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¿QUÉ ES LA ANIRIDIA? 
 
Una enfermedad minoritaria es aquella que tiene una baja frecuencia en la población. Para 
ser considerada como minoritaria, cada enfermedad específica sólo puede afectar a un 
número limitado de la población total, la Aniridia es una de estas patologías denominadas 
poco frecuentes afectando en España a 1 caso por cada 100.000 nacidos. 
 
La Aniridia es una patología ocular y hereditaria cuyo síntoma evidente es la ausencia de 
iris que cursa con Baja Visión (no más del 20%) provocado por una falta de desarrollo del 
globo ocular durante la gestación. Presentando, además, alteraciones asociadas, como 
glaucoma, degeneración corneal, nistagmus, catarata congénita, así como otras más 
graves e incapacitantes como el Síndrome de Wagr o el Tumor de Wilms que suponen un 
mayor deterioro de la calidad de vida de las personas con Aniridia y su entorno familiar. 
 
 

¿QUIÉNES SOMOS? 
 

 

La Asociación Española de Aniridia, creada el 15 de junio de 1996, es una Asociación sin 
ánimo de lucro, inscrita en el Registro de Asociaciones del Ministerio de Interior (Nº 
161.283), en la Comunidad de Madrid (E-1440.7), en el Ayto de Madrid con nº 2994, 
Declarada de Utilidad Pública el 15 de julio de 2.015 y acreditada con el sello de 
Fundación Lealtad desde mayo de este año 2018, cumpliendo con sus 9 principios de 
Transparencia y Buenas Prácticas. 
 
Nuestra entidad pretende ser punto de referencia tanto para los profesionales, como para 
pacientes, sirviendo de puente entre los dos colectivos e intercambiando información en 
ambas direcciones. 
 
El valor de la entidad cobra mayor sentido, al tratarse 
de un recurso en sí mismo de interrelación de 
búsqueda y expresión de información, de 
sentimientos y de esperanzas.  
 
Nuestra misión: 
 
Fomentar  en todas sus facetas y manifestaciones el 
estudio y el conocimiento social, médico y científico 
de la enfermedad denominada Aniridia y de las 
patologías asociadas a esta, defender los derechos 
sociales de las personas con Aniridia, sin que exista 
inequidad de ningún tipo ni por su origen o lugar de 
residencia ni por su situación socioeconómica; brindando un acceso universal a la 
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información, tratamientos médicos-quirúrgicos, terapias psicológicas, sociales y 
educativas, poniendo en el centro de atención a la persona con Aniridia y, a continuación 
pero no por ello menos importante, a su entorno más cercano. 
  
Nuestra visión: 
 
Ser la Asociación de referencia para todas las personas con Aniridia, representando sus 
intereses en el sector socio sanitario, facilitando una amplia cobertura de Atención Social, 
impulsando la Investigación y trabajando activamente por la Igualdad de Oportunidades 
en el ámbito educativo, laboral y social. 
  
Nuestros valores: 
 

 Proximidad a las personas con Aniridia 
 Corresponsabilidad Asociación-Socio 
 Mensaje unificado al sector socio sanitario. 
 Defensa de los Derechos sociales, sanitarios y educativos de las personas con 

Aniridia. 
 Visibilidad en todo el territorio nacional. 
 Transparencia en la gestión y la organización 

  
Para alcanzar nuestra misión trabajamos juntos estructurando nuestras acciones en 
diferentes Áreas de actuación: 
 
1.- Acción y Atención Social. 
2.- Sensibilización, Campañas y Comunicación. 
3.- Participación del socio/a. 
4.- Innovación e Investigación. 
5.- Captación de Fondos. 
 

La Asociación Española de Aniridia tiene su sede social en el “Hospital Clínico San Carlos”, 
c/ Profesor Martín Lagos s/n, Vestíbulo Puerta A” Madrid 28040. Teléfono: 913303872 / 
688 905 553, e-mail: aniridia@aniridia.es y una página Web accesible y actualizada: 
www.aniridia.es, Facebook: www.facebook.com/aniridia , Twitter: @ANIRIDIAAEA Twitter: 
@ANIRIDIAAEA, INSTAGRAM: aniridia_spain y LinkedIn: 
https://es.linkedin.com/in/asociaci%C3%B3n-espa%C3%B1ola-de-aniridia-827b94178.   
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.aniridia.es/
http://www.facebook.com/aniridia
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ACCIÓN Y ATENCIÓN SOCIAL 
 

SERVICIO DE INFORMACIÓN, ORIENTACIÓN Y ATENCIÓN SOCIAL 
DE ANIRIDIA 

 

El Servicio de Información, Orientación y Atención Social (S.I.O.A.S), servicio 
prestado desde el área de Atención Social, se constituye  
como referente básico de contención, movilización y 
acceso a recursos para nuestro colectivo. 
 
El SIOAS es el único servicio que existe en España especializado 
en la atención a personas con Aniridia, sus familiares y todos los 
agentes sociales implicados en el ámbito de las personas con 
Aniridia, aportando importantes impactos en relación a las 
necesidades sociosanitarias de nuestro colectivo. 
 
Los canales de contacto con la A.E.A. son: 
 

 Línea telefónica 91 330 38 72 / 688 905 553 
 Nuestra página web: www.aniridia.es, el cuál contiene un formulario de 
contacto. 

 E-mails aniridia@aniridia.es 
 FACEBOOK, www.facebook.com/aniridia (mensajes privados) 
 Visitas in situ en la Sede Social de la A.E.A. en Hospital Clínico San Carlos, 
Vestíbulo (Puerta A) C/ Profesor Martín Lagos, 28040 Madrid, atendidas por 
las técnicos del S.I.O.A.S 

 
 
ATENCIONES POR PAÍSES: 
 

 
PAÍS 

% DEL TOTAL DE CONSULTAS 

ESPAÑA 89,94% 

CUBA 1,18% 

MÉXICO 3,55% 

ARGENTINA 1,36% 

CHILE 1,18% 

PERÚ 0,59% 

VENEZUELA 2,20% 

 
 
 

http://www.aniridia.es/
http://www.facebook.com/aniridia
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PERFIL DEL USUARIO:  
 

USUARIO % DEL TOTAL TIPO USUARIO 

PERSONAS CON ANIRIDIA 41,42% 

PERSONAS CON BAJA VISIÓN 3,55% 

FAMILIARES DE PERSONAS CON ANIRIDIA 47,33% 

PROFESIONAL SOCIOSANITARIO Y EDUCATIVO 2,95% 

OTROS 4,75% 

 
El total de consultas atendidas a través del S.I.O.A.S en el año 2018 han sido de 169 
consultas siendo el total de impactos de 2.839. 

Desde la A.E.A. se han enviado más de 40 AEA Informa (alertas con información de 
interés para afrontar y/o convivir con la Aniridia y/o patologías asociadas,). 

Hemos apoyado diversos proyectos de investigación: estudios de deslumbramiento en 
Aniridia, estudios genéticos (con la Fundación Jiménez Díaz y el Hospital Universitario 
Ramón y Cajal, y estudios de elasticidad corneal con el Hospital Príncipe de Asturias de 
Alcalá de Henares. 

Asimismo, estamos en estrecha colaboración con expertos y profesionales del ámbito de la 
OFTALMOLOGÍA de todo el territorio español. 

