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Pinchar abrir nueva pestafia para que Isra nos cuenta que es la Aniridia

;Qué es la Aniridia?

;. Quienes Somos?

¢ Qué hacemos?

S ervicio de | nformacién O rientacion y A ccion S ocial
Sensibilizacion, Campafas y Comunicacion
Investigacion
Plan de Voluntariado
Captacion de Fondos
Convenios

Convocatoria

« Se convocan las Ayudas Socio-Economicas correspondientes al ano

2019, se han ampliado los tipos de ayuda y el plazo. Para mas

informacion pinchar aqui .

» Se convocan a los/as niflos/as y jovenes de hasta 26 afios cumplidos a
participar en la edicion de nuestro calendario "Nuestros
olimpicos 2020". El plazo maximo para poder solicitar la participacion en
el calendario es el 28 de febrero.

Productos Gratuitos

Fecha maxima de solicitud hasta el 28 de febrero. Coste del envio a cargo de
la persona solicitante 10€, excepto a Canarias que son 15€.

« La AEA comenzara a repartir de forma gratuita entre los/as socios/as
gue lo soliciten las lagrimas Hyabak de los Laboratorios Thea.

« La AEA comenzara a repartir de forma gratuita entre los/as socios/as
que lo soliciten Azafran Premium + Melatonina, que es un producto para
los trastornos del suefio. Tendran prioridad quienes contestaran a la
encuesta del suefio.

Agenda
« Préximo encuentro anual del viernes 5 de abril a las 16:00 horas hasta el
domingo 7 de abril a las 12:00 horas en El Escorial. Cronograma
Encuentro Familias '19 .Fecha tope de inscripcion hasta el 15 de marzo.
* Se ha encontrado la Asamblea anual de EURCRDIS y la beca para asistir Mas

informacién pinchar aqui.

Investigacion

Estudio sobre la funcién visual y potencial mejora en personas con Aniridia,

que se llevara a cabo en la Universidad Complutense. Lunes por la
manana entre las 9:30 y las 13:00 horas. Comenzaran el lunes 4 de

febrero de 2019 y terminaran el 1 de abril de 2019.

Dona gratis

s jCompras por internet? Hazlo siendo solidario @ . hitp://helpfree Iv/j30970 , que tu

compra, sin costo adicional, solidario, solo tienes que descargar la aplicacion y
seleccionar la Asociacién Espaiiola de Aniridia, AEA como destino de los donativos

de tus compras y asi sucesivamente, tus compras y donas, sin gastar otros.
» ;Estas pensando en comprar o alquilar una vivienda? El Proyecto Que Alfa
Acacias ha Lanzado para COLABORAR con la Federacién Espaficla de

Enfermedades Raras, se llama “Alfa Acacias Solidaria” y con el, se pone una

disposicion de todas las personas que estan pensando en alquilar, comprar o
vender una vivienda en Madrid y contratar los servicios de Alfa Acacias, que pueden
destinar el 10% de los honorarios de la inmobiliaria a 1a asociacion miembro de
la Federacion Espafiola de Enfermedades . Las personas interesadas que
guieren colaborar con esta iniciativa, tan solo tienen gue acudir a la inmabiliaria
para contratar sus servicios y decir el nombre de la asociacion a la que quiere
donar, en nuestro caso seria Asociacion Espafiola de Aniridia.

Calle Toledo, 151
20005 Madrid
Teléfono: 910299805

www alfaacacias.com

Noticias

s La AEA es noticia en el periodico de_Informacion Oftalmologica por la

presentacién del Calendario 2019_"Con +Sabor y Estrellas”

e Por primera vez médicos usaran CRISPR inyectar directamente en el ojo_del

paciente para tratar |3 ceguera

» Conferencia sobre el tumor de Wilms en el sindrome de WAGR

Aplicaciones
« "Me respetas”, la nueva aplicacion contra el acoso a nifias con
discapacidad.
« DICOPT, es la app de juegos de coordinacion para la visién binocular con
realidad virtual.

Aniridia Europa

 Aniridia Europa ha participado en dos proyectos:

1. Proyecto cientifico COST ANIRIDIA-NET. Aniridia: creacion de redes
para afrontar un reto medico, cientifico y social no abordado hasta el
momento. Director def proyecto.. Prof. Neil Lagall.

