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BOLETÍN ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE ANIRIDIA 
ENERO 2020

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

XV ENCUENTRO DE FAMILIAS CON
ANIRIDIA 2020
DEL 17 al 19 de abril

 

¡Ya está abierto el plazo de inscripción!

El encuentro tendrá lugar en el camping caravaning de
El Escorial del 17 al 19 de abril.

El programa de actividades está aún en desarollo, sí
que podemos con�rmar que la actividad principal será
una visita grupal a Parque Warner de Madrid el sábado

18 de abril por la tarde. 

YA ESTÁ DISPONIBLE EL CRONOGRAMA PROVISIONAL

Más nformación e Inscripciones
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CONVOCATORIA ELECCIONES A JUNTA
DIRECTIVA

El 11 de febrero os enviamos al mail la convocatoria de
elecciones para Junta Directiva.

En este ejercicio 2020 �naliza el último periodo de cuatro años para el
equipo de gobierno actual y, por lo tanto, es necesario convocar a

todo el colectivo de forma que se presenten nuevas candidaturas a
las siguientes elecciones generales a celebrar el próximo domingo 19

de abril en el marco del XX Encuentro de familias.

Plazo de presentación de candidaturas: Hasta el 31 de marzo

Noticias y actividades

29 de febrero: Día Mundial de las Enfermedades Raras
Este año FEDER celebra, en coordinación con EURORDIS y  ALIBER, una Campaña
de Sensibilización enmarcada en el Día Mundial de las enfermedades raras que
tiene como objetivo concienciar sobre las enfermedades poco frecuentes y
situarlas como una prioridad en la agenda social y sanitaria.
 

El 5 de marzo de 2020 se celebra el  acto o�cial en el Auditorio de
Ciudad BBVA.
Fecha límite de inscripción 25 de febrero. 

Nos informa FEDER que solamente pueden ir una persona y un acompañante. Para realizar

la inscripción es necesario que nos remitáis vuestro interés en asistir  y si hay más de una

solicitud, se procederá a realizar un sorteo.

Datos del evento:

Lugar de celebración: Ciudad BBVA (Auditorio) - Calle Azul, 4  / 28050, Madrid

Fecha: jueves 5 de marzo de 2020

Hora de comienzo del Acto: 11:00 horas (**)

Hora acreditación: 9:30 horas

Hora cierre del acceso: 10.30 Hs.

Convocatoria
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Os recordamos que esta invitación es personal e intransferible por lo que no se permiten

cambios de personas una vez asignadas las plazas. Ni FEDER, ni la AEA  realizan gestiones ni

abonos de desplazamientos ni dietas.

La Asociación Española de Aniridia
organiza el taller "Conoce la Baja Visión"
El próximo 26 de febrero, la Asociación Española
de Aniridia, con la colaboración de ONCE y con el
Hospital Clínico San Carlos, imparte el taller
"Conoce la Baja Visión" en Madrid. Se trata de un
taller que ofrece pautas y consejos para mejorar
la interacción y la comunicación.
Entrada libre y gratuita hasta completar aforo.

La Asociación Española de Aniridia
firma convenio con el grupo MedicalMix
El Grupo MedicalMix ha mostrado su apoyo a la
Asociación Española de Aniridia con este nuevo
convenio en el que, apelando a su
responsabilidad social corporativa, se muestra
favorable a todas las acciones que están por venir
en la entidad.
Por parte de la AEA, no queda sino agradecer a
MedicalMix su colaboración y su con�anza en las
labores de la Asociación.

Más información y actividades
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Grupo de Ayuda Mutua para familias en
Madrid
El Servicio de Atencion Psicológica de FEDER, pone
en marcha de Marzo a Junio un Grupo de Ayuda
Mutua (GAM) para familias de niño/as con ER.
Algunos de los temas a tratar  serán: Resiliencia
Familiar, Comunicación intra familiar, cuidados
del cuidador, etc.
- Horario : 17:30h a 19:00h
- Primera sesión: 3 de Marzo de 2020
- Lugar: C/Doctor Castelo, n.49, Pl.1 Metro: O
́Donell.
Inscripciones: Enviar mail a
c.laborda@enfermedades-raras.org

V Conferencia Europea de Aniridia en
Londres
La Próxima Conferencia Europea sobre Aniridia
tendrá lugar del 14 al 16 de agosto de 2020 en
Londres, Reino Unido.

La Conferencia Bienal Europea de Aniridia es un
evento que permite compartir el conocimiento
cientí�co especializado sobre aniridia. 

Encuestas

Nueva encuesta de EURORDIS Rare-Disease
Responde a una nueva encuesta H-CARE de #RareBarometer y cuenta lo que
piensas sobre la asistencia sanitaria que recibes para tu enfermedad rara.
 
¿Estás satisfecho con la asistencia sanitaria que recibes por su enfermedad rara?

¿Crees que tu asistencia sanitaria está bien organizada?
No pierdas la oportunidad de hacerte oír.

Ayudas

Accede a la encuesta
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Próximamente:
Ayudas Programa IMPULSO de FEDER

Este año, FEDER convoca de nuevo el Programa IMPULSO II de Fundación
Mutua Madrileña: Ayudas para el apoyo a la infancia con EPF.

Estas ayudas están dirigidas a  proporcionar terapias y productos de apoyo
que mejoren la calidad de vida de los menores de 21 años con enfermedades
poco frecuentes.

Como personas asociadas de la AEA podéis optar a estas ayudas. El año pasado
ya hubo 4 bene�ciarios con un importe total concedido de 2400 euros. Os
avisaremos cuando se abra el plazo, pero si estáis interesados no olvidéis
guardar las facturas de productos o terapias adquiridas a partir del  1 de enero
de 2020.