Hemos facilitado el acceso a instrumentos de apoyo, destrezas y habilidades necesarias, 
ayudas técnicas a través de la II Convocatoria de Ayudas Técnicas de la Asociación 
Española de Aniridia (AEA). II Convocatoria de Ayudas Técnicas y Terapias para personas 
con Aniridia de la propia entidad, destinada a dotar de los recursos a aquellas personas 
con Aniridia para cubrir el vacío institucional para quienes conviven con la Aniridia y 
necesitan tratamientos y ayudas técnicas que en la mayoría de los casos son muy costosos 
y necesarios para mantener la calidad de vida y la integración. Las personas con Aniridia, 
requieren la aplicación de productos y técnicas sanitarias, así como servicios rehabilitación 
complementarios, apoyo psicológico, desplazamientos y ayudas técnicas y materiales, que 
quedan fuera del sistema sanitario o cuya cobertura por la Seguridad Social no responde a 
la urgencia y necesidad con la que pueden llegar a encontrarse muchas familias. 

Desde el SIOAS se informó a todos los socios acerca de esta posibilidad y se recibieron 
numerosas solicitudes, siendo los beneficiarios un total de 10 personas: 6 menores y 4 
adultos. 

El objetivo es crear un fondo de ayudas de la propia entidad que representamos destinado 
a dotar a niños y menores en edad escolar, y adultos que sufren Aniridia de recursos 
necesarios para su desarrollo como personas de pleno derecho, en un momento de 
especial dificultad económica y social. 

Desde nuestro Servicio de Información, Orientación y Atención Social, recogemos las 
demandas de nuestro colectivo, entre ellas se encuentran la utilización de ayudas de Baja 
Visión y la asistencia a terapias de Atención Temprana, ante esta necesidad detectada se 
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ofreció este servicio que se prevé mantener durante los próximos años con la venta de 
nuestros calendarios solidarios y buscando de nuevo fuentes de financiación y fondos que 
puedan permitir la viabilidad y sostenibilidad de este recurso. 

Estas medidas técnicas permiten aprovechar y hacer funcional un resto visual escaso. Las 
adaptaciones para discapacitados sensoriales son utilizadas con el fin de compensar la 
Visión, y favorecer su autonomía en la realización de las actividades de la vida cotidiana. 
Un resto visual bien aprovechado favorece una mayor integración social de las personas 
con Aniridia, una atención adecuada es igual a la calidad de vida de las personas con 
Aniridia. 

 

ACUERDOS ESTRATÉGICOS AEA 
 

Desde la A.E.A. trabajamos por y para las personas con Aniridia y patologías asociadas, 
por lo que desde nuestra entidad alcanzamos acuerdos estratégicos para nuestros socios. 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

CONVENIOS 

 
AEA 

Fundación Jorge Alió-

Vissum. Corporación 

Oftalmológica  

Once-Fundación Jiménez 

Díaz. 

Centro Baja Visión Ángel 

Barañano. 

Dpto. Genética Hospital Ramón y 
Cajal. 

Oftared. 

FEDER 

General Óptica 

 
ACCIÓN VISIÓN ESPAÑA 

Clínica Barraquer 

 

ACUERDOS CON 

LABORATORIOS 
 
 
 

Thèa 

Nicox 

Avizor 

Ecosem 

Tequial 

Cinfa (Redpacientes) 
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XVIII ENCUENTRO DE NIÑOS, JÓVENES Y FAMILIAS CON ANIRIDIA, 
EL ESCORIAL 2018 
 
El fin de semana del 13 al 15 de abril de 2018 se celebró el XVIII Encuentro de 
niños, jóvenes y familias con Aniridia, El Escorial 2.018, que tuvo lugar en el 
Camping Caravaning El Escorial, en Madrid. 
Esta actividad se realiza anualmente y está enmarcada dentro del Área de 
Acción y Atención social de la A.E.A. 
La A.E.A. programó y ejecutó una serie de actividades. 
 
TALLER DE ESCUELA DE PADRES Y MADRES “CONVIVIENDO CON ANIRIDIA”  
 
Este taller estuvo liderado por un psicólogo experto en ER del Servicio de Atención 
Psicológica de FEDER. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La Escuela de Padres es un espacio de información, formación y reflexión 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 carácter preventivo 
que contribuyen a modificaciones de conductas y a la adquisición de pautas saludables de 
dinámica familiar. 

Durante este taller se implementó una charla coloquio donde intervinieron diversos 
profesionales: Dra. Pilar Casas (oftalmóloga), Dña. Conchi Blocona (Técnico en 
rehabilitación, ONCE) y D. Luis Fernando Fidalgo (Especialista en Apoyo al Empleo, ONCE. 
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Todos ellos tuvieron la oportunidad de exponer las claves de su área de trabajo 
relacionadas con la Aniridia que pudieran ser de información útil para los afectados y sus 
familiares, así como resolver todas sus dudas. En numerosas ocasiones las cuestiones de 
nuestros usuarios y afectados están interrelacionadas con diversos campos y 
profesionales, por eso este año se ha querido dar un enfoque holístico para una respuesta 
integral más satisfactoria y completa. 

En este encuentro se trabajaron dinámicas relacionadas con el cuidado informal (el apoyo 
social, los costes de cuidar y la relación de ayuda, la sobreprotección, el desarrollo 
personal), así como la visión global del cuidado desde el Modelo de Atención Integral y 
Centrada en la Persona (AICP), cuyo objetivo principal es mantener la dignidad, la 
autoestima y la autonomía tanto de quienes necesitan cuidados como de quienes se los 
prestan. 

 

TALLER DE RISOTERAPIA  
 
Estuvo dinamizado por Fidel Pérez, experto en Risoterapia. 

La risoterapia utilizó dinámicas pedagógicas para superar miedos, vergüenzas, tabúes y el 
espacio de confort, por lo que a través de la psicología positiva y la risa terapéutica se 
reforzó la autoestima, la autonomía, el desarrollo personal, la capacidad, la 
autopercepción y el autoconcepto. 

 

El taller significó un espacio de distensión y comunicación con los verdaderos 
protagonistas: los propios adultos, jóvenes y familiares de niños/as con Aniridia. 

 
TALLER DE OCIO Y TIEMPO LIBRE PARA MENORES 
 
Durante la mañana del sábado 14 de abril se organizó una actividad de ocio inclusivo para 
todos los menores, jóvenes y adolescentes para participar en el circuito del Forestal park 
Guadarrama. Este parque tiene atracciones, ejercicios y juegos en los árboles por lo que 
tras una breve formación, y seguridad a través de arneses y mosquetones, pudieron 
disfrutar de puentes colgantes, tirolinas y otras dinámicas en las alturas. 

Todos los jóvenes participantes disfrutaron de una actividad al aire libre en la naturaleza, 
con un grupo donde se trabajaba la diversidad y la capacidad de superación, y valores 
positivos como el respecto al medio ambiente, solidaridad, apoyo, identidad, cooperación, 
etc., a través de esta actividad lúdica. 

LA IMPORTANCIA DEL ESTUDIO GENÉTICO 
 
La genética ha avanzado sensiblemente en los últimos treinta años, sin embargo, aún 
queda mucho por descubrir y para ello es de suma importancia que en una patología 
como la Aniridia con tan baja incidencia, todos y cada uno de ellos estén caracterizados. 
Mucho más ahora que se empieza a observar que existen casos esporádicos de Aniridia en 
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los que se han podido verificar manifestaciones relacionadas con la Aniridia sin llegar a ser 
de facto. Esto lleva a pensar a genetistas y oftalmólogos 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 información 
propia de esta patología. 

