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5QUE ES LA ANIRIDIA?

Una enfermedad minoritaria es aquella que
tiene una baja frecuencia en la poblacion. Para
ser considerada como minoritaria, cada
enfermedad especifica solo puede afectar a un
numero limitado de la poblacion total, la
Aniridia es wuna de estas patologias
denominadas poco frecuentes afectando en
Espafa a 1 caso por cada 100.000 nacidos.

ausencia de iris que cursa con Baja Vision (no
mas del 20%) provocado por una falta de
desarrollo del globo ocular durante Ia
gestacion. Presentando, ademas, alteraciones
asociadas, como glaucoma, degeneracion
corneal, nistagmus, catarata congénita, asi
como otras mas graves e incapacitantes como
el Sindrome de WAGR o el Tumor de Wilms que

AN

suponen un mayor deterioro de la calidad de
vida de las personas con Aniridia y su entorno
familiar.

La Aniridia es wuna patologia ocular y
hereditaria cuyo sintoma evidente es la

5 QUIENES SOMOS?2

La Asociacidn Espafola de Aniridia, creada el 15 de junio de 1996,
es una Asociacion sin animo de lucro, inscrita en el Registro de
Asociaciones del Ministerio de Interior (N° 161.283), en la
Comunidad de Madrid (E-1440.7), en el Ayto. de Madrid con n°
2994, Declarada de Utilidad Publica el 15 de julio de 2.015 y
acreditada con el sello de Fundacion Lealtad desde mayo de
2018, cumpliendo con sus g principios de Transparencia y Buenas
Practicas.

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENCIA
Yolanda Asenjo
VICEPRESIDENCIA
Cristina Suarez
TESORERIA

Alfonso Martinez
SECRETARIA GENERAL
Ana Belén Martinez
VOCAL
Paloma Ferreira

Nuestra entidad pretende ser punto de referencia tanto para los
profesionales, como para pacientes, sirviendo de puente entre
los dos colectivos e intercambiando informacion en ambas
direcciones.

El valor de la entidad cobra mayor sentido, al tratarse de un
recurso en si mismo de interrelacion de busqueda y expresion de
informacion, sentimientos y esperanzas.

TRABAJADORAS

TRABAJO SOCIAL
Aroa Gomez
Rosa Blazquez
Carmen Violeta Couto

La Asociacion Espanola de Aniridia tiene su sede social en el
“Hospital Clinico San Carlos”, ¢/ Profesor Martin Lagos s/n,
Vestibulo Puerta A” Madrid 28040. Teléfono: 913303872 / 688
905 553, e-mail: aniridia@aniridia.es y una pagina Web accesible
y actualizada: www.aniridia.es.

COMUNICACION
Carmen Aragones

NUESTRA MISION

Fomentar en todas sus facetas y manifestaciones el estudio y el conocimiento social, médico y
cientifico de la enfermedad denominada Aniridia y de las patologias asociadas a esta, defender los
derechos sociales de las personas con Aniridia, sin que exista inequidad de ningun tipo ni por su
origen o lugar de residencia ni por su situacion socioeconoémica; brindando un acceso universal a la
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informacion, tratamientos médicos-quirirgicos, terapias psicoldgicas, sociales y educativas,
poniendo en el centro de atencidn a la persona con Aniridia y, a continuacion pero no por ello menos

importante, a su entorno mas cercano.

NUESTRA VISION

Ser la Asociacion de referencia para todas las personas con Aniridia, representando sus intereses
en el sector socio sanitario, facilitando una amplia cobertura de Atencidn Social, impulsando la
Investigacion y trabajando activamente por la Igualdad de Oportunidades en el ambito educativo,

laboral y social.

NUESTROS VALORES

e Proximidad a las personas con Aniridia e Defensa de los Derechos sociales, sanitarios y
e Corresponsabilidad Asociacion-Socio educativos de las personas con Aniridia.
e Mensaje unificado al sector socio sanitario. e Visibilidad en todo el territorio nacional.

e Transparencia en la gestion y la organizacion

AREAS DE ACTUACION

1.- Accidn y Atencion Social. 3.- Participacion del socio/a.
2.- Sensibilizacion, Campanas y 4.- Innovacion e Investigacion.
Comunicacion. 5.- Captacion de Fondos.

Nuestros Socios: 171

Andalucia

Cataluna
Pais
Canarias | Vasco
Castilla-La
Aragon
Mancha
Baleares | Ceuta

_ Comunidad
Madrid Valenciana Castillay Ledn
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ACCION Y ATENCION SOCIAL

SERVICIO DE INFORMACION, ORIENTACION Y ATENCION SOCIAL DE ANIRIDIA

El Servicio de Informacion, Orientacion y Atencion Social (S.1.0.A.S), servicio prestado
desde el area de Atencidon Social, se constituye

como referente basico de contencion, movilizacion
y acceso a recursos para nuestro colectivo.

El SIOAS es el Unico servicio que existe en Espafa
especializado en la atencion a personas con Aniridia, sus
familiares y todos los agentes sociales implicados en el
aportando
importantes impactos en relacion a las necesidades

ambito de las personas con Aniridia,

sociosanitarias de nuestro colectivo.

Los canales de contacto con la A.E.A. son:

e Lineatelefonica 913303872 /9100104 90/688 905 553

e Nuestra pagina web: www.aniridia.es, la cual contiene un formulario de contacto.

e E-mails aniridia@aniridia.es // comunicacion@aniridia.es // trabajosocial @aniridia.es

e Redes Sociales: Facebook, Twitter, Linkedin e Instagram (mensajes privados)

e Visitasinsitu enla Sede Social de la A.E.A. en Hospital Clinico San Carlos, Vestibulo (Puerta
A) C/ Profesor Martin Lagos, 28040 Madrid, atendidas por las técnicos del S.I.O.A.S

El total de consultas atendidas a través del

S.I.O.A.S en el ano 2020 ha sido de 200
consultas.

Desde la A.E.A. se han enviado 23 AEA
Informa tanto via mail como telefdnica (alertas
con informacion de interés para afrontar y/o
convivir con la Aniridia y/o patologias
asociadas,) junto con 12 newsletters
mensuales para socios y 28 whatsapps de
difusion.

Hemos apoyado diversos proyectos de
investigacion: estudios de deslumbramiento
en Aniridia, estudios genéticos (con la
Fundacion Jiménez Diaz y el Hospital
Universitario Ramon y Cajal, y estudios de
elasticidad corneal con el Hospital Principe de
Asturias de Alcala de Henares.

Asimismo, estamos en estrecha colaboracion
con expertos y profesionales del ambito de la
OFTALMOLOGIA de todo el territorio espafiol.

