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IMPORTANTE

MNecesitamos que los socios y socias que ain no han firmado la Clausula
para asociados de cesién de datos, nos la remitan firmada. Os adjuntamos
los modelos para asociados mayores de edad y para menores de edad.
5i tenéis dudas sobre si lo habéis rellenado, podéis escribirnos via email o
via whatsapp y os responderemos.

Clausula para mayores de edad

Clausula para menores de edad

ENHORABUENA AL GANADOR
DEL SORTEO DE NAVIDAD
Un afio mas, nuestra loteria vino con
premio extra: un sorteo de una cesta
de merchandising de la AEA y una
tarjeta regalo de viajes.

La semana pasada pudimos entregar
el premio a la persona ganadora,
ienhorabuena!

ANIRIDIA MES A MES

Charlas mensuales para conocer
mejor la aniridia

Estrenamos un nuevo proyecto para conmemorar nuestro 25 aniversario y
dar a conocer la aniridia. Cada mes, especialistas de diferentes ambitos se
uniran para aportar una vision global sobre la aniridia y la baja vision en
directo.

Estas charlas tendran lugar el dltimo jueves de cada mes a las 19:00 h con el fin
de facilitar el acceso a las sesiones a la poblacion hispanoparlante.

El jueves 28 de enero a las 19:00 (hora peninsular) tendra lugar la primera charla
bajo el titulo "Genética y Seleccion embrionaria”. Para abordar este tema de la
manera mas completa posible, nos acompafiaran cuatro doctoras
investigadoras del Servicio de Genética de la Fundacion Jiménez Diaz (Madrid)
que hablaran de los siguientes contenidos:

Aspectos genéticos de la aniridia
Dra. Dia. Marta Corton, investigadora en el departamento de genética y
genodmica de IS - Fundacién Jiménez Diaz (lI1S-FJD-UAM).

Consejo genético y aspectos éticos-legales
Dra. Dia. Carmen Ayuso, Médico Jefe del Servicio de Genética. Directora
cientifica del lIS-FJD. Subdirectora de Investigacion FjD

Seleccion embrionaria
Dras. Dfia. Ana Bustamante y Dfia. Maria José Truijillo, biélogas adjuntas del
departamento de Genética en la Fundacién Jiménez Diaz

Tras las intervenciones de los profesionales, contaremos con testimonios de
personas con aniridia y un turno de preguntas. La charla sera en abierto y no es
necesaria inscripcion previa.

Asamblea de Socios 2021

Debido a la incertidumbre de la situacién actual, hemos procedido a emplazar la
Asamblea de socios el 24 de abril a las 10:00 am de manera online, via Zoom.
A la espera de ver la evolucion de la situacion, aplazamos el Encuentro de
Familias y Jovenes con Aniridia a otofio con la esperanza de poder realizarlo
presencialmente, cosa que s6lo serd posible si tenemos la certeza de poder
celebrarlo de manera 100% segura para todos.

Noticias

Aniridia y tecnologia CRISPR-cas9

Nuevo articulo en nuestro blog sobre aniridia y
ciencia, "La Ciencia a tu Alcance". En este nuevo
post, la Dra. Marina Lépez nos cuenta qué es esta
tecnologia y como se podria aplicar en la Aniridia.

Convenio de colaboracion con Clinicas

MIRANZA Miranza

Os recordamos que el afio pasado se firmo este

convenio por el cual, los socios de la AEA pueden
acceder a una primera consulta gratuita y
descuentos en tratamientos en todas sus clinicas.
Los socios interesados deberan solicitarnos un
certificado que acredite su pertencia a la
asociacion.

Participa en el video conmemorativo de

i
feder —
Desde FEDER facilitarian el guion. Si os apetece

formar parte de los materiales audiovisuales de

esta campana tenéis que rellenar el formulario
antes del 4 de febrero (link en el titulo).

El copago farmacéutico deja de ser
obligatorio para 6 millones de personas
Desde el 1 de enero el copago farmacéutico ha

dejado de ser obligatorio para:

-Personas con prestacion econémica por hijo o
Menor a cargo

-Pensionistas con rentas bajas

-Menores de edad con un 33% o mas de
discapacidad

Ayudas

Ayudas Socio-econémicas para socios de la AEA

El ano pasado 15 familias fueron beneficiarias de estas ayudas 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).