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

Por esta razón 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 extracción sanguínea o a enviar muestras de 
saliva requerida por la Fundación Jiménez Díaz o bien por el Hospital Ramón y Cajal. 

Tanto si el socio es afiliado o no, el estudio es gratuito y en el último trimestre del año la 
asociación lanzará una convocatoria de ayuda para aquellas personas que interesadas en 
el estudio genético puedan llegar a Madrid con una bonificación por parte de la AEA. 

Os invitamos a que estéis atentos a dicha convocatoria. Para la asociación es un reto que 
todos los socios estén caracterizados. Si contamos con más estudios genéticos, 
contaremos con más conocimiento y esto ayudará a nuestros hijos y nietos; quien desee 
tenerlos o incluso ayudará y mucho a aquellos que tomen otra decisión sobre su derecho a 
decidir formar una familia tras seleccionar sus embriones sanos. 

 
“El apoyo social es una información verbal y no verbal, ayuda tangible o 

accesible dada por otros o inferida por su presencia y que tiene efectos 

conductuales y emocionales beneficiosos en el receptor”.  

Gottlieb 

 
 

GAM’S ENTRE PERSONAS CON ANIRIDIA Y FAMILIARES 
 
Desde el S.I.O.A.S. se han coordinado los Grupos de Ayuda Mutua, un GAM es un 
conjunto de personas que se encuentran para compartir sentimientos y experiencias 
alrededor de una problemática, para buscar soluciones nuevas y soporte en personas que 
sean capaces de entender en profundidad lo que comporta este problema; posibilita una 
comprensión más amplia mostrando las posibilidades reales que se tiene frente a este. Los 
GAM’s pueden suponer una mejora psicológica al rebajar la ansiedad y mejorar el estado 
de ánimo. Con estos grupos se potencia la comunicación entre afectados y/o familiares, a 
través de la creación de sistemas de apoyo, soporte y comprensión.  
 
El trabajo en equipo, posibilita aunar los esfuerzos y las capacidades de cada individuo 
para lograr unos resultados que difícilmente se alcanzarían de un modo individual. 
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La esencia del grupo consiste en verbalizar y compartir el problema. De este modo se 
adquiere consciencia del mismo y una nueva perspectiva que abre puertas que 
anteriormente tan siquiera se llegaban a intuir. Compartir la experiencia es sanador en sí 
mismo, pero la comunicación en el grupo también puede servir para que cada integrante 
comparta las herramientas de las que se ha servido para enfrentarse al problema, lo cual 
es de gran utilidad para el grupo, incentivando una búsqueda compartida de nuevos 
recursos. 
 
Otro factor de gran trascendencia es el apoyo del resto de los integrantes. Interiorizar que 
no se está solo en la lucha y que tanto los comportamientos como las secuelas asociados 
a un problema son parecidos, actúa como un resorte motivador cuyos resultados ya se 
manifiestan en las primeras reuniones. 
 
Desde el S.I.O.A.S. se han atendido a dos personas que han solicitado contacto con otras 
personas en su misma situación 
 

APOYO AL PROYECTO CULMATEC  
 
La AEA se ha sumado al apoyo que han solicitado desde la Universidad Complutense de 
Madrid y de la Universidad Nacional de Educación a Distancia, para el «Proyecto 
CULMATEC. Arte, museos, virtualidad e inclusión. La internacionalización del 
Patrimonio Cultural de Madrid accesible mediante tecnologías disruptivas 
basadas en el Diseño Universal» y está enfocada a acercar a todos los públicos, 
independientemente de sus necesidades de accesibilidad, el variado patrimonio cultural 
que posee la Comunidad de Madrid.  

 

SENSIBILIZACIÓN, CAMPAÑAS Y COMUNICACIÓN  

 
 

CONOCIENDO ANIRIDIA 
 

 

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 
 
Este año, desde la A.E.A. se prepararon 
actividades y colaboraciones para dar difusión y 
visibilidad al Día Mundial de las EPF, y en especial 
a la Aniridia. Cada 28 de febrero, es un día para 
celebrar la esperanza en la investigación y el 
apoyo solidario de muchas personas. Para 
conmemorar este día, hemos dado importancia la 
investigación genética, a través de nuestro nuevo 
lema “Tu apoyo es nuestra Luz”. 
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Gracias a la colaboración de un niño con Aniridia (socio de la entidad) y su familia, se 
elaboró un vídeo donde, con motivo de este día, él mismo nos explica que es la Aniridia. 
Este vídeo lo puedes visualizar en nuestras redes, vídeo 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, inversión y recursos a el UDG 
Tenerife Sur, UD Almería, Cultural y Deportiva Leonesa SAD, el C.D. Leganés, Guipuzcoa 
Basket, Monbus Obradoiro Basket, Fuenlabrada Basket, Numancia CF y el Granada CF. 
El 26 de marzo tuvo lugar la nueva plantación en nuestro Jardín de los Iris Perdidos, que 
se encuentra en el Parque de las Presillas de Alcorcón. A esta plantación asistieron más 
socios e interesados en aportar su granito de arena a este rinconcito dedicado a la A.E.A.  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
CAMPAÑA “MIRAMOS POR TUS OJOS” 
 
Esta campaña tiene como objetivo concienciar y detectar los 
problemas visuales tanto en la infancia como en la edad 
adulta, e informar de las ayudas técnicas que compensan la 
baja agudeza visual. Una acción enmarcada dentro de esta 
campaña es el “El libro blanco de la Baja Visión en la 
Educación” que fue presentado en el marco del 91º Congreso 
de la Sociedad Española de Oftalmología (Sevilla 2015) por el 
Prof. Joaquín Barraquer. 
“El libro blanco de la Baja Visión en la Educación” es una guía 
de actuación ante casos de niños con Baja Visión. La Baja 
Visión es la consecuencia inmediata de la Aniridia, como de 
otras tantas patologías visuales, así pues, las indicaciones a 
seguir con un niño con Aniridia serán iguales o muy similares 
a las recomendaciones a seguir con un niño con cualquier otro 
problema visual congénito. 
 
Se han distribuido un total de 304 publicaciones en España. 



 
ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE ANIRIDIA, A.E.A. 

 

  

 

 12 
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2.018. 

 

Entidad Declarada de Utilidad Pública y acreditada con el sello de Fundación Lealtad 

 
 

CAMPAÑA “MIRANOS. MIRALES” 
 

La Asociación Española de Aniridia ha continuado en 2018 con la puesta en marcha de su 
Campaña de Información, Sensibilización y Prevención sobre Aniridia “Míranos. Mírales” 
con su eje central “Mis ojos son para siempre, Mímame”, dirigida a los profesionales de la 
Pediatría y todo el colectivo socio sanitario. 
 
Desde la Asociación Española de Aniridia hemos distribuido un total de 81 profesionales de 
la Pediatría, el Protocolo de Actuación en Pacientes con Aniridia, el folleto “Mis ojos son 
para siempre, Mímame” con las recomendaciones básicas para la detección de problemas 
visuales, los folletos y “Para mi Pediatra”, con las recomendaciones básicas de cómo 
abordar un caso con Baja Visión y la publicación ¿Qué es la Aniridia? 
 
Esta campaña no es únicamente de información y sensibilización, si no también de 
prevención puesto que un buen diagnóstico, en el tiempo correcto, significa erradicar 
daños que son irreversibles. 
 