Hemos facilitado el acceso a instrumentos de
apoyo, destrezas y habilidades necesarias, a
través de la IV Convocatoria de Ayudas Socio-
Econdmicas de la Asociacion Espaiiola de
Aniridia (AEA), destinada a dotar de los
recursos a aquellas personas con Aniridia para
cubrir el vacio institucional de quienes
conviven con la Aniridia y necesitan
tratamientos y ayudas técnicas que en la
mayoria de los casos son muy costosos vy
necesarios para mantener la calidad de vida y
la integracion. Las personas con Aniridia,
requieren la aplicacion de productos y técnicas
sanitarias, asi como servicios rehabilitacion
complementarios, apoyo psicologico,
desplazamientos y ayudas técnicas vy
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materiales, que quedan fuera del sistema
sanitario o cuya cobertura por la Seguridad
Social no responde a la urgencia y necesidad
con la que pueden llegar a encontrarse muchas
familias.

Desde el SIOAS se informo a todos los socios
acerca de esta posibilidad, siendo
beneficiarios un total de 15 personas: 12
menores y 3 adultos.

El objetivo es crear un fondo de ayudas de la
propia entidad que representamos destinado a
dotar a nifilos y menores en edad escolar, y
adultos que sufren Aniridia de recursos
necesarios para su desarrollo como personas
de pleno derecho, en un momento de especial
dificultad econdmica y social.

Desde nuestro Servicio de Informacion,
Orientacion y Atencion Social, recogemos las
demandas de nuestro colectivo, entre ellas se

encuentran la utilizacion de ayudas de Baja
Vision y la asistencia a terapias de Atencion
Temprana, ante esta necesidad detectada se
ofrecio este servicio que se prevé mantener
durante los proximos anos con la venta de
nuestros calendarios solidarios y buscando de
nuevo fuentes de financiacion y fondos que
puedan permitir la viabilidad y sostenibilidad
de este recurso.

Estas medidas técnicas permiten aprovechary
hacer funcional un resto visual escaso. Las
adaptaciones para discapacitados sensoriales
son utilizadas con el fin de compensar la Vision,
y favorecer su autonomia en la realizacién de
las actividades de la vida cotidiana. Un resto
visual bien aprovechado favorece una mayor
integracion social de las personas con Aniridia,
una atencion adecuada es igual a la calidad de
vida de las personas con Aniridia.

ATENCIONES POR PAISES:

PAIS

% DEL TOTAL DE CONSULTAS

ESPANA
FRANCIA
VENEZUELA
CHILE
COLOMBIA
ARGENTINA

OTROS PAISES

87 %
3%
2%
1,5 %
1,5 %
1%

3,5%
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PERFIL DEL USUARIO:

USUARIOS % DEL TOTAL TIPO USUARIO
PERSONAS CON ANIRIDIA 375 %
FAMILIARES DE PERSONAS CON ANIRIDIA 50,0 %
PROFESIONAL SOCIOSANITARIO/A 55%
SECTOR EDUCATIVO 25 %
OPTICOS-OPTOMETRISTAS 1,5%
OTROS 2,5%

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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ACUERDQOS ESTRATEGICOS AEA

Desde la A.E.A. trabajamos por y para las personas con Aniridia y patologias asociadas, por lo que

desde nuestra entidad alcanzamos acuerdos estratégicos para nuestros socios.

CONVENIOS CON ENTIDADES:

CONVENIOS CON EMPRESAS:

N

-+ Centro de Baja Vision Angel Baranano
-

vz Clinicas Miranza

I
G
ARRAQUER

J]
oo MedicalMix

)
@ Fidelity Consulting
7

Vision Espana - Barraquer

ACUERDOS CON LABORATORIOS

Thea

e Lagrimas gratuitas para socios

L) ONCE - Fundacion Jimenez Diaz

S
g Fundacion Jorge Alio - Vissum. Corporacion Oftalmologica
=\

Tequial

* Producto para mejorar el ciclo del
e Apoyo econémico sueno gratuito para socios.

4
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XX ENCUENTRO VIRTUAL DE NINOS, JOVENES Y FAMILIAS -

CON ANIRIDIA

Debido a las restricciones relacionadas con el XX Ercmclanaas A 232
COVID-19, el Encuentro Anual, que iba a tener lugar
en abril, se suspendid. Tras evaluar la evolucion de
la situacion se decidié hacer un Encuentro Virtual el
dia 3 de octubre de 2020.

Esta actividad se realiza anualmente y esta
enmarcada dentro del Area de Accién y Atencién
social de la A.E.A.

La A.E.A. programo6 y ejecutd una serie de

actividades:

TALLER DE PADRES Y MADRES: MESA REDONDA DE PROFESIONALES

El debate comenzo con la intervencion de la Doctora en genética Marta Corton, que respondio
dudas sobre los estudios genéticos, la transmision hereditaria, el concepto de mosaicismos y
mucho mas.

Tras laintervencion de la Dra. Corton fue el turno del Doctor Jorge Torres, oftalmdlogo pediatrico
experto en estrabologia. El Dr. Torres no solo hablé de los procedimientos mas habituales en
cataratas o glaucoma congeénito, sino que ademas recalco la importancia de los controles tanto
oftalmoldgicos como nefroldgicos que debe llevar una persona con aniridia.

Su intervencion fue muy apreciada y se resolvieron dudas de padre sobre cémo abordar ciertas
pruebas como la tension ocular en menores con aniridia.

La mesa debate se cerrd con la intervencion de dos socios: Lucia Mosquera, profesora de apoyo
de ONCE y Carlos Hermida, psicélogo en Fundacion ONCE. Por su parte Lucia hablé del desarrollo
evolutivo y psicomotor de un nifio o nifa con discapacidad visual, asi como de las percepciones
basicas que hay que tener en cuenta. Carlos se centrd mas en la tematica de la insercidon laboral,
destacando el trabajo de Fundacion ONCE en este aspecto y comentando los aspectos
psicoldgicos que se deben tener en cuenta a la hora de desenvolverse por primera vez en este
ambito.

n panocular, bilateral , congénito
-Ausencia total o parcial del iris y de otras estructuras oculares
(cristalino, angulo irido: I, hipoplasia de nervio

Caracteristicas . n =
-Mutacién o deleccion en gen PAX6 CS
-Desorder -

-

Gptico / fovea)

-8 existen alteraciones en fovea o nervio 6ptico la vision esth muy
reducida por lo que es habitual la presencia de nistagmus sensorial
(agudeza de 0,2 o peor)

~La anomalia del tejido uveal genera alteraciones en malla trabecular y

@
glaucoma (hasta 50% de prevalencia a los 40 afios, 15% por década de D
vida), asi como subluxacion del cristalino .
@
|

-La ausencia de iris y anomalias en segmento anterior predisponen a la
catarata congénita / adquirida precoz

~La alteracién a nivel del limbo esclerocorneal (deficit de celulas madre
limbares) genera opacificacion corneal precoz o tardia en algunos casos.

e SIS
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TALLER DE TRATO A PERSONAS CON
BAJA VISION

Concepcion Blocona, técnico rehabilitador de
ONCE, impartié un pequeio taller de trato a
personas con Baja Vision, en el que destacd la
ausencia de accesibilidad en la llamada nueva
normalidad y en posibles pautas para afrontarlo.

