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Emidad Declarada de Liibidad Pablica

¢Qué es la aniridia?

CESE DE LA ACTIVIDAD PRESENCIAL EN
LAS OFICINAS

Continuamos trabajando desde casa gestionando solicitudes de
proyectos, informando y, por supuesto, seguimos disponiendo de
atencion social mediante teléfono y mail.

Formas de contacto:

Teléfono de atencidn directa (llamada o whatsapp): 688 905 553

Email Servicio de Informacion y Orientacidn: trabajosocial@aniridia.es
Email Comunicacion: comunicacion@aniridia.es

Email General: aniridia@aniridia.es

MNuestras redes sociales

Horario de atencidn:

Lunes a viernes de 8:00 a 15:00

PROXIMA ASAMBLEA DE SOCIOS
CONFIRMACION DE ASISTENCIA

La Asamblea de socios de este afio sera telematica. Tendra lugar
el 17 de junio a las 17:00 y se llevara a cabo en la plataforma Jitsi
Meet. Os haremos llegar tutoriales y haremos un Informa con los
pasos a seguir para participar en la misma. Os rogamos que, en |a
medida de lo posible, nos confirmeéis la asistencia con antelacion.
Podeis hacerlo en el link que os facilitamos mas abajo o enviando un
correo a aniridia@aniridia.es

Adjuntamos la Memoria de Actividades de 2019, el resumen
economico 2019, la delegacion de voto y el presupuesto para este
afo 2020:

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019
RESUMEN ECONOMICO 2019
PERESUPUESTO 2020
DELEGACION DE VOTO

Noticias y actividades

e e ey Incremento de las deducciones fiscales
Lirniis 35 Rama ligeldubis] ZOrE
por donacion a ONGs

Hasta 150 euros: deduccién del 80% del
importe donado (antes 75%)

A partir de 150 euros: deduccion del 35% del
importe donado (antes 30%) o deduccion del 40%
si son donaciones periddicas realizadas al menos
durante 3 afios a la misma entidad (antes 35%).

COVID-19 y Baja Visién. Ahora mas que
nunca, tenlo en cuenta

s

Tenqgo Las personas con Baja Vision piden ayuda a la

baja ‘UiSifl"l, ciudadania para mantener la distancia de

tenlo en seguridad. Esta iniciativa incluye un llamamiento

a quienes tienen baja vision para que utilicen el
distintivo "Tengo Baja Vision".

La AEA y Muévete por los que no
pueden: Nueva asociacion amiga
Nos unimos como Asociacion Amiga a la asoc.
Muévete por los que no pueden. Esperamos
colaborar juntas en un futuro para conseguir
objetivos comunes: promover la investigacion en
enfermedades raras y el deporte inclusivo.

s Moy Nuevo proyecto de Ficciones Sonoras
Ficcién del Centro Dramatico Nacional
sonora El Centro Dramatico Nacional ha puesto a

disposicion del pablico y de forma gratuita, nueve
obras de ficcion sonora de autores espafioles.

Nueva fecha para la V Conferencia

I Europea de Aniridia en Londres
\ / La Proxima Conferencia Europea sobre Aniridia
que iba a tener lugar este afio se ha cancelado. En
— su lugar, se van a intentar celebrar algunos

G
/ I \ seminarios en linea el Dia de la Aniridia, el

domingo 21 de junio.
La nueva fecha de la Conferencia Europea esta
aun por determinar pero sera en el afo 2021.

European Aniridia
Conference

Encuestas

ENCUESTA Sociedad Espainola de Especialistas en Baja Vision
La Sociedad Esparfiola de Especialistas en Baja Vision (SEEBV) ha puesto en
marcha un estudio para valorar el impacto que esta teniendo en confinamiento
en las personas con baja visién y/o problemas oculares graves. Para ello han
elaborado un pequefio cuestionario que se completa en 3 minutos.

La finalidad de este cuestionario es mejorar protocolos de actuacion frente a los
pacientes con baja visién y problemas visuales severos en funcién de sus
experiencias. Todas las respuestas son anonimas y los datos confidenciales.

Talleres y GAM

Grupos de Ayuda Mutua y Talleres de apoyo
psicologico para socios

La Asociacion Espanola de Aniridia ha sido beneficiaria un afio mas de las
ayudas para el desarrollo de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) y Talleres de
Apoyo Psicolégico de FEDER.

Seradn conducidos por las profesionales del Servicio de Atencion Psicologica y
Area de Empoderamiento de FEDER y estan dirigidos a pacientes y/o familiares.
Como socios de la AEA, podéis acceder a estos talleres y grupos de forma

totalmente gratuita a lo largo del afio.

Ayudas

Proximamente:

Ayudas Socio-economicas para socios de la AEA

Las bonificaciones econdmicas 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.

Si estdis interesados, no olvidéis guardar las facturas de productos o terapias
adquiridas a partir del 1 de enero de 2020.