SEMANA DE LA SALUD DE ALCORCÓN 
 
Nuestro paso por el Ayuntamiento de Alcorcón, el hecho de haber tenido sede social y 
fiscal en la localidad durante algunos años, el haber realizado muchas actividades en sus 
teatros y el ser beneficiarios de subvenciones públicas entre otros tantos, nos ha colocado 
en una buena posición entre los miembros de los distintos gobiernos de este 
ayuntamiento. 
Este año hemos accedido a formar parte de lo que viene llamándose la “Semana de la 
salud en Alcorcón”. Se nos ofreció la posibilidad de poder hacer talleres en colegios, en la 
etapa de primaria. Esta semana tuvo lugar del 21 al 25 de mayo, siendo todo un éxito. 
Ayudados por dos grandes especialistas en óptica y optometría se han impartido talleres 
de salud visual. En estas charlas interactivas instructiva, se ha hablado de cómo cuidar 
esos ojos que son para siempre, de patologías comunes y de las que no lo son tanto, 
como la Aniridia. Se ha explicado lo que significa ceguera legal y baja visión. Se ha tratado 
de animar a los niños y profesorado a hacer un uso más adecuado de las tecnologías, 
intentando evitar la plaga del siglo XXI: la miopía. Se han hecho encuestas de satisfacción 
y niños 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 cuáles son las consecuencias de 
vivir con un resto visual muy limitado y una gran fotofobia. 
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En total han sido ocho talleres en distintos centros educativos de la localidad de Alcorcón 
(Madrid) de las manos de dos grandes ópticos optometristas Ernesto Marco de Óptica 
Ernesto Óptico y Amarena Delgado de Multiópticas Delgado Espinosa. 

 
III JORNADAS "EL TERCER SECTOR Y EL ENTORNO DIGITAL" 
FUNDACIÓN MUTUA MADRILEÑA 
 
El pasado 31 de mayo asistimos a las III Jornadas “El Tercer Sector y el Entorno Digital” 
organizadas por la Fundación Mutua Madrileña. Cómo 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 Fundación Mutua Madrileña nos quisiera enseñar sobre cómo conseguir 
el mayor y mejor impacto en la comunicación digital. 

 

COFIDIS PEDALEANDO CONTIGO 
 
Nuestra joven socia Rosana López Codesal, responsable además de nuestra delegación de 
Castellón, forma parte del Equipo de Promesas Paralímpicas Españolas de Cofidis. 
Acompañada de su inseparable a los pedales, Esther 
Villarent, hacen un tandem perfecto. Y para celebrar con 
ellas sus logros, quisimos acompañarlas en un día tan 
especial como fue la presentación del proyecto "Cofidis 
Pedaleando Contigo", que tuvo lugar el 28 de Junio en el 
edificio del Consejo Superior de Deportes (CSD). 
Con la participación en el proyecto y en el acto del Comité 
Paralímpico Español (CPE) y la Real Federación Española de 
Ciclismo (RFEC) y con el apadrinamiento del aventurero 
Jesús Calleja, pudimos estar rodeadas de numerosas 
personas que sin duda son conscientes de las múltiples 
capacidades de las personas con Aniridia. 
 

COMITE DE PACIENTES DEL HOSPITAL CLÍNICO SAN CARLOS Y SU 
ZONA DE ATENCIÓN PRIMARIA 
La Asociación Española de Aniridia ha sido invitada a participar en la creación del Comité 
de Pacientes del Hospital Clínico San Carlos, lugar donde se encuentra la sede social de la 
entidad. En la primera reunión, el Dr. Julio Vicente Zarco Rodríguez comentó que la 
creación del Comité de Pacientes está justificada porque desde la Consejería de Sanidad 
se fomentó la creación de este tipo de Comités, para que exista participación del 
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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 Clínico San 
Carlos, y su área de Atención Primaria. Se trata del primer Comité de Pacientes que 
engloba el área de Atención Primaria y Atención Especializada, en el que se pretende 
incorporar la experiencia de los pacientes en todo su proceso de atención. 
En el Hospital Clínico San Carlos, se ha creado recientemente un Área de Personalización 
de la Atención Sociosanitaria y Responsabilidad Social Corporativa (RSC), en el que 
también participa su área de Atención Primaria, con el fin de mejorar la atención ofertada 
e impulsar este tipo de acciones. 
En este comité, la A.E.A. trabaja en coordinación en grupos de trabajo con el propio 
hospital y otras tantas entidades sociales que también participan en este proyecto. Para el 
año 2019 se seguirá trabajando en este proyecto.  
 

RECONOCIMIENTO DEL HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS  
 
El 23 de noviembre, el Hospital Clínico San Carlos, lugar donde está sita la oficina de la 
A.E.A., realizó la I Jornada de Responsabilidad Social, donde la A.E.A. fue galardonada con 
un reconocimiento a una labor socialmente responsable. 

 
ANIRIDIA DAY  
 
La Asociación Española de Aniridia, conmemorando el 
Día Internacional de la Aniridia (21 de junio), puso en 
marcha su campaña de difusión #soyunsolete tanto en 
redes sociales como presencialmente en el Hospital 
Clínico San Carlos (ubicación de la sede de la entidad), 
donde participó personal sociosanitario, pacientes, 
entidades ubicadas en el propio hospital… Fue todo un 
éxito que esperamos repetir el próximo año.  
 
DÍA MUNDIAL DE LA VISIÓN 

 

En conmemoración del Día Mundial de la Visión, desde la A.E.A. se publicaron noticias de 
interés y relacionadas con este día en nuestras redes sociales Twitter y Facebook.  
 

EMPLEO INCLUSIVO “MIRANDO HACIA DELANTE”  
 
Este año, dentro de la línea 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, en colaboración con Acción Visión España, ha sido 
nuestro proyecto “Mirando hacia adelante”, enmarcado en el empleo inclusivo de las 
personas con Aniridia y/o Baja Visión, con el fin de acercar a nuestro colectivo y a las 
empresas. Es por ello, que en el taller “Conviviendo con Aniridia” que se realizó en el XVIII 
Encuentro de niños, jóvenes y familias con Aniridia El Escorial 2018, pudimos contar con 
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Luis Fernando Fidalgo, técnico de empleo inclusivo en ONCE, realizamos el primer 
encuentro de empleo para jóvenes con Aniridia donde se impartieron talleres dentro de la 
temática del empleo y la discapacidad, y hemos tenido mesas redondas donde hemos 
acercado al sector empresarial y las personas con Baja Visión, difundiendo información y 
material de interés.  
 

PRESENTACIÓN CALENDARIO "CON + SABOR Y ESTRELLAS “ 2019  
 
El día 3 de diciembre, en conmemoración del Día 
de la Discapacidad, la AEA presentó en Madrid 
nuestro Calendario AEA 2019 “con más sabor y 
estrellas”, en el hotel NH Eurobuilding de Madrid, 
y con la colaboración del gran cocinero Óscar 
Velasco, con dos estrellas Michelín, del 
Restaurante Santceloni, quien realizó una receta, 
con unas gafas de baja visión, que simulaban la 
visión de la Aniridia. Este evento tuvo grandes 
impactos y realizamos un vídeo del acto y una 
presentación del propio calendario que podéis 
visualizar en nuestro blog integrado en 
www.aniridia.es  

 
 

RECONOCIMIENTO AEA DE FUNDACIÓN ALIÓ  
 
 
El pasado 13 de diciembre, día de Santa Lucía, patrona de la vista, la AEA estuvo presente 
y recibió un reconocimiento en la I Jornada de Visión, Luz y Vida, en la Universidad de 
Alicante, que celebró la Fundación Jorge Alió.   

