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¢Qué es la aniridia?
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YA DISPONIBLE EN YOUTUBE LA CONFERENCIA ONLINE
"APRENDIENDO MAS SOBRE ANIRIDIAY BAJA VISION"

Aprendiendo mas sobre
Aniridia y Ba)~'
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Noticias y actividades

Abierta la convocatoria de los Premios
TIFLOS de ONCE

OMNCE convoca el 34 Premio de Poesia, 31 Premio
de Cuente, 23 Premio de Novela y 23 Premio de
Periodismo. Con esta convocatoria se desea
fomentar la creacién literaria en lengua
castellana, promocionando la escritura literaria
entre las personas ciegas o con discapacidad
visual grave de cualquier pais.

PREMIOS

TIFLOS

B ONCE

Ya disponible en nuestra web el
Protocolo de Psicologia en Personas
con Baja Visién
La Sociedad Espafiola de Especialistas en Baja
Vision y Rehabilitacion Visual ha creado este
"Protocolo de Intervencién clinica en personas
con Baja Vision" en colaboracion con diferentes
asociaciones, entre ellas la Asociacién Espafiola de

Aniridia, de la mano de Yolanda Asenjo.

PROTOCOLO DE BNTERVENMCION
CLIMICA EN PERSOMNAS COMN BATA
VIS, VIZFON FRAGIL O FERDHIDA
VISUAL POR LESHIMES
HEUBGLOGICAS

Fundacién ONCE lanza el Sello Amovil
para acreditar la accesibilidad de los
moviles
La web también ofrece informacién scbre los
productos de apoyo compatibles con diferentes
terminales y aplicaciones que cumplen con los

requisitos de accesibilidad universal y disefio.
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Concurso de relatos breves Aula Pedro
Zarco
;’_,;,j;*gj;;: - Desde "Aula Zarco” llevan desde 2010 impulsando
T las humanidades como una parte mas de la salud
Lies Lz Lt Lies Lt Lo Lo Lz i _ ; i
e de las personas. En el ambito literario se ha
Mo W e B :
aprobado la convocatoria de la X Edicién del
Concurso de Relato Breve “Dr. Pedro Zarco".
Fecha limite: 24 de agosto de 2020.
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Ayudas

Ayudas del Ayuntamiento de Madrid para la rehabilitaciéon
de viviendas de personas con movilidad reducida o

discapacidad sensorial
Plazos de solicitud: del 29 de junio al 29 de agosto

El plan esta dirigido a residentes en la capital con una
discapacidad igual o superior al 33 % que incluya grado de
movilidad reducida positivo y a residentes con discapacidad
visual igual o superior al 65 %. La cuantia de las ayudas
puede llegar a un maximo de 25.000 euros por solicitante.
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Los objetivos de este plan son la eliminacion de barreras
arquitectonicas, la mejora de la autonomia dentro de la
vivienda, una mayor facilidad en la movilidad interior y un
aumento de la seguridad en el entorno doméstico, en definitiva, “la mejora de la
calidad de vida de personas con movilidad reducida o discapacidad sensorial".

Mas informacion

Proximamente:

Ayudas Socio-economicas para socios de la AEA

Las benificaciones economicas serén 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 estais 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 informacion

Encuestas

Accesibilidad y TIC en la atencion sanitaria

Fundacion ONCE e ILUNION Tecnologia y Accesibilidad lanzan la segunda
encuesta para analizar la accesibilidad y el uso de las Tecnologias de
Informacion y Comunicacion (TIC) en el sistema sanitario.

El cuestionario estd disefiado para recoger las opiniones, experiencias y
expectativas de los pacientes y profesionales de la salud en la atencion sanitaria.

Hermanos de nifios con enfermedades raras.
Comunicacién y calidad de vida
La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes y la Fundacién Poco

Frecuente estan desarrollando de manera conjunta el proyecto HERNER-CCV
(Hermanos de nifios con enfermedades raras. Comunicacién y calidad de vida).

