Actividad

de Comunicacion e Imagen Fiel enla Informacion

. de Transparencia en la Financiaciéon

. de Pluralidad en la Financiacion

. de Control en la Utilizacion de Fondos

. de Presentacion de las Cuentas Anualesy Cumplimento de las

Obligaciones Legales
de Promocion del Voluntariado

Se trata de recomendaciones que abarcan
multiples aspectos del funcionamiento de
nuestra asociacioyque dan respuestalas
exigencias de informacion de los donaaties
hora de colaborar con nosotros.
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AREA DE ACCION Y ATENCION

SOCIAL

Servicio de Informacion, Orientacion e Informacion social d&Ekla A

La Asociacion Espafiola de
Aniridia es la Unica entidad a
nivel nacional que representa

a las personas con Aniridia 'y
patologias asociadas, asi como
enfermedades afines.

Cumplidos los veinte afios . - :
P . La AEA ejecuta sus actividades bajo el marco
nuestra entidad pretende ser . = .,

T _ normativo de  SConveccionsobre los Derechos de
R Cf5 re.: SEUSEMEII) [P las Personas con Discapacidad (ONU 2006), quien
los profesionales, como para reconoce quela discapacidad esun concepto que
pacientes, sirviendo de evoluciona y resulta de la interaccion entre las

personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion
plenay efectiva en la Sociedad, en igualdad de
condiciones conlossZ —ooe i

puente entre los dos
colectivos e intercambiando
informacién en ambas
direcciones.

El valor de la entidad cobra
El Serviciode Informacion, Orientacién y Atencion

mayor sentido, al tratarse de _ -
T Social (S.,I.O.A.S), servicio p_restado desdel areade
. . , Atencién Social, se constituye como referente
interrelacion de busqueda 'y o . T
- . ., basico de contencion, movilizacion y acceso a
expresion de informacion, de ;
recursos para nuestro colectivo.

sentimientos y de esperanzas.



AREA DE ACCION Y ATENCION SOCIAL

El SIOASesel Unico servicio que existeen Espafia especializadoenla atencion a personas
con Aniridia, sus familiares y todos los agentes sociales implicados en el &mbito de las
personas con Aniridia, aportando importantes impactos enrelacion alas necesidades

sociosanitarias de nuestro colectivo.
Durante este primer trimestre hemos continuado trabajando paraimpulsary afianzar el
SIOAS, importante proyecto que seguiremos liderando. Desde enero hastala fechade cierre
de la redaccion del Boletin sehan atendido a un total de 55 consultas.

ACUERDOS ESTRATEGICOS AEA

CONVENIOS ACUERDOS CON LABORATORIOS
AEA
Fundacion Jorge Ali6-Vissum. s
Once-Fundaciéon Jiménez Diaz. N €a
Centro Baja Vision Angel Barafiano. AI(_:OX
Dpto. Genética Hospital Ramoén y Cajal. vizor
Ecosem
Oftared.
Cinfa (Redpacientes)
FEDER
General Optica

DONACIONESPUNTUALES
ACCION VISION ESPANA

Clinica Barraquer Cadaano, paranuestraconvocatoriade
ayudas técnicas y atencidn psicosocial,
logramos acuerdos con diferentes
entidades para cubrir parte de la
cuantia.

)
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AYUDAS TECNICAS Y TERAPIAS PSICOSANITARIAS

Para mas informacion:

Bases Ayudas Técnicas

Formulario Ayudas Técnicas

| ENCUENTRO DE EMPLEOQ INCLUSIVO
ALCORCON 2018

Encuentro Empleo Inclusivo



../2018%20AYUDAS%20TÉCNICAS/BASES%20Y%20FORMULARIO%20DE%20SOLICITUD/Bases%20Ayudas%20de%20Aniridia.pdf
../2018%20AYUDAS%20TÉCNICAS/BASES%20Y%20FORMULARIO%20DE%20SOLICITUD/Inscripcion_interes_ayudas_tecnicas.docx
http://aniridia.aniridia.es/encuentro-empleo-inclusivo
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AREA DE
SENSIBILIZACION,CAMPANAS
Y
COMUNICACION