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

http://www.aniridia.es/
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REUNIÓN CONJUNTA OFTARED, CLUSTER4EYE Y ONERO  
 
El 30 de noviembre la AEA estuvo presente en la jornada que realizaron de forma 
conjunta OFTARED, CLUSTER4EYE Y ONERO, en la que se trataron temas de: 

 Cluster4eye, para llegar a ser más competentes y fortalecer las competencias 

adquiridas, así como potenciar las sinergias. 

 Ensayos clínicos, la necesidad que tienen los laboratorios de contar con pacientes 

para terminar de realizar estos ensayos, y la importancia del tratamiento posterior. 

 Red de Alertas, hay 24 redes de alertas europeas, pero no están conectadas 

entre sí en una única red, ya que no existe la Agencia Europea de Productos 

Sanitarios, aunque sí que si informan unos países a otros, a través de Eudamed 

(base de datos de Unión Europea sobre un medicamento afectado y acciones que 

se llevan a cabo sobre ese medicamento). 

 Tivanisirán, colirio en solución (gotas para los ojos). Aplicación por vía oftálmica, 

de los Laboratorios Sylentis. Una fórmula nueva, muy interesante en la forma en 

que se ha realizado, para más información  

 ONERO (Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares)   

 OFTARED (Red de Patologías Oculares) 

 CLUSTER4EYE: El Cluster de Oftalmología y Ciencias de la Visión (CLUSTER4EYE) 

agrupa los siguientes tipos de entidades: 

 Empresas spin-off´s y start-up´s 

 Empresas consolidadas 

 Universidades (grupos de investigación) 

 Institutos Tecnológicos 

PUBLICACIONES A.E.A.  
 
Durante el año 2018, la Asociación Española de Aniridia ha continuado con la difusión de 
sus publicaciones, en todos los actos que la AEA participa, así como entre aquellas 
personas que contactan con la Asociación Española de Aniridia demandando información. 

Las publicaciones de la Asociación Española de Aniridia son las siguientes: 

­ “Conferencias del Simposium Internacional. 
“Aniridia y alteraciones asociadas”   

­ “¿Qué es la Aniridia?”:  
­ “La Aniridia en la etapa escolar” 
­ “SW  El Síndrome de WAGR – Guía de Familias”.  
­ “Protocolo de Actuación en Pacientes con Aniridia” 
­ “El Libro Blanco de la Baja Visión en la Educación” 
­ Guía Detección Precoz TW en pacientes con 

Aniridia 
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­ Guía protocolarizada sobre el Tumor de Wilms: detección precoz en 
pacientes con Aniridia: “Porque los dos riñones importan…” 

 
REDES SOCIALES A.E.A. 
 
A través de los canales de comunicación damos mayor visibilidad a la Aniridia patologías 
asociadas y la actividad de la AEA en pro de su colectivo, aportando conocimiento sobre la 
misma. 
 

 
WWW.ANIRIDIA.ES                                         FACEBOOK: www.facebook.com/aniridia 
                                                          

 
 

 
TWITTER: @ANIRIDIAAEA 

Instagram: aniridia_spain 

 
 

 
 
 
 
 
 

 
NOS SUMAMOS A LOS DÍAS 
 
Adherencia a los días mundiales: 

- Día Mundial de las personas con Discapacidad , el 3 
de diciembre de 2018 

-    Día Internacional de los Voluntarios, 5 de diciembre de 
2018.  
- Día de los Derechos Humanos, 10 de diciembre. 
- Día de Santa Lucía, patrona de la vista, 13 de 

http://www.aniridia.es/
http://www.facebook.com/aniridia
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diciembre. 
- Día de la Constitución, 6 de diciembre. 
- Día internacional para eliminar la violencia contra la mujer, 25 de 

noviembre. 
- Día mundial del niño/a, 20 de noviembre. 
  

DELEGACIONES A.E.A 
 
DELEGACIÓN CASTILLA Y LEÓN 

 
VII MEDIA MARATÓN SALAMANCA  

El domingo 4 de marzo se llevó a cabo en la capital charra una edición más de la Media 
Maratón Ciudad de Salamanca –la séptima-. Con una participación 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 día del sábado, mañana y tarde en el Pabellón de 
la Alamedilla, hubo varios stands muy variados, entre ellos uno de la Asociación Española 
de Aniridia desde el que pudieron explicar a 
todo aquel lo que significa la Aniridia y las 
patologías asociadas. 

Como en ocasiones similares participaron 
toda la familia de la delegación de allí y este 
hecho supone consolidar su participación en 
este evento, según ellos mismos nos han 
transmitido, donde transmiten su 
agradecimiento a la Organización de esta 
Media Maratón que cuentan con ellos y la 
Asociación y nos ceden un espacio para 
divulgar esta patología y poder vender 
algunos productos de merchandising con lo que ayudan a que la AEA consiga su misión y 
fines. 

II LIEJA LEONESA 

Por segundo año consecutivo la única 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, dedicación, inversión de tiempo libre. Podemos decir orgullosos desde la AEA 
que un año más ha sido un éxito de organización, de convocatoria, de buenas condiciones 
atmosféricas, el sol acompañó a los ciclistas a lo largo de los 86 km a lo largo de la 
provincia de León. 
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Hemos contado con menos patrocinadores, pero los que estaban eran los importantes y 
sin ellos no habría sido posible la celebración. Este año, además, el Ayuntamiento de León 
se ha implicado aún más que en la primera edición, 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 administración local de León y el ayuntamiento se ha 
comprometido a colaborar en mayor medida para la próxima edición 

Reseñar también que en esta ocasión hemos contado con una actividad simultánea, 
relacionada con el mundo del ciclismo. 

Esta exposición fue organizada por Ciclos El Abuelo Meca, quien puso a disposición toda 
su colección y además donó una bicicleta comprada en la India para que fuera sorteada 
tras la finalización de la marcha junto con los otros regalos aportados por colaboradores 
de la actividad. 

 
DELEGACIÓN ANDALUCIA 

SEMANA CULTURAL DEL CEIP LUIS ROSALES. GRANADA 

El 15 de mayo se celebró en el CEIP Luis Rosales de Granada, dentro de su Semana 
Cultural, una jornada dedicada a fomentar la inclusión 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 niños que sufren otras discapacidades. 

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

Taller de braille que es el método de lectoescritura de Olga. Taller de lenguaje de signos. 

Taller de autismo. 

Actividades en el patio con gafas de simulación que nos prestaron desde la Delegación de 
ONCE en Granada. 

Visita de un afiliado de ONCE con su perro guía y un deportista paralímpico de tiro con 
arco. 

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

Práctica de Goalball en unas instalaciones cercanas al centro por parte del Técnico 
Deportivo de ONCE Francisco Alberto Antolín. 

Las jornadas fueron muy enriquecedoras y los talleres de braille y las actividades en  el 
patio se pudieron desarrollar gracias al material que ofreció ONCE, la óptica especializada 
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en baja visión Ángel Barañano y la Asociación Española de  Aniridia a los que 
agradecemos enormemente su esfuerzo y dedicación. 

"MIRAMOS POR TUS OJOS" 

Otro año más hemos presentado solicitud con la campaña “Miramos por tus Ojos” a la 
convocatoria de subvenciones destinada a entidades y asociaciones sin ánimo de lucro de 
la Diputación de Granada. 

ANIRIDIA DAY 

El pasado día 21 de junio el Día Internacional de la Aniridia se celebró en el CEIP Luis 
Rosales de Granada 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 más de esta 
patología. 