GYMKHANA

Durante las semanas anteriores se cre6 una
Gymkhana para que los peques de la casa 'y
sus hermanos se pusiesen en el lugar de
alguien con aniridia, se crearon y disefiaron
pruebas que debian llevar a cabo con los ojos
vendados.

Durante el Encuentro se proyectdé un video
con todos los participantes.

GYMKHANA
ANIRIDIA

XX ENCUENTRO DE
FAMILIAS Y JOVENES
CON ANIRIDIA

CONCURSO EN FAMILIA

Através de la plataforma Kahoot se diseni6 un
concurso inclusivo que fuimos realizando
todos juntos. Mientras las trabajadoras
formulaban las preguntas en voz alta, las
familias debian ir respondiendo preguntas del
tipo una opcidén de cuatro. Se disefiaron
preguntas tanto de cultura general como
relacionadas con aniridia y baja vision.

PUNTUACIONES
KAHOOT

=== 3 DE OCTUBRE DE 2020

ACTIVIDAD COFINANCIADA POR ONCE Y LA JUNTA DE DISTRITO DE MONCLOA

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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LA IMPORTANCIA DEL ESTUDIO GENETICO

La genética haavanzado sensiblemente en los Ultimos treinta anos, sin embargo, aun queda mucho
por descubriry para ello es de suma importancia que en una patologia como la Aniridia con tan baja
incidencia, todos y cada uno de ellos estén caracterizados. Mucho mas ahora que se empieza a
observar que existen casos esporadicos de Aniridia en los que se han podido verificar
manifestaciones relacionadas con la Aniridia sin llegar a ser de facto. Esto lleva a pensar a
genetistas y oftalmologos que existen casos de *mosaicismo”. Es decir, hay familias donde aparece
un primer caso donde ninguno de los progenitores era consciente de padecer Aniridia o portar
genéticamente informacion propia de esta patologia.

Estudios mas exhaustivos de fenotipo y por supuesto estudios genéticos de estos progenitores,
estan concluyendo esta variante que indica que no siempre se produce la mutacion en el gen pax 6.

Por esta razén queremos seguir animando a todos aquellos que no cuentan con estudios genéticos
o bien los tienen, pero no son concluyentes a que participen en los sucesivos llamamientos a
someterse a una simple extraccion sanguinea o a enviar muestras de saliva requerida por la
Fundacion Jiménez Diaz o bien por el Hospital Ramon y Cajal.

Tanto si el socio es afiliado o no, el estudio es gratuito y en la Convocatoria de Ayudas de la
Asociacion, se puede solicitar la bonificacion del traslado a Madrid para realizar dichas pruebas.

Os invitamos a que estéis atentos a dicha convocatoria. Para la asociacion es un reto que todos los
socios estén caracterizados. Si contamos con mas estudios genéticos, contaremos con mas
conocimiento y esto ayudara a nuestros hijos y nietos; quien desee tenerlos o incluso ayudard y
mucho a aquellos que tomen otra decision sobre su derecho a decidir formar una familia tras
seleccionar sus embriones sanos.

"El apoyo social es una informacion verbal y no verbal, ayuda tangible o accesible
dada por otros o inferida por su presencia y que tiene efectos conductuales y
emocionales beneficiosos en el receptor”.

Gottlieb

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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SENSIBILIZACION, CAMPANAS Y COMUNICACION

CAMPANAS PROPIAS

CAMPANA “MIRAMOS POR TUS 0JOS”

Esta campafha tiene como objetivo concienciar y detectar los
problemas visuales tanto en la infancia como en la edad adulta, e
informar de las ayudas técnicas que compensan la baja agudeza
visual. Una accion enmarcada dentro de esta campana es el “El libro
blanco de la Baja Vision en la Educacion”. Se trata de una guia de
actuacion ante casos de niflos con Baja Vision. La Baja Vision es la
consecuencia inmediata de la Aniridia, como de otras tantas
patologias visuales, asi pues, las indicaciones a seguir con un nifio con
Aniridia seran iguales o muy similares a las recomendaciones a seguir
con un nifio con cualquier otro problema visual congénito. I

Se han enviado un total de 234 comunicaciones de forma digital.

CAMPANA “MIRANOS. MIRALES”

La Asociacion Espanola de Aniridia ha continuado en 2019 con la Campaia de
yAIISIAOéPESM?’%E Informacion, Sensibilizacion y Prevenci,én sobre Aniridia “Miranos. Mirales”
dirigida a los profesionales de la Pediatria y todo el colectivo socio sanitario.

Desde la Asociacion Espanola de Aniridia se han enviado un total de 351
comunicaciones digitales a profesionales de oftalmologia. En ella se ha
incluido el Protocolo de Actuacion en Pacientes con Aniridia, el folleto “Mis
ojos son para siempre, Mimame” con las recomendaciones basicas para la
deteccion de problemas visuales, los folletos y “Para mi Pediatra”, con las
recomendaciones basicas de como abordar un caso con Baja Vision y la
publicacion ;Qué es la Aniridia?

Esta campafia no es Unicamente de informacion y sensibilizacion, sino
también de prevencidon puesto que un buen diagnostico, en el tiempo
correcto, significa erradicar danos que son irreversibles.

ASOCIACION ESPAROLA DE ANIRIDIA

Ambas campafias financiadas por subvenciones destinadas a la realizacidon de programas de
interés general para atender fines de interés social en el ambito de la Comunidad de Madrid,
con cargo al 0,7% de IRPF en el proyecto “Atendiendo y creciendo con Aniridia” y por la
concesion de ayudas del ayuntamiento de Alcorcon a asociaciones de la salud del municipio
para la realizacion de actividades en materia de salud durante el afio 2020 en el proyecto
“recursos para profesionales sanitarios y educativos que trabajan con aniridia y baja vision

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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#ANIRIDIADAY

El 21 de junio se celebra el Dia Internacional de la
Aniridia, también llamado Aniridia Day. Este afo
se opto por realizar una actividad online y el 19
de junio se celebré el evento “Aprendiendo
online sobre Aniridia y Baja Vision” en el que
cuatro expertos en sus campos hablaron en
directo sobre diferentes aspectos y patologias CRHEERERTIUREREERTEE CT0

relacionados con la aniridia y la baja visién. APRENDIENDO
El evento, que contd con mas de 250 M AS SOBRE
reproducciones en directo, comenzé con la ANIRIDIA Y

presentacion de Yolanda Asenjo, presidenta de la .
Asociacién Espafiola de Aniridia, que hablé de la BAJA VISION
importancia de un diagndstico precoz, de la

estimulacion temprana en bebés, del acceso a un 19/06/2020 A LAS 18:00 (CEST)
estudio genético y, sobretodo, ofrecid mucha ENTRA EN
esperanza a aquellos padres que acaban de tener e e
un hijo o hija con aniridia caso novo explicando su

propia experiencia como afectada y madre de

afectado.

