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Pinchar abrir nueva pestafia para que Isra nos cuente qué es la Aniridia

Dona Ahora
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;Qué es la Aniridia?

. Quienes Somos?

¢ Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accion Social

Sensibilizacion, Campanas y Comunicacion

Investigacion

Plan de Voluntariado

Captacién de Fondos

Convenios

~ 21 DE JUNIO
DIA DE LA ANIRIDIA

El praximo 21 de junio se celebra el Dia Internacional de la Aniridia. Desde
la Asociacion Espanola de Aniridia participaremaos con varias actividades:

- Circuito de movilidad en Valencia

- Videos de afectados de aniridia: QQueremos lanzar también una serie de
videos con &l hashtag #AniridiaDay, en el que afectados con Aniridia habléis
con las gafas de sol puestas sobre vuestras capacidades y logros en el trabajo,

el deporte, los estudios efc y las ayudas tecnico-visuales que usais.

- Resolucion sorteo Martin Berasategui

Noticias

Nuevo proyecto europeo Aniridia-NET
Esta en marcha el primer proyecto de
investigacion  europeo  Aniridia-Net.  Esta
financiado por la UE y enmarcado dentro del
programa COST (European Cooperation in
Science and Technology), una de las mas
amplias redes europeas intergubernamentales
de coordinacion de la investigacion.

La A. E. A. participara en la Semana

Cientifica Sanitaria

La Semana Cientifica Sanitaria tendra lugar del

17 al 23 de junio. La Asociacion participara

LU0 UL s mediante una charla corta en modo de video.
Durante toda la semana estos videos podran
consultarse en su web por los inscritos, siendo
las charlas de diferentes indoles y tematicas.

Reunidén entre las asociaciones de
enfermedades de la visién y la SEEBV

El 17 de mayo tuvo lugar una reuniéon de la
Sociedad Espafiola de Especialistas en Baja
Visién con varias asociaciones de pacientes con
baja vision. El objetivo principal fue entender las
dificultades a las que se enfrentan asociaciones
y pacientes e incidir en la colaboracion.

Préoximo XX Encuentro Anual de
Familias con Aniridia

Ya estan cerradas las fechas para el préximo
Encuentro Anual de Familias. La cita tendra lugar
en el camping Capfun de El Esconal del 17 al 15
de abril de 2020.

Como actividad especial se realizara una visita al
Parque Warner de Madrid.

Ocio y apps

Nuevas actividades accesibles en el
Museo Nacional de Ciencias Naturales
La accion destinada a personas con
discapacidad visual consiste en la impresion 3D
de modelos a escala de craneos de dinosaurios y
su instalacion en la exposicion "Minerales, fosiles
y evolucion humana".

accesible
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Productos Gratuitos

Se estan agotando: jno te quedes sin ellas!. Coste del envio a cargo de la
persona solicitante 10€, excepto a Canarias que son 15€.

« La AEA reparte de forma gratuita entre los/as socios/as que lo soliciten
las lagrimas Hyabak de los Laboratorios Thea.

» La AEA reparte tambien de forma gratuita entre los/as socios/as que lo
soliciten Azafran Premium + Melatonina, que es un producto para los
trastornos del suefo.

Ayudas

CONVOCATORIA PARA AYUDAS SOCIO-
ECONOMICAS PARA SOCIOS CON ANIRIDIA

Esta abierta la convocatoria de ayudas 2019. Las bonificaciones economicas
seran destinadas para la adquisicion de ayudas técnicas y/o contratacion de
determinadas terapias y/o desplazamientos para realizar el estudio genético o
de investigacion (relacionada con la Aniridia) y cuyos beneficiarios/as seran
aquellas personas con Aniridia que cumplan los requisitos.

CONVOCATORIA DE AYUDAS FEDER

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
presenta la IV Convocatoria de Ayudas 2019 para la promocion
del movimiento asociativo en Enfermedades Poco Frecuentes o
sin diagnodstico (EPF o SD).

Cada Modalidad contemplara una serie de ofertas que tendran sus propias
bases, plazos de formalizacién de la ayuda y requisitos.

La proxima convocatoria es:
- 9de junio al 1 de julio: Ayuda desplazamiento Asamblea General

Donacion de noches de hotel de NH a familias con pacientes con
enfermedades raras.

Durante todo el afno estara abierta esta ayuda. Las ciudades que entran en las
ayudas son Badajoz, Bilbao, Burgos, Murcia, Pamplona, Salamanca, Santiago
de Compostela, Sevilla, Valencia, Valladolid y Zaragoza. La donacion de las
habitaciones se realizara a través del programa de fidelizacion NH Rewards

Mas informacion

Agenda

= 1 de Junio: Asamblea Aniridia Network, Birgminghan.

