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Isra te lo cuenta. Pincha aqui

Seguimos teletrabajando. Podéis contactarnos en el 688025553

IMPORTANTE

Necesitamos que los socios y socias que atin no han firmado la Clausula
para asociados de cesidn de datos, nos la remitan firmada. Os adjuntamos
los modelos para asociados mayores de edad y para menores de edad.
Si 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

GLAUCOMA ASOCIADO A LA ANIRIDIA
jueves 25 de marzo a las 19:00h

Continuamos c¢on nuestro proyecto para cohmemorar nuestro 25
aniversario y dar a conocer la aniridia. Cada mes, especialistas de
diferentes ambitos se uniran para aportar una visién global sobre la
aniridia y la baja visién en directo.

Este mes, para conmemorar el Dia Mundial del Glaucoma (12 de marzo),
trataremos el glaucoma asociado a la aniridia de la mano del Prof. Julidan
Garcia Feijoo, jefe del Servicio de Oftalmologia del Hospital Clinico San Carlos,
centro de Referencia en Glaucoma congénito y de la infancia.

La charla tendra lugar en el canal de YouTube de la Asociacion Espaiola de
Aniridia el préximo 25 de marzo a las 19:00 pm.

En personas con Aniridia el glaucoma que se presenta se llama “secundario”,
pues se trata de una alteracién que aparece bien de forma congénita o, bien a lo
largo de la vida, como consecuencia de la anatomia caracteristica de un ojo con
Aniridia.

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 Jévenes con Aniridia a otofio con la esperanza de poder realizarlo
presencialmente, cosa que soélo serd posible si tenemos la certeza de poder
celebrarlo de manera 100% segura para todos.

Noticias

El milagro de la vida hecho realidad:
DGP y Seleccién embrionaria con
Aniridia

Nuestro socio José Mufioz y su mujer Vanessa
Martin, que actualmente se encuentran
esperando gemelos gracias a este proceso, nos
cuentan su experiencia a través de la Seguridad
Social respondiendo a una serie de preguntas
frecuentes.

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 cdmo se podria aplicar en la Aniridia.

Registro Nacional de Pacientes con
Enfermedades Raras
El objetivo del Registro de Pacientes de
Enfermedades Raras es ofrecer un mayor nivel de
conocimiento acerca del ndmero y distribucion
geogréafica 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

Convocatoria IMPULSO lll para el apoyo a menores de
21 anos con Enfermedades Poco Frecuentes.

Los gastos susceptibles de ser subvencionados son la adquisicion de productos
de apoyo como, por ejemplo, gafas, filtros, lupas, servicios de logopedia o
cualquier tipo de apoyo relacionado directamente con la aniridia. Estas ayudas
se gestionaran desde la AEA, por lo que deberéis remitirnos vuestras
solicitudes a través del correo aniridia@aniridia.es antes del domingo 11 de
abril y nosotras las presentaremos a FEDER.

Importante: Con |la modificacion de las bases de las ayudas socioeconémicas de
la Asociacion Espafiola de Aniridia, una misma factura no se puede presentar a
distintas convocatorias, por lo gue las facturas que se presenten a esta
convocatoria de FEDER no se pueden presentar a las ayudas propias de la AEA.

Se admiten facturas y adeudos de pago desde el 1 de enero a 30 de
septiembre de 2021.

Mas informacion

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

El afio 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

Solicita toda la informacién a aniridia@aniridia.es

Abierta todo el afno:
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 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.

Actividades

Programacion de actividades de Apoyo Psicologico de
implementadas  por

FEDER
feder
profesionales de nuestro Servicio de Atencion

La programaciéon incluye las siguientes
actividades: Talleres y Grupos de Ayuda Mutua
(GAM) de Apoyo Psicolégico.

Las actividades seran

Psicoldgica, y tienen como objetivo brindar a los participantes conocimientos,
recursos y estrategias que contribuyan a facilitar su proceso de salud-
enfermedad.

Las actividades programadas se realizardn bajo la modalidad online a través de
videoconferencia. Para participar, los usuarios necesitaran tener conexién a
internet, webcam y audio, pudiendo acceder desde cualquiera de estos
dispositivos: ordenador, Tablet o dispositivo movil (Smartphone).

PLAZOS DE INSCRIPCION: desde el 22 de marzo al 8 de abril (inclusive).

Mas informacion

Curso de teleformacion «Apoyo emocional y proceso

de adaptacion»

El Centro de Referencia Estatal de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(Creer) organiza el curso «Apoyo emocional y
proceso de adaptacion», impartido por Cristina
Pérez Vélez, Psicologa del Creer, del 12 de abril al
12 de mayo de 2021.

Créfr

El curso, dirigido a familiares y cuidadores no profesionales de personas con
Enfermedades Raras tiene como objetivo comprender las emociones asociadas
al proceso de adaptacion a la enfermedad y aprender a hacer una buena gestion
emocional.

La inscripcion es gratuita y es necesario cumplimentar el formulario de
inscripcion del 15 al 26 de marzo de 2021.

Productos Gratuitos

Coste del envio a cargo de la persona solicitante 10€, excepto a Canarias que
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 quirtrgicas estan agotadas.

Colabora

Preguntanos por nuestro merchandising

Este aio 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 Asociacién via Bizum. Colabora con
la Asociacion
; A

Buscad el coédigo 01013 en los contactos i?‘l;ﬂdﬂ:u -
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 desgravacién
fiscal en la Declaracién de |la Renta

Mas informacion

HELPFREELY
widlr Wl
. 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 inmaobiliaria en la compra o alquiler de un piso a la asociacién
miembro FEDER que decidas. » Proyecto activo en la comunidad de Madrid

;Quienes Somos?

;Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accidn Social

Sensibilizacién, Campainas y Comunicacion

Investigacion
Plan de Voluntariado

Captacion de Fondos

Convenios

7 RAZONES PARA SER SOCIO DE
LA ASOCIACION ESPANOLA DE

®

Degscuventos y

ANIRIDIA

(((

Deducciones

ayudasg

Descuentos considerables en

centros oftalmolégicos de
referencia, asl como centros
bpticos especializades en baja

visidn. Ayudos econdmicas

para sufrogar gastos socio-

sanitarios

-

Productos
gratvitos

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

Apoyo social

El Servicio de Informacidn,
Orientacion y Atencidn Soclal
presta una atencidn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiares y todes los agentes

socioles implicados,

%!i
Encuentyo anval
gratvito

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

fiscales
Tu aportacién en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 150€ y en un
40% a partir de dichs imparte
(régimen eapecial en Pais
Vaosco y Mavarra)

N

estudios
genéticos
Estudios genéticos grotuitos y
estudios relacionados con la
Aniridia y alteraciones
asockados que se encuentren
en desarrollo,

Apoyo a la Agociacion

Ayuda ol mantenimiento de la lobor reclizoda por la propia Aseciocion Esponola de Aniridio
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl cemo la conclenciacion a la
sociedod en general de lo que supone vivir con aniridia y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Email: aniridia@aniridia.es Tifn: 91 330 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 la referencia "revocacion comunicacion”,

Copyright © 20419 Asociacidn Espaficla de Aniridia. Todos fos derechos resernvados.

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

Puedes contactar con la Asociacion Espariola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, SN
Hospital Clinico San Carlos
Fuerta A | Oficina 3
91001 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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