Después el AMPA del colegio ofreció un desayuno saludable para poner fin a la celebración 

 

 

 

 

 

 

 
DELEGACIÓN COMUNIDAD VALENCIANA 
 

DIPUTACIÓN DE CASTELLÓN “MIRAMOS POR TUS OJOS” Y “MÍRANOS. MÍRALES” 

Hemos presentado solicitud a la convocatoria para subvenciones a favor de asociaciones y 
entidades prestadoras de servicios sociales, 2018 de la Diputación de Castellón con los 
programas “Miramos por tus Ojos” y “Míranos. Mírales”. 
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ANIRIDIA DAY 

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

COFIDIS PEDALEANDO CONTIGO 

Como ya te contamos antes en nuestra sección de "Conociendo la Aniridia", Rosana López, 
forma parte de un tándem ciclista junto a su compañera de equipo Esther Villarent, equipo 
enmarcado dentro del proyecto de Cofidis “Pedaleando contigo”. 

RECONOCIMIENTO DIPUTACIÓN DE CASTELLÓN  

El día 17 de diciembre, la Diputación de Castellón reconoció la labor de la Asociación 
Española de Aniridia, por su labor social, a la que asistió nuestra delegada Ángeles 
Codesal. 

 
 

SOMOS  
 

 
ACCIÓN VISIÓN ESPAÑA 
 
Acción Visión España es una federación sin ánimo de lucro, fundada en 2012, que reúne 
asociaciones de personas con patologías oculares desde las más prevalentes a las 
minoritarias (Aniridia, DMAE, Glaucoma, Retinopatía diabética, etc.) cursando todas ellas 
con Baja Visión, consecuencia común a todos los representados. 

Su ámbito de actuación es el territorio nacional, mas con voluntad de participar, 
activamente, en foros internacionales.  

Su base social, en la actualidad ronda los mil quinientos afectados, a los que se pueden 
añadir sus familias y entorno. La problemática de la Baja Visión no afecta, únicamente, a 
la persona que convive con ella.  
 

Uniendo sinergias con Acción Visión 
España 

 
 
La Asociación Española de Aniridia, como entidad miembro y co-fundadora de Acción 
Visión España ha participado difundiendo en 2018 las siguientes acciones de Visión 
España: 
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- Visión España participó en el Seminario de Investigación del IOBA (INSTITUTO 
UNIVERSITARIO DE OFTALMOBIOLOGÍA APLICADA) 
- Actos Día Mundial de la Visión  
- Difusión de sus noticias más relevantes de los canales de comunicación de la A.E.A. 
- Nace el teléfono del ojo 900 900 505, que dará respuesta a consultas de las personas 
que lo necesiten y sigue la distribución del distintivo “Tengo Baja Visión” a toda persona 
que lo solicite, para distinguir que las personas que lo portan tienen dificultades visuales.  
- Distribución del manual “Estamos a tu lado”: manual de trato a personas con Baja 
Visión.  
- I Encuentro de familias AVE 

 

FEDER  

La misión de FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras). 

Somos la voz de las personas con enfermedades poco frecuentes y sus familias. 
Trabajamos para defender, proteger y promover los derechos de los más de 3 
millones de personas con ER en España. 

 
Nuestra Federación une a toda la comunidad de familias, haciendo visibles sus 
necesidades comunes y proponiendo soluciones para mejorar su esperanza y calidad de 
vida. 
 
Unidos nuestro movimiento asociativo lucha para que se garantice en condiciones 
de equidad, la plena integración social, sanitaria, educativa y laboral de las personas 
afectadas. 
 

 

Las noticias más relevantes en: https://www.enfermedades-
raras.org/index.php/actualidad/noticias-eventos 
 
 
 

Uniendo sinergias con FEDER  
 

La Asociación Española de Aniridia ha participado en las siguientes acciones propuestas 
por la Federación: 
 
- Acto oficial Día Mundial de las ER 
- VIII Carrera por la Esperanza  
- Participación en la VIII Escuela de Formación CREER-FEDER  
- Difusión de sus noticias más relevantes a través de los canales de comunicación de la 
A.E.A. 
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EURORDIS Y ANIRIDIA EUROPA 
 
EURORDIS es una alianza no gubernamental de organizaciones de 
pacientes dirigida por pacientes que representa a 667 organizaciones de 
pacientes de enfermedades raras en 61 países. Es, por lo tanto, la voz 
de 30 millones de pacientes afectados de enfermedades raras en toda 
Europa. 

 
 
 

 
La Federación Europea de Aniridia- Aniridia Europa – promueve la 
investigación y el intercambio de conocimiento sobre Aniridia y 
fortalece y capacita a pacientes con Aniridia en toda Europa. 

 

Las acciones llevadas a cabo con ambas han sido: 

- Día Internacional de Aniridia 

- 4th European Aniridia Conférence in Paris: representados por Rosa Sánchez de Vega, 
presidente de Aniridia Europa Y Lucía Mosquera Rodríguez, delegada de la asociación en 
Galicia.  

- Difusión de sus noticias más relevantes a través de los canales de comunicación de la 
A.E.A. 

ONERO  
 
En 2018 se ha creado el Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares 
(ONERO), siendo la Asociación Española de Aniridia una de las entidades que creó dicho 
observatorio, motivados por la gran importancia de sus fines. 
ONERO es una Asociación establecida en julio de 2018 cuyo objeto es ayudar a que las 
personas afectadas en España por patologías oculares raras puedan acceder a terapias 
avanzadas a través de redes europeas de investigación en este ámbito. 
Para ello, ONERO y las asociaciones de pacientes que lo integran apoyan decididamente el 
desarrollo de un mecanismo efectivo para la recopilación de datos de pacientes españoles 
afectados por dichas patologías oculares raras, y promueve su utilización creciente en 
estudios de investigación y ensayos clínicos. 
El Observatorio cuenta en la actualidad con 22 miembros incluyendo asociaciones de 
pacientes de toda España. La red temática de investigación en enfermedades oculares 
Oftared, el Instituto de Investigación en Enfermedades Raras (IIER) – ambos organismos 
integrados en el Instituto de Salud Carlos III -, la Federación Española de Enfermedades 
Raras (FEDER) y la Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE) son miembros 
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colaboradores. Para alcanzar sus objetivos ONERO está también abierta a la colaboración 
con otros organismos y entidades, tanto públicas como privados. 
 

ENTIDADES COLABORADORAS: ONCE Y FUNDACIÓN ONCE 
 
Un año más, la Fundación ONCE (Organización nacional de ciegos españoles) nos ha dado 
su apoyo para poder implementar el XVIII Encuentro de niños, jóvenes y familias con 
Aniridia, reconociendo nuestra labor de difusión y este espacio de acercamiento a 
testimonios, grupos de ayuda mutua, y conocimiento en Aniridia. 
 
Llevamos desde hace años colaborando con ellos, pues muchos de nuestros socios 
también están afiliados a esta organización conocida por todos gracias al cupón de la 
ONCE.  
 

PLAN DE VOLUNTARIADO 

 
“Juntos Podemos” es el Plan de Voluntariado de la A.E.A., las personas voluntarias son 
para la A.E.A. una pieza fundamental de su estructura, personas que colaboran 
altruistamente, en cada una de nuestras áreas de actuación y las actividades que se 
desarrollan enmarcadas en estas áreas. 