= 8 de junio: || Encuentro Nacional de Glaucoma Congénito, Madrid.

» 17 a 23 de junio: Semana Cientifica Sanitaria, online.

= 21 de junio: Dia Internacional de la Aniridia.

= 29 de junio: Inspiration Day, Madrid.

» 252 28 de septiembre: 95 Congreso Sociedad Espafiola Oftalmoldgica

Suma tu apoyo

« Participa en el Sorteo de dos menus degustacion en el restaurante
Martin Berasategui en Lasarte-Oria validos hasta el 14 de diciembre de
2019. El dinero recaudado ira destinado a la Asociacion Espafiola de
Aniridia y revertira en ayudas directas para nuestros socios. Mas info en
aniridia@aniridia.es

» Marca la X SOLIDARIA /jSabias que la X SOLIDARIA ayuda cada afio a
casi 7 millones de personas? Personas mayores, personas con
discapacidad, infancia y familia. Ademas, la ayuda llega a comunidades
en paises en desarrollo. En total se realizan mas de mil programas
sociales en nuestro pais que llevan a cabo mas de 400 ONG.

Si marcas la x solidaria colaboras con la Asociacion Espafiola De
Aniridia, AE A

« ;Conoces HelpfreelyApp? Recauda de manera gratuita mientras
compras. Afiade la HelpfreelyApp™ al navegador de tu ordenador y esta
detectara automaticamente tus compras online y destinara un porcentaje
de lo que pagues a las causas que tu elijas, incluida la Asociacién
Espafiola de Aniridia.
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Descuentos y
ayudas

Descuentos considerables en
centros oftalmelégicos de
referencia, asl como centros
bpticos especializades en baja
wvisidn. Ayudos econbmicas
para sufragar gastos socio-
sanitarios

-

Productos
gratuitos

Solicitud de productos como
lagrimas artificiales,
tratamiento contra trastarnos
del suefio etc, abonando
unicamente los gastos de
envio.

Apoyo social
El Servicio de Informacian,
Crientacibn y Atencidn Social
presta una atencidn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiares v todos los ogentes
socioles implicados,

%’i
encuventyo anval
gratvito

Derecho a participar en el
Encuentro Anual de Familias
sin abonar cuota de
participacian (obligotoria para
aguellos gue no son socios de

la entidad)

Deducciones
fiim'leﬁ
Tu gportacién en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 150€ y en un
40% a partir de dicho impaorte
[régimen especial en Pais
Vasco y Navarra).

.

estudios
genéticos

Estudios genéticos gratuitos y
estudios relacionodos con la
Ariridia y alteraciones
asockadaos que se encuentren
en desarrollo,

Apoyo a la Asociacion

Ayuda al mantenimiento de la lobor realizada por la propia Asociocién Espaniola de Aniridia
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl como ka conclenciacién a la
sociedod en general de lo que supaone vivir con aniridia y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Tifn: 91 330 38 72

Email: aniridia@aniridia.es

Socio Fundador de: e
SEOTHNEREETEE T visienespana

luchando por una capacidad visual plena

Miembro de: entidad e 0
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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 cualguisr medio electronico, sin perjuicio de que el
consentimiento para la recepcion de comunicaciones comerciales o promocionales podra ser revocado
en cualguier momento enviando un mensaje de comreo electronico a la direccion
aniridia@aniridia.es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright © 20417 Asociacion Espafiola de Aniridia. Todos los derechos reservados
En Asociacion Espanola de Aniridia los datos personales se emplean con el fin de prestar de la manera
mas sencilla posible los servicios recibidos con la asociacién. Los datos objetos del tratamiento son
aquellos que se nos faciliten a través de los medios disponibles (formulario web, correo electronico) y
aguellos que se generen durante el mantenimiento de relacion entre usted o su entidad v Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espafiola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/N
Hospital Clinico San Carlos
Puerta A | Oficina 3
91 3303872
aniridiai@aniridia_es

Want to change how you receive these emails?
You can update your preferences or unsubscribe from this list.

This email was sent to aniridia@aniridia_es
why did I get this? unsubscribe from this list  update subscription preferences
Zion Espanola de Aniridia - C/ Profesor Martin Lagos, S/M - Hospital Clinico, Puerta A, Oficina 3 - Madrid, Madrid 28040 -

r&u, mailchimp
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