'y VEDICALMIX Théa

let's open our eyes

La primera ponencia fue de la mano de Marta “niridia ==~
Corton, doctora investigadora en genética y

gendmica en el hospital Fundacidon Jiménez Diaz. La doctora Corton presentd brevemente la
patologiay suincidencia para después dar paso a una introduccion en las patologias asociadas y los
tipos de mutaciones asociados a la enfermedad.

El sequndo ponente fue el Dr. Miguel Angel Teus, oftalmdlogo. El Dr. Teus explicod las
caracteristicas del glaucoma, la evolucidn de las pruebas para detectarlo y de las cirugias existentes
en caso de necesitarlas.

Tras el Dr. Teus, llegé el turno del Dr. Juan Alvarez de Toledo, que en su ponencia “Superficie ocular
en Aniridia congénita”, habld de las principales patologias que los pacientes con aniridia suelen
desarrollar, como pueden ser el ojo seco o la insuficiencia limbar progresiva, sus consecuencias y
los posibles tratamientos a llevar a cabo.

En el listado de tratamientos se mencionaron las lagrimas sin conservantes, el suero autélogo, la
membrana amniodtica o colirios inmunomoderadores. Mientras que, en estadios avanzados, el Dr.
Alvarez de Toledo explicé las diferentes cirugias existentes.

Para cerrar la conferencia D. Miguel Guzman, dptico-optometrista, explico el concepto de Baja
Vision, aun desconocido en muchos dmbitos, y habld de los diferentes métodos para conseguir una
mayor autonomia personal, presentando in situ lupas electrdnicas, gafas con camara o incluso
gafas inteligentes. Sin embargo, fueron los filtros selectivos donde el 6ptico hizo mas hincapié.

El evento se cerrd con un video de varias socias de la Asociacion Espafiola de Aniridia explicando
qué ayudas utilizan en su dia a dia, desde filtros a lineas braille.

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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NO SOMOS INVISIBLES, TENEMOS BAJA VISION

Con esta campaia, nuestro objetivo es dar a conocer al entorno de las personas afectadas de
Aniridia y baja vision, que es y cdmo se convive con ella, en este caso, en los colegios. Mediante
juegos, dinamicasy videos se intenta poneralos alumnos en el lugar de una persona con baja vision.

Nuestras trabajadoras sociales imparten desde marzo (postpuestos a octubre por la pandemia)
estos talleres en diferentes colegios presentando la Baja Vision, haciendo juegos de rol y
proyectando diferentes videos para que los mas peques empaticen y comprendan mejor qué es
esta patologia.

No somos
invisibles,
tenemos baja
) vision

'Cémo es tener discapacidad visual?
Talleres para menores y profesorado
sobre trato & personas con Baja
Visién o ceguera

[ . Recursos
A, . e y Sensibilizacion ./
‘v“ﬂ B _ ; S5 Prevencion ./
Tras unos meses de mcertldumbre con la colaboracién de los profesores hemos podido reinventar
la campana original (presencial) para poder llevarla a cabo de manera online y sequra para los

alumnosy alumnas.

Se han impartido un total de 8 charlas a un total de 180 alumnos en Madrid y Comunidad
Valenciana. Financiado a través del Ministerio de Educacion, Banco Sabadell y Diputacion De
Castellon

NO TE FRENO, TENGO BAJA VISION

“No te freno, tengo Baja Visidn” es un proyecto para dar a conocer
nuestra patologia, la aniridia, asi como la Baja Vision y dotar de
herramientas para los ayuntamientos, a los que se envia esta
informacion y que se beneficien tanto este colectivo en especial
personas mayores y mujeres, como otros/as personas con
patologias no diagnosticadas de la vision o de otra indole y su
entorno y puedan empatizar con su situacion y asi mejore la

inclusion de este colectivo y que se cuenten con recursos para ello. Bﬁﬁfgﬁéﬁo
Y prevenir situaciones futuras que hemos nombrado

anteriormente. © BAJA VISION EN GRANADA

También para que tengan el contacto del SIOAS y puedan realizar i s =4
consultas, asi como se pueda trabajar con las familias de forma ¢
simultdnea la aceptacion, los recursos econdémicos (ayudas
socioeconomicas), guias y charlas de estimulacion temprana,
informacion de la patologia, etc.

@) ;QUE CAUSA BAJA VISION?

bl YNIHH' 3]
m,«

HHH
T mmmm
o1

Se ha enviado la campania a un total de 115 ayuntamientos de la provincia de Granada y 126
ayuntamientos de la provincia de Castellon. Cofinanciado por ambas Diputaciones.

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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CONOCEME, TENGO BAJA VISION

En Espafia tienen Baja Vision mas de
dos millones de personas, y menos del
5% han realizado rehabilitacion visual,
es decir, han aprendido a aprovechar al
maximo su resto visual con ayudas.

Campana dirigida principalmente a
asociaciones y personal de con el
objetivo de ofrecer pautas y consejos
para mejorar la interaccion y la
comunicacion en entornos
profesionales, asi como dar a conocer las diferentes ayudas técnicas a las que pueden optar las
personas con esta condicion para que desde asociaciones y ayuntamiento se les ofrezca un trato
adecuado.

Se ha realizado una charla en formato online dirigida a asociaciones y personal del
ayuntamiento de Alcorcén. Cofinanciada por el Ayuntamiento de Alcorcon.

ADHESION A CAMPANAS
DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Este afno, desde la A.E.A. se prepararon actividades y colaboraciones para dar difusion y visibilidad
al Dia Mundial de las EPF, y en especial a la Aniridia. Cada 28 de febrero, es un dia para celebrar la
esperanza en la investigacion y el apoyo solidario de muchas personas.

Desde la Asociacion Espaiola de Aniridia se hicieron
dos actividades principales:

1. Entrevista a Yolanda Asenjo, presidenta, y
a Alfonso Martinez, tesorero, en Radio
Barandilla.org
2. Taller “Conoce La Baja Visidon”. Llevado a
cabo presencialmente en el Hospital
Clinico San Carlos.
Ademas, apoyamos las campanas creadas por FEDER y EURORDIS de manera online en nuestras
redes sociales.

DiA MUNDIAL DE LA VISION

En conmemoracion del Dia Mundial de la Vision (celebrado el segundo jueves de octubre), la A.E.A.
participo en dos actividades.