Os informamos que aquellas personas que hayais solicitado las ayudas de

FEDER (convocatoria cerrada) también podéis solicitar estas ayudas, nos
son excluyentes.

Abierta todo el ano:

Hoteles con Corazon de FEDER

FEDER, a través de un convenio de colaboracion con NH Hoteles, entra a formar
parte del Programa “Hoteles con Corazén" 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.

Mas informacidn

Productos Gratuitos

Coste del envio a cargo de la persona solicitante 10€, excepto a Canarias que
son 15€. ENVIOS PARALIZADOS HASTA NUEVO AVISO

e Informamos que las |agrimas Hyabak 0,15% de los Laboratorios
Thea estan de nuevo DISPONIBLES.

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

 Ultimas unidades de lagrimas Timabak. Para solicitar estas lagrimas es
necesario presentar receta médica con prescripcion de las lagrimas para
glaucoma.

Colabora

Unete a nuestro grupo de Teaming

Microdonaciones para Impulsar la Investigacion en Aniridia

Teaming es una herramienta de gestion de microdonaciones donde cada
persona que colabora dona SOLO 1€ al mes, menos de lo que cuesta un café.
Para colaborar sélo tienes que darle en el botan "Unete al Grupo" y ayudaras
con SOLO 1€ al mes.

;Tienes amigos, familiares o conocidos que quieran aportar su granito de
arena? No lo dudes, ;diselo!

Mas informacion

HELPFREELY
& Ayudanos a ayudar 3

Otra forma de ayudar a ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA jy no te costara
nada de nada! Registrate en Helpfreely. Activa la HelpfreelyApp™ desde tu
ordenador antes de cada compra o reserva online y nos llegard un % de lo que
gastes en miles de tiendas conocidas, tu precio es el mismo. jAsi de facil!

Dona gratis con Alfa Acacias Inmobiliaria

¢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 asociacién
miembro FEDER que decidas. e Proyecto activo en la comunidad de Madrid

Este aino marca la X Solidaria

;Sabias que la X SOLIDARIA ayuda cada afo 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 méas de
mil programas sociales en nuestro pais que llevan a cabo mas de 400 ONG.

Si marcas la x solidaria colaboras con la Asociaciéon Espafiola De Aniridia, A.E.A.

. Qué es la Aniridia?

. Quienes Somos?

¢ Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accidn Social

Sensibilizacién, Campaias y Comunicacion

Investigacién

Plan de Voluntariado

Captacion de Fondos
Convenios

7 RAZONES PARA SER SOCIO DE
LA ASOCIACION ESPANOLA DE

ANIRIDIA
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Descuentos y : Deducciones
Descuentos considerables en El Servicio de lnmr"’”dm' Tu aportacidn en concepto de
centros oftalmolbgicos de Ciriantacion ¥ Atanchm Soelol cucta de socio es deducible
referencia, asl como centros Presta una otencicn _"'!“_'QMI L en un 75% hasta 150€ y en un
Apticos especializades en baja las personas con Aniridia, sus 40% a partir de dicho imparte
visidn Ayudas econdmicos fm""“rt_’ ¥ t?'d'“_l“' agentes [régimen eipecial en Pals

para sufragar gastos socio- saciales implicados. Vasco y Navarral.
sanitarios
Productos encuentvo Anval estudios
gratvitos gratvito genéticos
Solicitud de productas como Derecho a participar &n &l Estudios genéticos gratuites y
lbgrimas artificiales, Encuentro Anual de Familias estudios relacionados con la
tratamiento contra trastornos sin abonar cuota de Aniridia y alterociones
del suefo etc, abonando participacibn (abligatoria para asociddas que se encusniren
unicomente los gastos de aguellos gue no son socios de en desarrollo,
envio. la entidad)
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Apoyo a la Agociacion
Ayuda al mantenimiento de la lobor realizodo por lo propia Aseciocion Esponola de Anindia

en defensa de los derechos de los socios y sus familios, asl come la conclenciacion a la
sociedad en general de lo que supone vivir con aniridio y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Email: aniridia@aniridia.es Tifn: 91 330 3872
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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 el
consentimiento para la recepcion de comunicaciones comerciales o promocionales podra ser revocado
en cualguier momento enviando un mensaje de comeo electronico a la direccion
aniridia/@aniridia es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright © 2019 Asociacion Espafiola de Aniridia. Todos los derechos reservados.

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

Puedes contactar con la Asociacion Espaiiola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/N
Hospital Clinico San Carlos
Fuerta A | Oficina 3
91001 04 90
aniridia@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 =<Email Address==
why did ! get this? unsubscribe from this list update subscription preferences
\sociacion Espariola de Aniridia - Cf Profesor Marlin Lagos, S/M - Hospital Clinico, Puerta A, Oficina 3 - Madrid, Madrid 25040 - Spain
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