HEMOS MODIFICADO LAS BASES PARA QUE MAS FAMILIAS PUEDAN TENER
ACCESO A ELLAS. PROXIMAMENTE LAS PUBLICAREMOS.

A PARTIR DE ESTE ANO, LAS FACTURAS DE PRODUCTOS Y SERVICIOS PARA SOLICITAR
LAS AYUDAS SERA DEL 1 DE DICIEMBRE DEL ANO ANTERIOR AL 30 DE NOVIEMBRE DEL
SIGUIENTE.

Abierta todo el afho:
Hoteles con Corazdon de FEDER

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

Encuestas

Investigacion Educativa desde la Universidad
UPV/EHU

Desde FEDER Pais Vasco y el area de Inclusién, nos hacen llegar una
investigacion educativa que se va a llevar a cabo desde la Universidad UPV/EHU.
A continuacién encontraréis la informacién detallada y las personas de contacto.
Asimismo, adjuntamos documento para mayor detalle.

Descargar la carta de presentacion

Descargar descripcion del proyecto

Productos Gratuitos

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

» Informamos que las |2grimas Hyabak 0,15% ya estan 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.
» Las mascarillas quirdrgicas estan agotadas.

Colabora

Preguntanos por nuestro merchandising

Este ano tenemos disponibles:
Bolsas plegables con forma de fruta a 3 euros la unidad
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Ahora también en Bizum

Ahora también podéis llevar a cabo donativos y

pagos a la Asociacion via Bizum. Colabora con
la Asociacion
; ]

Buscad el coédigo 01013 en los contactos E:Hﬁdﬂ:“ i
de vuestra app de Bizum y enviad y recibid dinero

de forma mas facil y répida.

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! Este donativo también tiene desgravaciéon
fiscal en la Declaracién de la Renta

~ 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 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

¢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

;Quienes Somos?

;Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accion Social

Sensibilizacién, Campanas y Comunicacion

Investigacién

Plan de Voluntariado

Captacién de Fondos
Convenios

7 RAZONES PARA SER SOCIO DE
LA ASOCIACION ESPANOLA DE

ANIRIDIA
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Descuentos y ) Deducciones
agyudas Apoyo social fiscales
Descuentos considerables en El Servicio de Informacion, Tu aportacidn en concepto de
centros oftalmolbgicos de Crisntacion ¥ Atsncion Soxiel cuota de socio es deducible
referencia, asl como centros presta uno atencicn rr!u!grul 2 en un 75% hasta 150€ y en un
Apticos especializades en baja las personas con Aniridia, sus 40% g partir de dicho importe
visidn. Ayudaos econdmicas fum'l"u"'_’ ¥ t‘?'d'm_m ogentes [régimen especial en Pais
para sufragar gastos socio- sociotes Implicodos. Viosco y Navarral.
sanitarios
Productos encuentyo Anval estudios
gratuitos gratvito genéticos
Solicitud de productos coma Derecho a participar &n el Estudios genéticos gratuibes y
|&grimas artificiales, Encuentro Anual de Familios estudios relacionodos con la
tratamiento contra trastornos sin abonar cuota de Aniridia y alterociones
del suefio etc, abonando participacion (obligotoria para asociados que se encuentren
unicomente los gastos de aguellos gue no son socios de en desarrollo,
envio. la entidad)

fl:-j-/iu'-}.}l
Apoyo a la Asociacion
Ayuda ol mantenimiento de la lobor realizoda por la propia Asociocion Espaniola de Aniridia

en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl come ka concienciacién a la
sociedod en general de lo que supone vivir con aniridia y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Email: aniridia@aniridia.es Tifn: 91330 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 gue el
consentimiento para la recepcion de comunicaciones comerciales o promocionales podra ser revocado
en cualquier momento enviando un mensaje de comeo electronico a la direccion
aniridiaf@aniridia_es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

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

En Asociacion Espafiola de Aniridia los datos personales se emplean con el fin de prestar de 1a manera
m&s 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 enfre usted o su entidad y Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espanola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/N
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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