La idea de este proyecto nace del éxito generado por el evento en directo llevado a cabo en
conmemoracion del Dia Internacional de la Aniridia. Ante la imposibilidad de realizar actos
presenciales, la Asociacion toma la decision de sequir fomentando los eventos online ya que la labor
de divulgacion y difusion no tiene precedentes al poder llegar a todo el publico hispanoparlante sin
importar su pais de residencia.

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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Para conmemorar este dia, celebrado el 8 de octubre, se llevaron a cabo cuatro charlas en
directo los dias 7, 14, 21y 28 de octubre en las que los asistentes pudieron formular preguntas
y dudas en el chat.

Fueron una oportunidad Unica para que personas afectadas, familiares, pacientes con baja vision,
empresarios e incluso profesionales sanitarios, comprendiesen mejor qué es la baja vision y todas
las situaciones que la acompanian. Titulos de las charlas:

Tecnologia, accesibilidad y discapacidad visual: Metrociego
Miguel Coello y Gonzalo Fuentes, fundadores de Metrociego

Atencion y Estimulacion tempranas y ayudas técnicas en Baja Vision
Miguel Guzman, optico-optometrista en Baja Vision Barafiano
Lucia Mosquera, profesora de apoyo de ONCE
June Sanchez, maestra de educacidn especial infantil

Seleccion genética embrionaria en patologias genéticas: Aniridia y otras
Ponente: Dr. Albert Obradors, Clinica FIV Obradors (Figueras)

Aceptacion y normalizacion de la discapacidad visual
Ponente: Beatriz Pesqueira, psicdloga voluntaria en Retina Madrid

Tecnologia, accesibilidad y. Estimulacion temprana y ayudas Seleccion genética eml m
I isual: Metroci gcni ja Visio i éti

patolos

Tecnologia, accesibilidad  Atencion y Estimulacion Seleccion genética Aceptaciény
y discapacidad visual: tempranas y ayudas embrionaria en normalizacidon de la
Metrociego técnicas en Baja Vision patologias genéticas Discapacidad Visual

CHARLAS DISPONIBLES EN NUESTRO CANAL DE YOUTUBE

Por otra parte, el 8 de octubre, la AEA participd en la Sesion Cientifica del Dia Mundial de la Vision.
Esta sesion se celebra cada afo de la mano de la Fundacidon de la Sociedad Espafola de
Oftalmologia y de la Real Academia Nacional de Medicina de Espafa con el objetivo de convencer
ala poblacion de la importancia de la prevencion de la cequera y la baja vision.

En esta ocasion, debido a la situacion actual, la sesion fue online y contd con la colaboracion de
varias asociaciones de pacientes que explicaron las acciones que estan llevando a cabo para
sobrellevar las secuelas de las enfermedades y patologias de sus asociados. La Asociacion Espaiiola
de Aniridia estuvo representada por Yolanda Asenjo, presidenta de la misma.

Por ultimo, los dias 10 y 19 de octubre, Yolanda Asenjo dio dos entrevistas ser Madrid oeste para
hablar de Baja Vision y Accesibilidad, estando acompanada en la sequnda de Miguel Coello, uno de
los fundadores de Metrociego.

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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REDES SOCIALES A.E.A.

Através de los canales de comunicacion damos mayor visibilidad a la Aniridia patologias asociadas
y la actividad de la AEA en pro de su colectivo, aportando conocimiento sobre la misma.

Facebook Twitter

1.566 sequidores 944 seguidores
328 publicaciones 347 tuits

RRSS AEA

Youtube

6 videos subidos

Instagram

30 publicaciones R
8 id 3144 visualizaciones
498 seguidores

PAGINA WEB

El total de visitas a paginas en 2020 fue de 19730 visitas.

Se realizaron 5o publicaciones en el blog.

NOS SUMAMOS A LOS DIAS

Dia Internacional de la Educacion: 24 de enero

Dia Mundial de las Enfermedades Raras: 29 de febrero
Dia Internacional de la Mujer: 8 de marzo

Dia Mundial del Glaucoma: 12 de marzo

Dia Mundial del Trabajo Social: 17 de marzo

Dia Mundial del Teatro: 27 de marzo

Dia Mundial de la Salud: 7 de abril

Dia Mundial del Arte: 15 de abril

Dia del Libro: 23 de abril

Dia Internacional de los Trabajadores: 1 de mayo

Dia Internacional de la Enfermeria: 12 de mayo

Dia Internacional de la Aniridia: 21 de junio

Dia Mundial de la Vision: 10 de octubre

Dia Mundial de las personas con Discapacidad: el 3 de diciembre
Giving Tuesday: 3 de diciembre

Q0% % % 5 %% %9292 %9%%08%
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LA ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA EN LOS MEDIOS

21/02/2020 — RADIO BARANDILLA

Entrevista a Yolanda Asenjo y Alfonso
Martinez

02/04/2020 — RTV MEXICO

Entrevista a Yolanda Asenjo en "Los perros de

Asistencia y tu”

12/06/2020 — CORRESPONSABLES

ODSa16. Buenas practicas en transparencia de

las ONG acreditadas por Fundacion Lealtad

15/06/2020 — SERVIMEDIA

Aniridia: Arranca una campana para
concienciar sobre la situacion de personas
con esta enfermedad

19/06/2020 — GN DIARIO

Aniridia: Arranca una campafa para
concienciar sobre la situacidn de personas
con esta enfermedad

21/06/2020 - OK DIARIO

21 de junio: Dia Internacional de la Aniridia

26/06/2020 — INTERECONOMIA RADIO

Entrevista a Yolanda Asenjo en "Antes de que
Amanezca"

08/10/2020 — GN DIARIO

En el Dia Mundial de la Vision apostamos por
el cuidado de la vista e inclusion de las
personas con discapacidad visual

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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http://www.perrosdeasistenciamx.org/losperrosdeasistenciaytu/radio/programas/20200402/listen/Los%20perros%20de%20asistencia%20y%20tu_emision87_20200402.mp3
https://www.corresponsables.com/actualidad/ods16-buenas-practicas-transparencia-ong-fundacion-lealtad
https://www.corresponsables.com/actualidad/ods16-buenas-practicas-transparencia-ong-fundacion-lealtad
https://www.servimedia.es/noticias/1268549
https://www.servimedia.es/noticias/1268549
https://www.servimedia.es/noticias/1268549
https://www.gndiario.com/aniridia-discapacidad-visual
https://www.gndiario.com/aniridia-discapacidad-visual
https://www.gndiario.com/aniridia-discapacidad-visual
https://okdiario.com/salud/21-junio-dia-internacional-aniridia-5786237
https://aniridia.es/multimedia/entrevistas
https://aniridia.es/multimedia/entrevistas
https://www.gndiario.com/vision-discapacidad-visual-oftalmologia-calidad
https://www.gndiario.com/vision-discapacidad-visual-oftalmologia-calidad
https://www.gndiario.com/vision-discapacidad-visual-oftalmologia-calidad
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ACTIVIDADES DELEGACIONES A.E.A

DELEGACION ANDALUCIA

DIPUTACION DE GRANADA “NO TE FRENO, TENGO BAJA VISION”

Hemos realizado el proyecto “"No te freno, tengo baja vision” a través de la convocatoria para
subvenciones a favor de asociaciones y entidades prestadoras de servicios sociales, 2020 de la
Diputacion de Granada con el proyecto No te freno, tengo Baja Vision.

