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Seguimos teletrabajando. Podéis contactarnos en el 688025553

IMPORTANTE

Mecesitamos que los socios y socias que ain no han firmado la Clausula
para asociados de cesion 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

ANIRIDIA MES A MES

TUMOR DE WILMS ¥ ANIRIDIA
jusves 25 de febrero a las 19:00h

Continuamos con nuestro proyecto para conmemorar nuestro 25
aniversario y dar a conocer la aniridia. Cada mes, especialistas de
diferentes ambitos se uniran para aportar una visiéon global sobre la

aniridia y la baja visién en directo.

Este jueves 25 de febrero a las 19:00 (hora peninsular) tendra lugar la charla
"Tumor de Wilms y Aniridia”.

Para hablar de este tema, estara con nosotros el Dr. Héctor Salvador. El Dr.
Salvador forma parte del Servicio de Oncologia y Hematologia del Hospital
maternoinfantil Sant Joan de Déu Barcelona desde hace mas de 10 afios. Su area

de especializacion es tanto la deteccion y el diagndstico precoz de los principales
sindromes que producen tumores en edad infantil, como el manejo médico de
los tumores asociados a los mismos.

En la charla nos hablara de las caracteristicas de este cancer asi como del
diagndstico, cuidados y de los tratamientos mas adecuados a fin de erradicarlo
con los menores efectos secundarios para los menores.

Tras su intervencidén contaremos con testimonios de personas con aniridia y un
turno de preguntas. La charla serd en abierto y no es necesaria inscripcion
previa.

Mas informacion

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 sélo serd posible si tenemos la certeza de poder
celebrarlo de manera 100% segura para todos.

Noticias

Ya esta disponible la pagina oficial del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras
Este afio, FEDER presenta la campafia Sintomas

de EspERanza. En su web podéis encontrar
diferentes formas de apoyar la campafia: firmar

su peticion, hashtags para contar vuestra historia
o disefios para actualizar vuestras Redes Sociales.
iNo os lo perdais!

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.

SBPHELIO T T La AEA se une a |la red de alianzas de la
FEMEXER (México)

Esperamos que esta alianza y el esfuerzo comun

de las entidades nos ayude a mejorar la vida de
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las personas con aniridia residentes en México.
Aunque nuestro ambito de actuacién es nacional,
podemos atender consultas y ayudar a toda
persona que necesite informacién u orientacion
sobre aniridia.

Préxima Conferencia Europea Sobre
Aniridia
La Préxima Conferencia Europea sobre Aniridia,

que tuvo que ser pospuesta debido a la
pandemia, finalmente tendra lugar del 30 de julio
al 1 de agosto de 2021 de manera virtual.

Estas conferencias son eventos que permiten

/|\

European Aniridia
Conference

' Registro Nacional de Pacientes con
Enfermedades Raras
N T El objetivo del Registro de Pacientes de
—

Enfermedades Raras es ofrecer un mayor nivel de

compartir el conocimiento cientifico especializado
sobre aniridia.

conocimiento acerca del ndmero y distribucion
geografica de las personas afectadas por ER en
Espafa. Se persigue asi fomentar la investigacion
y aumentar la visibilidad de estas enfermedades.
En nuestra web tienes mas informacion sobre el
proceso.

Ayudas

Ayudas Socio-econdémicas para socios de la AEA
YA ESTAN DISPONIBLES LAS BASES

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).

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
ANO EN CURSO

DESCARGAR SOLICITUD AYUDAS

DESCARGAR BASES AYUDAS AEA

Abierta todo el afho:
Hoteles con Corazén 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

Actividades

| Jornada para familias con nifios y nifas con
enfermedades oculares

El dia 27 de febrero el Servicio de Oftalmologia del Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona organiza la primera jornada dirigida a familias con nifios y nifias con
enfermedades oftalmolégicas.

El objetivo de esta reunion es acercar a los profesionales del centro a las familias
para entender mejor sus necesidades y dudas y conseguir asi una mayor
excelencia en el tratamiento y curacion de nuestros pacientes.

Mas informacion sobre la Jornada

Programa Respiro Familiar 2021

El programa Respiro Familiar es un servicio de estancias temporales, en régimen
de atencion residencial de 7 dias de duracién, para personas afectadas por una
enfermedad rara con el objetivo de servir de soporte a las familias en las tareas
de atencion y cuidado, permitiéndoles desarrollar una vida familiar y social
satisfactoria asi como mejorar su calidad de vida.

Mas informacion sobre Respiro Familiar

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
Espanola de

contactos Aniridia

Buscad el codigo 01013 en los
de vuestra app de Bizum y enviad y recibid dinero

de forma mas facil y rapida.

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 Accidn 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
aqudai
Descuentos considerables en
centros oftalmologices de
referencia, asl como centros
épticos especializados en baja
visidn. Ayudas econdmicos
para sufragar gastos socio-
sanitarios

-

Productos
gratvitos

Seolicitud de productos como
lagrimas artificiales,
tratamiento contra trastornos
del suefio etc, abonando

Apoyo social

El Servicio de Informacisn,
Orientacion y Atencidn Soclal
presta una atencidn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiores y todos los ogentes

socioles implicodos.

Encuventro Anuval
gratvito
Derecho a participar en &l
Encuentro Anual de Familios

sin abonar cuota de
participacion (oblgatoria para

Deducciones
fiscales
Tu aportacidn en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 150€ y &n un
40% a partir de dicho importe
[régimen especiol en Pais
Viosco y Navarral.

.

estudios
genéticos
Estudios genéticos gratuibes y
estudios relacionodos con la
Aniridia y alterociones
asociados que se encueniren

Unicamente los gastos de aguellos gue no son socios de en desarrollo,
envio. la entidad)
Vo4
Apoyo a la Asociacion

Ayuda al 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 conclenciacién 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 Ia direccion
aniridiaf@aniridia.es indicando en el Asunto la referencia "revocacion comunicacion”.

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

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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