El objetivo principal de este proyecto es obtener datos especificos sobre este
grupo, lo que permitira generar protocolos de trabajo sobre su salud y sobre |a
gestion que haya que hacer en relacién a su responsabilidad en la atencién
directa o indirecta a los hermanos afectados.

Este estudio tendra especial relevancia dado que son escasas en el panorama
internacional las investigaciones sobre las familias con enfermedades poco
frecuentes como unidad de analisis y también lo son las que se desarrollan
desde un punto de vista multidisciplinar.

D Genes anima a familias de personas con enfermedades raras a gque
participen en este proyecto con el fin de obtener datos especificos que permitan
a los investigadores establecer un cuadro de necesidades de este colectivo para
hacer propuestas especificas en el ambito social, familiar o educativo, entre
otros.

Productos Gratuitos

Coste del envio a cargo de la persona solicitante 10€, excepto a Canarias gue
son 15€.

+ Informamos que las |dgrimas Hyabak 0,15% y las lagrimas TIMABAK de
los Laboratorios Thea estan AGOTADAS.

« 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.

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 botén "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, jdiselo!

Mas informacion

HELPFREELY
W v
- Ayudanos a ayudar -
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 llegara un % de lo que
gastes en miles de tiendas conocidas, tu precio es el mismo. jAsi de facil!

Dona gratis con Alfa Acacias Inmobiliaria

iVas a vender o alquilar un piso? Alfa Acacias Inmobiliaria dona el 10% de los
honorarios de la inmaobiliaria en la compra o alquiler de un piso a la asociacion
miembro FEDER que decidas. » Proyecto activo en la comunidad de Madrid

. Qué es la Aniridia?

;,Quienes Somos?

. Qué hacemos?
Servicio de Informacién Orientacion y Accién Social

Sensibilizacién, Campanas 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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Descventos y
m.ludai
Descuentos considerables en
centros oftalmolbogicos de
FE'EF!“EH!.. asl como centros
pticos especializados en bajo
visidn. Ayudos econbmicas
para sufragar gastos socio-
sanitarios

-

Productos
gratvitos

Solicitud de productos como
lagrimas artificiales,
tratamiento contra trastornos
del suefic etc, abonando
Unicamente los gastos de
envio.

Apoyo social
El Serviclo de Informacian,
Orentacion y Atencidn Social
presta una atencibn integral a
has personas con Aniridia, sus
familiares y todos los ogentes
socigles implicados,

%!i
encventyo anval
gratvito

Derecho a participar en &l
Encuentro Anual de Familios
sin abonar cuota de
participaciin (obligatoria para
aguellos gque no son socios de

la entidad)

Deducciones
fiscales
Tu aportacién en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 1S0€ y &n un
40% o partir de dicho importe
|régimen especial en Pals
Vasco y Navarra).

.

estudios
genéticos

Estudios genéticos gratuites y
estudios relacionodos con la
Aniridia y alterociones
asockados que se encuentren
en desarrollo,

Apoyo a la Asociacion

Ayuda al mantenimiento de la lobor realizoda por lo propia Asociocion Espafiola de Aniridia
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl como la conclenciacion a la
sociedod en general de lo que supone vivir con aniridia y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Tifn: 91 330 38 72

Email: aniridia@aniridia.es
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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 cualquier medio electronico, sin perjuicio de que el
consentimiento para la recepcion de comunicaciones comerciales o promocionales podra ser revocado
en cualquier momento enviando un mensaje de comreo electrénico a la direccion
aniridia@ aniridia_es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright © 2019 Asociacin Espafiola de Aniridia. Todos los derechos resernvados.

En Asociacion Espafiola 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
aquellos que se nos faciliten a fravés de los medios disponibles (formulario web, correo electronico) y
aguellos gue se generen durante el mantenimiento de relacion entre usted o su entidad y Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espaniola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, SN
Hospital Clinico San Carlos
Puerta A | Oficina 3
91 001 04 90
aniridia@aniridia.es

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