En este año 2018 hemos continuado con nuestro voluntariado, buscando trabajar de 
forma coordinada, todas las personas que trabajamos en la A.E.A.  y compartimos un 
proyecto en común que es cumplir con el objeto y fines de nuestra entidad. 

Conscientes de la importancia de la labor de nuestros voluntarios queremos agradecerles 
el tiempo dedicado haciendo realidad nuestro lema “Tu apoyo es nuestra luz” 

INNOVACIÓN E INVESTIGACIÓN 

 

SEMINARIO DE INVESTIGACIÓN EN EL IOBA 

“Estudio para la mejora de la visibilidad de las enfermedades raras oculares entre el 
personal sanitario. Ensayo piloto con la Asociación Española de Aniridia” Raquel Gómez de 
León. Estudiante del Grado de Medicina de la Universidad de Valladolid.  
 
Cuando el Profesor José Carlos Pastor me ofreció formar parte de un programa con la 
Asociación Española de Aniridia (AEA) no sólo no conocía nada acerca de esta 
enfermedad, sino que nunca antes me había parado a pensar en la existencia de las 
enfermedades raras oculares. El desconocimiento en este ámbito fue uno de los 
principales motivos por los que decidí formar parte de este proyecto. A lo largo de mi 
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formación universitaria han sido muy pocas las referencias a las enfermedades raras que 
se han realizado, así 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 así apuntan algunos de los pocos estudios de investigación 
existentes al respecto. 
 
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 que, en mayor o 
menor medida, pueden contribuir a mejorar la situación actual de la aniridia. Los objetivos 
que planteamos en este proyecto fueron: 
Averiguar el conocimiento en aniridia entre los oftalmólogos, ópticos-optometristas, 
neonatólogos e investigadores en ciencias de la visión a través de encuestas telemáticas. 
Cuantificar la información existente sobre aniridia y enfermedades raras oculares en 
páginas web relevantes en oftalmología y sanidad. 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 atención. Estas encuestas se administraron vía 
telemática a oftalmólogos, ópticos- optometristas, neonatólogos e investigadores en 
ciencias de la visión a través de OftaRed, la Sociedad de Oftalmología Castellano Leonesa 
(SOFCALE), la Sociedad Española de Retina Vítreo (SERV), el Consejo General de Colegios 
de Ópticos y Optometristas (CGCOO) y la Sociedad Española de Neonatología (SENeo). 
Participaron un total de 961 especialistas de los cuales 97% afirmaba conocer qué era la 
aniridia, pero sólo 23,62% conocía las estructuras afectadas. Sólo un 25% afirmaba 
conocer la AEA y 47% de ellos no sabrían ponerse en contacto con ella. 
De estos datos podemos deducir que existe desconocimiento general sobre la aniridia, la 
AEA y sobre cómo localizarla. Además, 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 ningún caso. 
Referente a la búsqueda de información en internet sobre aniridia y enfermedades raras 
oculares se desprende que falta información acerca de ambas. Y no solo eso, falta que la 
información existente sea de fácil 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 información creamos el blog “La ciencia a tu alcance” que está 
en funcionamiento desde febrero de 2017. En él se publican artículos científicos traducidos 
y resumidos en español y sobre todo redactados de una manera que resulte comprensible 
y útil para las personas afectadas y familiares. 
Por último, para cubrir la falta de formación universitaria con la que empezaba este 
artículo creamos un voluntariado de la Universidad de Valladolid para la colaboración con 
la AEA. A comienzos del presente curso académico asistimos a dar pequeñas  charlas en 
los grados de medicina, enfermería, óptica y optometría y trabajo social, dando a conocer 
la aniridia y la existencia de una asociación que brinda apoyo a estas personas, así como 
el proyecto que estábamos desarrollando. 
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El objetivo, además de informar, fue motivar a los alumnos a que formaran parte de este 
voluntariado. Finalmente, conseguimos la participación de alumnos de medicina, óptica y 
optometría y enfermería cubriendo así nuestro último 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 atención. Dos de los 
principales puntos que se deducen a la vista de los resultados, es que a pesar de que 
existan recursos para la atención a las enfermedades raras oculares estos son difícilmente 
accesibles y poco conocidos, sería interesante reagrupar todos estos recursos en algún 
tipo de sistema o centro del que sí tengan conocimiento tanto personas afectadas como 
profesionales sanitarios. La última deducción 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 oftalmología es muy bajo y no permite llevar a cabo estrategias eficaces 
que permitan cambiar la situación general del colectivo. 
Por último, dar las gracias a la Asociación Española de Aniridia por haber confiado en 
nosotros para llevar a cabo este novedoso proyecto que esperemos sea el primero de 
muchos. 
 

CONGRESO MUNDIAL DE OFTALMOLOGÍA 2018 WOC 

La Asociación Española de Aniridia y Aniridia Europa estuvieron presentes en el Congreso 
Mundial de Oftalmología con una mesa informativa, gracias al apoyo prestado por la 
Sociedad Española de Oftalmología SEO, co-organizador del evento, que reunió a más de 
10.000 especialistas de todas las partes del mundo. 
Este evento nos dio la posibilidad de distribuir información sobre la Aniridia a oftalmólogos 
de países tan lejanos como Cabo Verde, Togo, Nigeria, Libia, Argelia, Camerún, Sudafrica, 
Tanzania, Burkina Fasso, Togo y Ruanda en África o India, Vietnam, Japón, Sri Lanka, 
Pakistan, Indonesia, Kazakhstan, China e India, en Asia o de diferentes países de 
Latinoamérca como: Brasil, Ecuador, Perú, Bolivia, Méjico, Nicaragua, Haití o República 
Dominicana, aparte de países europeos. La mayoría de estos médicos comentaron que 
habían tratado de 1 a 3 pacientes con aniridia y estuvieron muy interesados en obtener 
información sobre esta patología ocular de baja prevalencia. 
En el WOC se dieron a conocer los últimos avances para el diagnóstico 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 cirugía de cataratas y de la 
cirugía refractiva. También se presentaron 
alternativas terapéuticas para el ojo seco y 
distintas técnicas quirúrgicas en cirugía de la 
superficie ocular. destaca la conferencia 3D Live 
Surgery (cirugía 3D en directo) a cargo de 
expertos de la Clínica Barraquer de Barcelona, 
sobre nuevas técnicas e instrumental para 
realizar trasplantes de córnea e intervenciones de 
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cataratas, refractiva, microinvasiva o vitreorretiniana. 
Allí se dieron también cita las mayores industrias farmacéuticas, que también ofrecieron 
sesiones informativas sobre sus últimas investigaciones en productos oftálmicos. 
Este congreso fue un gran éxito y todos sus participantes fueron emplazados al próximo 
en 2020 en Sudáfrica. 
 

94º CONGRESO DE LA SOCIEDAD ESPAÑOLA DE OFTALMOLOGÍA 
 

La AEA acudió al 94º Congreso de la 
Sociedad Española de Oftalmología (S.E.O.), 
donde tuvimos el privilegio de aprender de 
los expertos y profesionales que allí se 
congregaron del 26 al 29 de septiembre en 
Granada. 
 
Aprovechando el viaje a la ciudad nazarí, nos 
reunimos con aquellas familias residentes en 
Granada y junto a ellas llevar a cabo la 
presentación oficial del calendario “Con más 
sabor y estrellas” de 2019, con el apoyo y 
colaboración de la Diputación de Granada, del Ayuntamiento y los directivos de ONCE.  
Este calendario fue el detalle que se difundió en cada una de las carteras de los 
congresistas asistentes, a fin de llegar a todos y cada uno de los oftalmólogos inscritos, 
junto con la convocatoria para el premio de investigación de la próxima edición de la SEO 
que se celebrará en Madrid en 2019.  
 