El objetivo principal de este proyecto es mejorar el conocimiento cientifico y
fratamiento meédico de la Queratopatia Asociada a la Aniridia QAA. Para ello se
pretende:

- organizar un grupo multidisciplinar de academicos interesados: cinicos,
industrnia oftamics, organizaciones de pacientes, donde se identifique las
necesidades  mas importantes y tareas de investigacion y coodinacvion y
objetivos y oportunidades de colaboracion e intercambio

- identificar centros de investigacion y tecnologias basicas

- crear una plataforma de estudios multicentricos y promover la formacion
de jovenes cientificos en este campo.

- crear una masa critica de expertos que se retunan periodicamente para
hacer publicaciones y elaborar protocolos y recomendaciones en el campo
cientifico y

clinico refacionado con la QAA
Las diferentes pantes del proyecto abordaran estos temas:

- Guia de buenas practicas clinicas

- Estudios clinicos de poblacion

- Células madre y medicina regenerativa
- Trasplante, inflamacion e inmumnidad

- Modelos animales con aniridia

- Investigacion dirigida al paciente.

2. Proyecto Erasmus + Colegio para todos (inclusion de nifios con baja vision
en edad pre-escolar). Director: Corporacion RedTree. Espalia.

El objetivo principal de este proyecto es desarrollar materiales y herramientas
para facilitar la inclusion de nifios con discapacidad visual en la educacion pre-
escolar; para alcanzar este fin, pretendemaos disefiar aplicaciones adaptadas a
su aprendizaje, asi como una formacion sobre matenales digitales a profesores
de educacion reglada o no-reglada. Es un proyecto de dos arios, en los que se
organizaran cuatro reuniones presenciales: dos en Espafia, una en ltalia y otra
en Moruega.

El papel de los participantes sera colaborar en el intercambio de buenas
practicas y experiencias con exito, dar visibilidad al proyecto y contribuir con
materiales que existan en este campo, asi como aportar ideas que permitan
alcanzar los resultados esperados, hacer seguimiento y comprobar que 808
resuftados responden a las necesidades de estos nifios.

Informe de |a reunidn del CEF Paris 2018 sobre las redes de referencia europeas

Publicaciones

» La Asociacién Vision Esparia ha publicado el Manual de Trato a personas con Baja

Vision ( pincha aqui para verlo en linea )
o« RETINOSIS GIPUZKOA BEGISARE ha publicado el video "Tengo Baja Visién -
Como interactuar conmigo en 10 pasos” , { pincha aqui ) jjjMuévete y comparte !!!

* Se ha publicado el primer cuento incluido en tinta y braille: "Lolita se va de pesca”
« REDIS (Revista Espafiola de Discapacidad) editada por el CEDD (Centro
Esparniol de Documentacion sobre Discapacidad)
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Conforme al art. 21 de la Ley 34/2002, de 11 de julio, el titular de los datos autoriza expresamente el envi-
o de comunicaciones publicitarias o promocionales por cualguier medio electronico, sin perjuicio de que &l
consentimiento para la recepcion de comunicaciones comerciales o promocionales podra ser revocado
en cualquier momento enviando un mensaje de comreo electronico a 1a direccion
aniridiai@aniridia.es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright @ 2017 Asociacion Espafiola de Aniridia. Todos los derechos reservados.

En Asociacion Espafiola de Aniridia los datos personales se emplean con el fin de prestar de la manera
m&s sencilla posible los servicios recibidos con la asociacion. Los datos objetos del tratamiento son
aquellos que se nos faciliten a fravés de los medios disponibles (formulario web, correo electronico) y
aguellos que se generen durante el mantenimiento de relacion entre usted o su entidad y Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espariola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/N
Hospital Clinico San Carlos
Fuerta A | Oficina 3
913303872
anindia@aniridia_es

Want to change how you receive these emails?
You can update your preferences or unsubscribe from this list.
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why did I gef this? unsubscribe from this lisf update subscripfion preferences
Asociacion Espafiola de Aniridia - G/ Profesor Martin Lagos, S/M - Hospital Clinico, Puerta A, Oficina 3 - Madrid, Madrid 25040 - Spain
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