ASISTENCIA A LAENTREGA DE LOS PREMIOS SOCIAL DIPGRA 2020

Los Premios "SOCIAL-DIPGRA", de buenas practicas en servicios sociales de la Diputacion de
Granada, tienen por objeto reconocer y difundir el trabajo desarrollado en la provincia de Granada
por Municipios y otros que trabajan en el ambito de los servicios sociales, que se hayan distinguido
por el trabajo realizado en la provincia de Granada en la defensa de los derechos de ciudadaniay a
favor de los colectivos mas desfavorecidos promoviendo un mayor bienestar social.

DELEGACION COMUNIDAD VALENCIANA

DIPUTACION DE CASTELLON “NO TE FRENO, TENGO BAJA VISION”

Hemos realizado el proyecto “No te freno, tengo Baja Vison” a través de la convocatoria para
subvenciones a favor de asociaciones y entidades prestadoras de servicios sociales, 2020 de la
Diputacion de Castellon.

“NO SOMOS INVISIBLES, TENEMOS BAJA VISION”

Nuestras trabajadoras sociales imparten desde marzo y se postpusieron a octubre por la pandemia,
estos talleres en diferentes colegios presentando la Baja Vision, haciendo juegos de rol y
proyectando diferentes videos para que los mas peques empaticen y comprendan mejor qué es
esta patologia. Se ha impartido en estos colegios de Comunidad Valenciana:

“ 6 de octubre, colegio Sagrada Familia Massagramell (Valencia)
“ 20de octubre, colegio Consolacién de Nules (Castellon)
« 23 de octubre y 6 de noviembre, colegio CRA Entrevifias de Fuenterobles (Valencia)

DELEGACION MADRID SUR

“NO SOMOS INVISIBLES, TENEMOS BAJA VISION”

Se ha impartido en estos colegios de Comunidad de Madrid:

“ 10de marzo 2020, colegio Nuestra Sefiora del Pilar (Madrid)
# 16 de octubre, colegio AUSIAS MARCH (Madrid)
“ 21de octubre, colegio Santa Ana y San Rafael (Madrid)

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD



RESUMEN DE ACTIVIDADES AEA 2020

ENERO

22/o1 Jornada Distrofias hereditarias de
Retina

Atendemos a la jornada organizada por
ONERO.

24/01 Reunidn con la Concejalia del
Ayuntamiento de Alcorcon

FEBRERO
6/02 Asistencia a ll Edicion Premios DIPGRA

12/02 Entrevista a Yolanda Asenjo en
ProPatiens.

20/02 Jornada Vision y Vida

21/02 Entrevista a Yolanda Asenjo y Alfonso
Moguerza en RadioBarandilla.org

26/02 Taller “Conoce la Baja Vision”

MARZO
4/o3 Dia Internacional de la Mujer:

e Asistencia al evento  “Mujer,
Discapacidad y Enfermedad Crénica”

10/03 Taller *“No somos invisibles, tenemos
Baja Vision” en Madrid

ABRIL

02/o4 Entrevista a Yolanda Asenjo en Radio
mexicana

MAYO

os/os Participacion en la campafa online
“COVID-19 y Baja Vision, Ahora mas que
nunca tenlo en cuenta”

JUNIO
03/06 Participacion en GAM para Entidades

11/06 Entrevista a Yolanda Asenjo en
“Historias no tan raras”

17/06 Asamblea de socios (online)
19/06 Charla conmemorativa Aniridia Day

26/06 Entrevista a Yolanda Asenjo en
“Antes de que Amanezca” Intereconomia
Radio.

JuLIiO

13/07 Entrevista con dpto. Comunicacion de
FEDER. Creando sinergias.

14/o07 Participacion en GAM para Entidades

15/07 Participacion en Taller de Nuevas
Tecnologias para entidades (FEDER).

29/o7 Participacion en EURORDIS Digital
School: The Power of Community.

SEPTIEMBRE
19/09 Asamblea de FEDER.
14-23/og Taller Santander Social Tech

29/og Participacion en GAM para Entidades
de FEDER.

29/o7 Participacion en EURORDIS Digital
School: Celebrities and influencers.

30/09 Asistencia Evento B-Value

OCTUBRE

03/10 Encuentro Virtual de Familias y
jovenes con Aniridia.

06/10 Taller “No somos invisibles, tenemos
baja vision en Colegio Sagrada Familia
Massagramell.

20
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Dia Mundial de la Vision:

e 7,14,23Yy 28 Charlas online.
e 08/ 10 Sesion Cientifica SEO-RANM
e 10 y 19 Entrevista en Radio Cadena
Ser Madrid Suroeste.
16/10 Taller “*No somos invisibles, tenemos
baja vision en Colegio Ausias March.

20/120 Taller “*No somos invisibles, tenemos
baja vision en Colegio Consolacion.

23/10 Taller “*No somos invisibles, tenemos
baja vision en Colegio CRA Entrevifias.

NOVIEMBRE

06/11 Taller “*No somos invisibles, tenemos
baja vision CRA Entreviiias (Fuenterrobles).

PUBLICACIONES A.E.A.

21

19/11 Reunion con Aniridia Network.
24/11 GAM FEDER

25/11 Taller “*No somos invisibles, tenemos
baja vision en Colegio La Salle (Alcoy).

26/11 Asamblea de ONERO

DICIEMBRE
06/22 Charla “Conoceme, tengo baja
vision”

22/12 Sorteo de Navidad de la AEA

Durante el afio 2020, la Asociacion Espaiiola de Aniridia ha continuado con la difusion de sus
publicaciones, en todos los actos que la AEA participa, asi como entre aquellas personas que
contactan con la Asociacion Espafiola de Aniridia demandando informacion.