CONFERENCIA EUROPEA DE ANIRIDIA
Y ASAMBLEA GENEREAL DE ANIRIDIA
EUROPA

En Paris, del 24 al 26 de agosto se llevaron a cabo Ila

#AsambleaGeneraldeAniridia

INTERNATIONAL FAMILIES
V38 4™ EUROPEAN CONFERENCE & YOUTH DAY FOR PEOPLE
LA ON ANIRIDIA, IRIS AND CORNEA

il DEVELOPMENTAL ANOMALIES
AUGUST

PARIS, FRANCE

#ConferenciaEuropeadeAniridia , que este afo t\ U D WLwyas ahomalias del

desarrollo del iris y de la cornea desarrollo del iris y de la cornea’



http://aniridia.aniridia.es/conferencia-europea-de-aniridia-y-asamblea-general-de-aniridia-europa-2
http://aniridia.aniridia.es/conferencia-europea-de-aniridia-y-asamblea-general-de-aniridia-europa-2
http://aniridia.aniridia.es/conferencia-europea-de-aniridia-y-asamblea-general-de-aniridia-europa-2

AREA DE SENSIBILIZACION ,CAMPARNAS Y COMUNICACION

Apoyar la Conferencia Europea de Aniridia.

Se celebr6 en Paris los dias del 24 al 26 de agostle 2018. En el marco de la conferencia, se
celebro la Asamblea Generalde sociosde Aniridia Europa, lareunién desuComité Cientifico y
el encuentrode jovenes con aniridia. Parafacilitarla asistencia, Aniridia Europa ha concedido 20
becas.

Participar en proyectos de investigacion

AniridiaEuropa haenviado cartasde apoyo para diferentes proyectosde investigacion sobre
aniridia, paralos que sele harequeridoy espera que sean financiados parasu puestaenmarcha.
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AREA DE
VOLUNTARIADO

Las personas voluntarias son para la Asociacion Espafiola 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 desarroha

enmarcadas cada una de estas areas. La participacion de nuestrogoluntarios
contribuye al cumplimiento del objeto y fines de la A.E.A

En entidades con fines sociales como la nuestr vemos obligadosa

buscar recursos hasta debajo de las piedras.

La necesidad de hacer actividades que aumenten nuestra visibilidad es grande

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

Por estasy mas razones somos conscientes de la importancia déa labor
de nuestros voluntarios, porque gracias asu apoyo podemos avanzar en el

camino comun de la Aniridia.




AREA DEVOLUNTARIADO

Formacion para las
personas voluntarias

Porque nuestra intencion es cuidarte vy
corresponderte en tu generosidad y porque
para nosotros eres imprescindible, queremos
que estés muy pendiente de nuestra pagina

web y redes sociales, porque pronto

anunciaremos nuestros cursos Yy videos
formativos para voluntatrios.

ASOCIACIO N ESPANOL A DE ANIRIDIA
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AREA DE CAPTACION

DE FONDOS

Para nas informacon pinchar en las iagenes:
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AREA DE CAPTACION DE FONDOS

EL CALENDARIO CON MAS SABOR Y
ESTRELLAS DE 2019

Elcalendariolleva ™M~>1—"—¢«>Z1 ¢1ESeZ—+S>'"1E " —1-8eloeS<>1(
y ¢ por qué este nombre? sencillo. Chefs galardonados con estré&s Michelin han

posado con nuestros mas pequefios y jovenes en sus restaurange 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 cuena para

reservar todos aquellos que podais distribuir en vuestro entorno familiar, laboral,

" E’'S.0
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Este proyecto no soélo sirve para captar fondos, sino que esun escaparate,
cumpliendo también su funcion de sensibilizacion sobre la patologia. Se
distribuirdn dos mil ejemplares en el Congreso de la Sociedad Espdiola de
Oftalmologia que se celebra este afio en Granada y queremos quen todas las
oficinas de farmacia de la Comunidad de Madrid.

El proximo jueves, dia 11 de octubre se procedera a pasar la remesa, c@espondiente al
segundo pago de la cuota correspondiente a 2018 0 ZV¢dleZ1e" @1 Vc&SU~
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ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA
Hospital Clinico San Carlos, Puerta A (Vestibulo) C/ Profesor Martin Lagos, 28040 Madrid.

Teléfono: 913303872 Movil 688 905 553
aniridia@aniridia.es www.aniridia.es www.facebook.com/aniridia @ANIRIDIAAEA