CONGRESO SOCIEDAD OFTALMOLÓGICA DE MADRID  
Repartimos a los 350 asistentes información de interés en sobre la A.E.A. el 12 de 
diciembre.  

 
 
I SIMPOSIUM CIENTÍFICO ENFERMEDADES RARAS  
 
El 25 de octubre, la A.E.A. participó en el I Simposium Científico | Enfermedades 
Raras en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. Donde participaron: 

 Dª Marta Cortón Pérez Fundación IIS – Fundación Jiménez Díaz (investigadora de 
Estudios Genéticos) 

 Dª Yolanda Asenjo – Presidenta de la Asociación Española de Aniridia (A.E.A.) 

En la ponencia: “Caracterización genética de la Aniridia en España mediante 
estudios genómicos y experimentales”  
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CÓRNEAS ARTIFICIALES KERAMED  
 
A finales de 2018, informamos a los socios del Hoy servicio gratuito de nuevas córneas 
artificiales Keramed. Se trata de una prótesis ocular probada por los 
laboratorios Vissum y que podeis leer en dos publicaciones que han hecho y que se 
encuentran en una entrada de nuestro blog en www.aniridia.es, y que da buenos 
resultados, dentro de lo que son las queratoprotesis. La gran ventaja de esta Kpro es que 
si no va bien el ojo no se pierde y además por razones que aún estamos por descubrir, el 
ojo queda en mejor situación y mejor candidato por tanto a cirugía convencional de 
queratoplastia. 

El trasplante de córnea tiene muy mal pronóstico en los casos de Aniridia pero, si no 
tienen glaucoma, estos casos son considerados por la casa (Vissum) como ideales para el 
proceso de esta cirugía siempre que no tengan ojo seco. 

La casa Keramed ha patrocinado este estudio clínico que ha pasado con un informe 
positivo el Comité Ético de Investigación Clínica de Vissum, y se encuentra actualmente 
protocolizado con seguro médico y todas las condiciones que debe tener un estudio bien 
realizado. Se incluyen pacientes de Aniridia que no tengan otras patologías 
activas y que amanece su visión (el glaucoma sobre todo), y que no tengan ojo 
seco. 

Los pacientes se operarían bajo las condiciones de seguir el postoperatorio y sin ningún 
gasto por su parte puesto que todo gasto está patrocinado por la casa (Keramed) y el 
seguimiento y la operación por parte de Vissum. 

 

FOMENTO DE LA PARTICIPACIÓN EN ESTUDIOS DE 
INVESTIGACIÓN 

 
Invertir en Investigación de una patología como la Aniridia, asociada a otras tantas 
enfermedades oftalmológicas es un avance seguro, no sólo la Aniridia, si no en todas 
aquellas problemáticas que lamentablemente, alteran el pronóstico de ésta. 
La capacidad visual plena es el resultado de una sencilla fórmula matemática: 
investigación + prevención. 
 
Desde la Asociación Española de Aniridia, se informa y promueve para la participación en 
proyectos de Investigación sobre la Aniridia y Síndrome WAGR. 
 
Actualmente contamos con los siguientes proyectos: 
 
 

http://www.aniridia.es/
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CONSEJO GENÉTICO 
 
La doctora Carmen Ayuso, a través del Convenio ONCE y Fundación Jiménez Díaz está 
realizando una investigación sobre el mapa genético de personas con Aniridia y familiares, 
que aporta una información muy valiosa con vistas a reducir la transmisión genética a los 
descendientes de las personas con Aniridia.  
También ampliamos con un convenio para realizarse los socios el estudio genético en el 
Hospital Ramón y Cajal con la Dra. Manuela Villamar.  
 

SUERO AUTÓLOGO 
 

El Dr. Santiago López del Hospital de la Cruz Roja (Madrid) Previa citología de impresión 
del Dr. Luis Rivas. Se trata de un este tratamiento experimental, el Dr. López informa a los 
participantes que la utilización del suero autólogo puede ser positivo para las pequeñas 
úlceras en la córnea que padecen muchas de las personas con Aniridia. 
 

ESTUDIO DE DESLUMBRAMIENTO 
 
La Óptica de Baja Visión Ángel Barañano (Madrid) ofrece este estudio sobre 
deslumbramiento a todas las personas con Aniridia. El estudio consiste en prueba de 
distintos filtros solares. 
 

TOMA DE LÁGRIMA 
 

Assumpta Peral, Jesús Pintor, y Gonzalo Carracedo de la Facultad de Óptica de la 
Universidad Autónoma de Madrid, realizan un estudio sobre la calidad de lágrima de las 
personas con Aniridia, con la finalidad de la búsqueda de nuevos tratamientos 
alternativos. 
 
REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS DEL INSTITUTO DE INVESTIGACIÓN DE 
ENFERMEDADES RARAS (IIER) DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS III (ISCIII) 
 
El Registro es un instrumento muy útil para la planificación sanitaria y especialmente para 
la investigación de las Enfermedades Poco Frecuentes y pretende servir de registro 
específico de cada una de estas patologías. 
 

ESTUDIOS SOBRE LAS APLICACIONES DEL OCT EN EL ESTUDIO DE ANIRIDIA 
 
La Asociación Española de Aniridia promueve el “Estudio sobre las aplicaciones del OCT en 
el Estudio de la Aniridia”. 
Este estudio lo está llevando a cabo la Dra. Pilar Casas de la Clínica VISSUM Alicante. 
El estudio necesita de la participación de pacientes con Aniridia, el OCT, es un 
procedimiento no invasivo por lo que las pruebas no suponen molestias para los 
interesados, 
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El OCT no se pone en contacto con el ojo ni emite ningún tipo de radiación perjudicial. Su 
mecanismo de acción esta basado en la reflectividad de la luz. La OCT también se puede 
hacer también en niños que puedan colaborar en mirar una luz durante unos segundos. 
 

ESTUDIOS SOBRE ELASTICIDAD CORNEAL 
 
Equipo de investigadores liderado por Prof. Miguel A. Teus. 
 
Se realiza en el Hospital Universitario Príncipe de Asturias, de Alcalá de Henares, está 
dirigido a personas con Aniridia y familiares de primer grado. 
 
Consiste en tomar el grosor de la córnea y la presión intraocular de cada uno de los 
miembros de la familia. 
 
Con este estudio, que fue premiado en el 89º Congreso de la SEO, se han obtenido ya 
algunas conclusiones interesantes.  
El estudio sigue abierto pues necesitan trabajar estos datos con los estudios genéticos 
realizados. 
 

CAPTACIÓN DE FONDOS  

 

La puesta en marcha de estas actividades, la colaboración y nuestro trabajo significan el 

motor de visibilidad y sensibilización del colectivo al que representa nuestra entidad. La 

recaudación obtenida está destinada a apoyar las actividades que se promueven desde las 

Áreas de Actuación de la A.E.A. 

Estas actividades durante el año 2018 han sido: 

- Venta Mercadillo Solidario y Calendarios A.E.A. 

- II Lieja Leonesa 

- Media Maratón Salamanca 

- Venta sorteo papeletas Aniridia Day 

- Venta lotería de navidad 

- Donaciones puntuales 

- Helpfreely 
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ADMINISTRACIÓN PÚBLICA 
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FUNDACIONES Y EMPRESAS 

  

 
 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 