Las publicaciones de la Asociacion Espaiola de Aniridia son las siguientes:

“Conferencias del Simposium Internacional. “Aniridia y

alteraciones asociadas”
“;Qué es la Aniridia?":
“La Aniridia en la etapa escolar”

“SW El Sindrome de WAGR — Guia de Familias”.
“Protocolo de Actuacion en Pacientes con Aniridia” (en proceso de

i
3,

PROTOCOLO DE ACTUAGION
. . & EN PACIENTES CON ANIRIDIA
actualizacion). ‘I
“El Libro Blanco de la Baja Vision en la Educacion” e

Guia Deteccion Precoz TW en pacientes con Aniridia i
Guia protocolarizada sobre el Tumor de Wilms: deteccidn precoz

= alERcan

Y

en pacientes con Aniridia: “Porque los dos rifiones importan...”
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SINERGIAS CON ENTIDADES

Accion Visidon Espafia es una federacion sin animo de lucro, -
fundada en 2012, que reune asociaciones de personas con VISI&GSDOHO
patologias oculares desde las mas prevalentes a las Luichando por una capacidad visuol plen
minoritarias (Aniridia, DMAE, Glaucoma, Retinopatia
diabética, etc.) cursando todas ellas con Baja Visidon, consecuencia comun a todos los
representados.

Su ambito de actuacion es el territorio nacional, mas con voluntad de participar, activamente, en
foros internacionales.

Su base social ronda los mil quinientos afectados, a los que se pueden aiadir sus familias y entorno.
La problematica de la Baja Vision no afecta Unicamente a la persona que convive con ella.

Uniendo sinergias con Accion Visidn Espafa

La Asociacion Espanola de Aniridia, como entidad miembro y co-fundadora de Accidn Vision
Espafa ha participado difundiendo en 2020 las siguientes acciones de Vision Espaia:

& Campaiia online Tengo Baja Vision — Ahora mas que nunca tenlo en cuenta (Junto a Retina
Retinosis Begisare).

« Distintivo Tengo Baja Visidn (Junto a Retina Retinosis Begisare)
Atendemos a los siguientes eventos organizados por Accion Visidn Espaia:

% Reunion de socios

FEDER

La Asociacion Espanola de Aniridia es socia fundadora de FEDER.

entida

tilidad pdblica ¢
La mision de FEDER (Federacion Espafola de Enfermedades ,,\\\v
Raras) es ser la voz de las personas con enfermedades poco e
frecuentes y sus familias. Trabajan para defender, proteger y

promover los derechos de los mas de 3 millones de personas con
ER en Espana.

La Federacion une a toda la comunidad de familias, haciendo visibles sus necesidades comunes 'y
proponiendo soluciones para mejorar su esperanza y calidad de vida.

Las noticias mas relevantes en:
https://www.enfermedadesraras.org/index.php/actualidad/noticias-eventos
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Uniendo sinergias con FEDER

La Asociacidn Espafiola de Aniridia ha participado en las siguientes acciones propuestas por la
Federacion:

“ Asamblea de FEDER
La Asociacion, al ser socia de FEDER, también se ha beneficiado de los siguientes servicios:

% Grupos de Ayuda Mutua para socios
« 'V Convocatoria de Ayudas Unicas de FEDER:
o Programa IMPULSO Il Convocatoria de Ayudas a Menores Fundacion Mutua
Madrilefia 2020. Siendo beneficiaros 6 menores de nuestra entidad.
o Subvencion nominativa Tercer-Sector.
% Grupos de Ayuda Mutua de empoderamiento para entidades. Dos modalidades: trabajo
social y nuevas tecnologias.
% Fondos de emergencia frente al COVID-19. Siendo beneficiarios 2 menores de la
entidad.

- Desde la A.E.A. se hizo también difusion de sus noticias mas relevantes a través de los canales de
comunicacion de la A.E.A.

EURORDIS Y ANIRIDIA EUROPA

EURORDIS es wuna alianza no gubernamental de * >
or . . d . diriaid . o * *
ganizaciones de pacientes dirigida por pacientes que *

representa a 894 organizaciones de pacientes de

enfermedades raras en 72 paises. Es, por lo tanto, la voz de 30 o EURURDIS
millones de pacientes afectados de enfermedades raras en RARE DISEASES EUROPE
toda Europa.

Mas informacion en https://www.eurordis.org/es

< La Federacion Europea de Aniridia- Aniridia Europa — promueve la
‘b investigacion y el intercambio de conocimiento sobre Aniridia y fortalecey
capacita a pacientes con Aniridia en toda Europa.

ANIRIDIA EUROPE Mas informacidn en https://www.aniridia.eu/

Las acciones llevadas a cabo con ambas han sido:

“ Dia Internacional de Aniridia o Aniridia Day

% Difusion de sus noticias mas relevantes a través de los canales de comunicacion
dela A.E.A.

% EURORDIS Digital School on Social and Digital Media.

- Desde la A.E.A. se hizo también difusidon de sus noticias mas relevantes a través de los canales de
comunicacion de la A.E.A
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o g it o, Aniridia una de las entidades que cred dicho observatorio,
O e motivados por la gran importancia de sus fines.

En 2018 se creo el Observatorio Nacional de Enfermedades
‘ O N E R O Raras Oculares (ONERO), siendo la Asociacion Espaiiola de

ONERO es una Asociacion cuyo objeto es ayudar a que las personas afectadas en Espafa por
patologias oculares raras puedan acceder a terapias avanzadas a través de redes europeas de
investigacion en este dmbito.

Para ello, ONERO vy las asociaciones de pacientes que lo integran apoyan decididamente el
desarrollo de un mecanismo efectivo para la recopilacion de datos de pacientes espanoles
afectados por dichas patologias oculares raras, y promueve su utilizacion creciente en estudios de
investigacion y ensayos clinicos.

El Observatorio cuenta en la actualidad con 22 miembros incluyendo asociaciones de pacientes
de toda Espana. La red tematica de investigacion en enfermedades oculares Oftared, el Instituto
de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER) — ambos organismos integrados en el Instituto de
Salud Carlos Ill -, la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) y la Organizacion
Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE) son miembros colaboradores.

Uniendo sinergias con ONERO

La Asociacion Espanola de Aniridia ha participado en las siguientes acciones propuestas por
ONERO:

# Colaboracidn activa en fomentar el Registro de Enfermedades Raras del Instituto de
Salud Carlos IlI.
% Colaboracidn online en la campaia “Tu Mirada Cuenta”.

SEEBV

La Sociedad Espariiola de Especialistas en Baja Vision se constituye como

una Asociacion de profesionales de la vision con la intencidn de canalizar

el activo interés emergente en el campo de la Baja vision y crear un lugar SE ‘
de encuentro entre todos los profesionales que estan relacionados con la

Baja Vision.

La Asociacion Espanola de Aniridia colabora activamente con esta Sociedad Espaola de
Sociedad Especialistas en Baja Visién

« Este afio 2020 ha colaborado en la difusion del teléfono de la vision.