Próximamente:
Ayudas Socio-económicas para socios de la AEA

Las boni�caciones económicas serán destinadas para la adquisición de ayudas
técnicas y/o contratación de determinadas terapias y/o desplazamientos para
realizar el estudio genético o de investigación (relacionada con la Aniridia) y
cuyos bene�ciarios/as serán aquellas personas con Aniridia que cumplan los
requisitos.
Si estáis interesados, no olvidéis guardar las facturas de productos o terapias
adquiridas a partir del 1 de enero de 2020.

Es posible solicitar estas ayudas y las de FEDER, no son excluyentes

Abierta todo el año:
Hoteles con Corazón de FEDER

FEDER, a través de un convenio de colaboración con NH Hoteles, entra a formar
parte del Programa “Hoteles con Corazón” que permite cubrir las necesidades
de alojamiento de las familias que se desplazan lejos de su domicilio para acudir
al hospital de referencia ya sea por ingreso, pruebas o cualquier otro motivo
que obligue a pernoctar. 
Ciudades que entran en las ayudas:  Valencia, Sevilla, Bilbao, Santiago de
Compostela, Murcia, Zaragoza, Pamplona, Badajoz, Salamanca, Valladolid y
Burgos.

Más información
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Productos Gratuitos
Coste del envío a cargo de la persona solicitante 10€, excepto a Canarias que
son 15€.

Informamos que las  lágrimas Hyabak  0,15% de los  Laboratorios
Thea están de nuevo DISPONIBLES.
La A.E.A.  reparte  de forma gratuita entre los/as socios/as que lo
soliciten  Azafran Premium + Melatonina, que es un producto para los
trastornos del sueño.
Últimas unidades de lágrimas Timabak. Para solicitar estas lágrimas es
necesario presentar receta médica con prescripción de las lágrimas para
glaucoma.

Colabora

Únete a nuestro grupo de Teaming
Microdonaciones para Impulsar la Investigación en Aniridia

Teaming es una herramienta de gestión de microdonaciones donde cada
persona que colabora dona SÓLO 1€ al mes, menos de lo que cuesta un café. 
Para colaborar sólo tienes que darle en el botón "Únete al Grupo" y ayudarás

con SÓLO 1€ al mes. 

¿Tienes amigos, familiares o conocidos que quieran aportar su granito de
arena? No lo dudes, ¡díselo!

HELPFREELY
Ayúdanos a ayudar

 
Otra forma de ayudar a ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE ANIRIDIA ¡y no te costará
nada de nada! Regístrate en Helpfreely. Activa la HelpfreelyApp™ desde tu
ordenador antes de cada compra o reserva online y nos llegará un % de lo que
gastes en miles de tiendas conocidas, tu precio es el mismo. ¡Así de fácil!

Dona gratis con Alfa Acacias Inmobiliaria

Más información
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¿Vas a vender o alquilar un piso? Alfa Acacias Inmobiliaria dona el 10% de los
honorarios de la inmobiliaria en la compra o alquiler de un piso a la asociación
miembro FEDER que decidas. ● Proyecto activo en la comunidad de Madrid

Este año marca la X Solidaria
¿Sabías que la X SOLIDARIA ayuda cada año a casi 7 millones de personas?
Personas mayores, personas con discapacidad, infancia y familia. Además, la
ayuda llega a comunidades en países en desarrollo. En total, se realizan más de
mil programas sociales en nuestro país que llevan a cabo más de 400 ONG.
Si marcas la x solidaria colaboras con la Asociación Española De Aniridia, A.E.A.

¿Qué es la Aniridia?
¿Quienes Somos?

¿Qué hacemos?
Servicio de Información Orientación y Acción Social

Sensibilización, Campañas y Comunicación
Investigación

Plan de Voluntariado
Captación de Fondos

Convenios
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Socio Fundador de:
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Miembro de:
 

Empresas colaboradoras:

Subscribe Past Issues Translate

http://www.esvision.es/
https://enfermedades-raras.org/
https://www.eurordis.org/es
https://www.eurordis.org/es
https://www.eurordis.org/es
https://www.eurordis.org/es
https://www.fundacionlealtad.org/ong/asociacion-espanola-de-aniridia/
http://eepurl.com/dOv0kL
https://us18.campaign-archive.com/home/?u=979627a7cf9c735089e1d03e9&id=9dc9910849
javascript:;


Conforme al art. 21 de la Ley 34/2002, de 11 de julio, el titular de los datos autoriza expresamente el enví-      
o de comunicaciones publicitarias o promocionales por cualquier medio electrónico, sin perjuicio de que el

consentimiento para la recepción de comunicaciones comerciales o promocionales podrá ser revocado
en cualquier momento enviando un mensaje de correo electrónico a la dirección

aniridia@aniridia.es indicando en el Asunto la referencia "revocación comunicación".
Copyright © 2019 Asociación Española de Aniridia. Todos los derechos reservados.

En Asociación Española de Aniridia los datos personales se emplean con el fin de prestar de la manera
más sencilla posible los servicios recibidos con la asociación. Los datos objetos del tratamiento son

aquellos que se nos faciliten a través de los medios disponibles (formulario web, correo electrónico) y
aquellos que se generen durante el mantenimiento de relación entre usted o su entidad y Asociación

Española de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociación Española de Aniridia en:
C/Profesor Martín Lagos, S/N
Hospital Clínico San Carlos

Puerta A | Oficina 3
91 001 04 90

aniridia@aniridia.es
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