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CELEBRADA LA ASAMBLEA DE SOCIOS

El pasado miércoles se celebraron las Asambleas Ordinaria y Extraordinaria
de la Asociacion Espanola de Aniridia a través de la plataforma Jitsi Meet.
Como puntos importantes destacamos:

- Nueva Junta Directiva: Luis Miguel Busto Mauleén deja la vicepresidencia, que
pasa a ser ocupada por Cristina Suarez, madre de socia afectada y Paloma
Ferreira, socia afectada, ocupa el lugar de Paco Reyes, padre de socio afectado.
Desde la AEA queremos dar las gracias a ambos por su labor estos afos y dar la
bienvenida a las nuevas socias que formaran parte de la Junia en los proximos
anos.

- Votacion para proponer al Prof. Dr. Jorge Alid presidente de honor junto al
actual presidente de honor el Prof. Dr. Juan Murube del Castillo.

- Se solicita el resultado del estudio sobre Ataluren llevado a cabo por PTC
Therapeutics, adjuntamos en este boletin la carta de respuesta del laboratorio para
conocimiento de todos los socios.

Comunicado de PTC Therapeutics sobre ensayo clinico en
Ataluren
Adjuntamos el comunicado de PTC Therapeutics sobre el estado del ensayo
clinico STAR.

Comunicado en espanol

Comunicado original
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Ayudas

Ayudas del Ayuntamiento de Madrid para la rehabilitacién
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 % gue 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.

Los objetivos de este plan son la eliminacién de barreras arquitecténicas, 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 bonificaciones econdomicas 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 serén 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 cualguier 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

Productos Gratuitos

Coste del envio a cargo de |a persona solicitante 10€, excepto a Canarias que
son 15£.

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

» La ALEA. 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, ;diselo!

Mas informacion

~ HELPFREELY

=% 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 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

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

Este ano marca la X Solidaria

;Sabias 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, A.E.A.
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. Quienes Somos?

¢ Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accion Social

Sensibilizacion, Campanas y Comunicacion

Investigacion
Plan de Voluntariado

Captacién de Fondos

Convenios
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Descuentos y
mlud.a.a
Descuentos considerables en
centros oftalmolbgicos de
referencia, asl como centros
épticos especializados en baja
visidn. Ayudas econbmicas
para sufragar gastos socio-
sanitarios

-

Productos
gratuitos

Saolicitud de productos coma
lagrimas artificiales,
tratammento contra trastornos
del suefio ste, abonando
Unicamente los gostos de
envio.

Apoyo social
El Servicio de Informacién,
Crrientacibn y Atencidn Social
presta una atencidn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiares y todes los agentes
sacioles implicados.

%!i
encventro Anval
gratvito

Derecho a participar en el
Encuentro Anual de Familios
sin abonar cuota de
participacion (obligatoria para
aguellos gue no son socios de
la entidad)

Deduccionesg
fiscales
Tu aportacion en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 150€ y en un
40% a partir de dicho importe
[régimen especial en Pails
Viasco y Navarra).

.

estudios
genéticos

Estudios genéticos gratuitos y
estudios relacionodos con la
Aniridia y alteraciones
osociddos que se encueniren
en desarrolio,

Apoyo a la Agociacidn

Ayuda al mantenimiento de lo lobor realizodo por lo propia Aseciocion Espanola de Aniridia
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl come la conclenciacién a la
sociedod en generol de lo que supone vivir con aniridio y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Email: aniridia@aniridia.es Tifn: 91330 38 72
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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 |a referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright © 2049 Asociacidn Espaficla de Aniridia. Todos los derechos reservados.

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

Puedes contactar con la Asociacion Espaiiola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/IN
Hospital Clinico San Carlos
Fuerta A | Oficina 3
9100104 90
aniridia@aniridia_es

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