ASOCIACIONES AMIGAS
En el 2020, la Asociacion Espafiola de Aniridia se ha hermanado como asociacion amiga con:

& Muévete por lo que no pueden
“ Instituto Propatiens

ONG ACREDITADA CON SELLO FUNDACION LEALTAD
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ENTIDADES COLABORADORAS

Un aflo mas, ONCE (Organizacion nacional de ciegos espanoles) nos ha dado su apoyo para
poderimplementar el XX Encuentro de nifios, jdvenes y familias con Aniridia, reconociendo nuestra
labor de difusion y este espacio de acercamiento a testimonios, grupos de ayuda mutua, y
conocimiento en Aniridia.

Llevamos desde hace afios colaborando con ellos, pues muchos de nuestros socios también estan
afiliados a esta organizacion conocida por todos gracias al cupdn de la ONCE.

PLAN DE VOLUNTARIADO

“Juntos Podemos” es el Plan de Voluntariado de la A.E.A., las personas voluntarias son para la
A.E.A. una pieza fundamental de su estructura, personas que colaboran altruistamente, en cada
una de nuestras areas de actuacion y las actividades que se desarrollan enmarcadas en estas areas.

En este afio 2020 hemos continuado con nuestro voluntariado, buscando trabajar de forma
coordinada, todas las personas que trabajamos en la A.E.A. y compartimos un proyecto en comun
que es cumplir con el objeto y fines de nuestra entidad.

Conscientes de laimportancia de la labor de nuestros voluntarios queremos agradecerles el tiempo
dedicado haciendo realidad nuestro lema “Tu apoyo es nuestra luz”.

INNOVACION E INVESTIGACION

LA CIENCIA ATU ALCANCE. BLOG DE ANIRIDIAY CIENCIA

En febrero de 2017, se inaugurd el blog titulado “La ciencia a tu
alcance” de corte cientifico con articulos contrastados y fiables sobre
aniridia y patologias asociadas gracias a una colaboracidon con
Oftared, Universidad de Valladolid y el IOBA (Instituto Universitario
de Oftalmobiologia aplicada).

N

Este blog supuso un gran paso en la divulgacion de la aniridia y el
acercamiento de la actualidad cientifica a la gente. A partir de este

ano, la persona encargada de escribir los posts es la Dra. Marina
Lépez, doctora en Ciencias de la Vision (IOBA), a la que queremos e A Socihnas
agradecer su compromiso y colaboracion la Asociacion.

La ciencia
a tu alcance

PAGINA OFICIAL DEL BLOG: www.aniridiayciencia.aniridia.es

COST-ACTION ANIRIDIA NET

Continua el primer proyecto de investigacion europeo Aniridia-Net (Aniridia: networking to
address an unmet medical, scientific, and societal challenge). Esta financiado por la UE y
enmarcado dentro del programa COST (European Cooperation in Science and Technology).
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Este proyecto tiene como objetivos principales: s

1. Construir una red de oftalmologos, cientificos, pasantes, organizaciones de pacientes con
aniridia, industrias y grupos de intereses especiales para crear vinculos y un rico campo de
entrenamiento para una nueva generacion de pasantes;

2. Mejorar la gestion de la aniridia a través de la investigacion y
Estimular el desarrollo de nuevos diagndsticos y tratamientos para la aniridia basados en
investigaciones innovadoras en medicina regenerativa / células madre, farmacos en
investigacion, terapia génica, ingenieria de tejidos, trasplantes, etc.

PAGINA OFICIAL DEL PROYECTO: www.aniridia-net.eu

FOMENTO DE LA PARTICIPACION EN ESTUDIOS DE INVESTIGACION

Invertir en Investigacion de una patologia como la Aniridia, asociada a otras tantas enfermedades
oftalmoldgicas es un avance seguro, no sélo la Aniridia, si no en todas aquellas problematicas que
lamentablemente, alteran el prondstico de ésta.

La capacidad visual plena es el resultado de una sencilla formula matematica: investigacion +
prevencion.

Desde la Asociacion Espanola de Aniridia, se informay promueve para la participacion en proyectos
de Investigacion sobre la Aniridia y Sindrome WAGR.

Actualmente contamos con los siguientes proyectos:

CONSEJO GENETICO REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS
La Prof. Carmen Ayuso, a través del Convenio DEL INSTITUTO DE INVESTIGACION DE
ONCE y Fundacién Jiménez Diaz realiza una ENFERMEDADES RARAS (lIER) DEL
investigacion sobre el mapa genético de INSTITUTO DE SALUD CARLOS HI (15CllT)

personas con Aniridia y familiares, que aporta
una informacion muy valiosa con vistas a
reducir la transmision genética a los
descendientes de personas con Aniridia.

El Registro es un instrumento muy Util para la
planificacion sanitariay especialmente parala
investigacion de las Enfermedades Poco
Frecuentes y pretende servir de registro
Ampliado con un convenio para realizarse los especifico de cada una de estas patologias.
socios el estudio genético en el Hospital

Ramon y Cajal con la Dra. Manuela Villamar.
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CAPTACION DE FONDOS

La puesta en marcha de estas actividades, la colaboracion y nuestro trabajo significan el motor de
visibilidad y sensibilizacion del colectivo al que representa nuestra entidad. La recaudacion
obtenida estd destinada a apoyar las actividades que se promueven desde las Areas de Actuacion
dela A.E.A.

Estas actividades durante el afio 2020 han sido:
Venta loteria de navidad

Se repartieron mas de 6500 participaciones del nUmero que todos los afios juega la Asociacion, el
27292. Todas las participaciones entraban también en un sorteo extra en el reverso de las mismas:
Una cesta regalo con merchandising de la Asociacion y una tarjeta regalo de Halcon Viajes.

Donaciones puntuales
Las donaciones puntuales nos ayudan a llevar a cabo las acciones que tengamos en marcha en el
momento, no importa la cantidad, cualquier aportacion es bienvenida.

Helpfreely

La A.E.A.se encuentra en la plataforma Helpfreely, en la que a través de las compras on line puedes
realizar un donativo a la Asociacion Espanola de Aniridia sin coste alguno. Mas informacion en
https://www.helpfreely.org/es/nonprofits/es/aea-7602/.

Teaming

Teaming es una herramienta online para recaudar fondos para causas sociales a través de micro
donaciones de 1€ al mes. La filosofia de Teaming se basa en la idea de que con 1€, nosotros solos
no podemos hacer mucho, pero si nos unimos, podemos conseguir grandes cosas. La A.E.A se ha
sumado con el grupo “Ayudanos a impulsar la investigacion en Aniridia”.

Venta de merchandising

Este afno se han vendido bolsas plegables con forma de frutas.

Detalles solidarios para eventos

Una forma de colaborar con la Asociacion es hacer un evento solidario. La Asociacion puede
gestionar los detalles para los invitados. Este afio se ha colaborado con una comunion.
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FUNDACIONES Y EMPRESAS
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