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SEGUIMOS TELETRABAJANDO

Te atendemos en el teléfono 6838205553

Desde la AEA os invitamos a asistir a la Conferencia Europea de Aniridia y

Encuentro de pacientes 2022

Chiridia ANIRIDIA MES A MES

EL PAPEL DE LAS REDES EUROPEAS (ERN-EYE] EN EL
DESARROLLO DE NUEVAS ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS
PARA AMIRIDIA, NUEV#EILEBH;RPI#S EN INSUFICIENCIA

jueves 24 de fabraro a las 19:00 h
g

Este jueves 24 de febrero a las 19:00 h, en conmemoracion
por el Dia Internacional de las Enfermedades Raras (28 de
febrero), tendremos con nosotros al Prof. Pastor y al Dr.
Herreras para hablarnos del papel de las redes europeas
en enfermedades raras como la aniridia, la inclusion del
Hospital de Valladolid en ERN-EYE y de nuevas terapias
avanzadas asociadas la insuficiencia limbar.

Las Redes Europeas de Referencia (ERNs) son plataformas de cooperacion entre
especialistas de distintos paises para el diagnéstico y tratamiento de
enfermedades raras o de baja prevalencia. Estas redes son un mecanismo para
mejorar el acceso al diagnostico y al tratamiento. Una de ellas es la ERN-EYE, la
red centrada en las enfermedades raras oculares, de la cual el Hospital Clinico
de Valladolid ha entrado a formar parte como miembro de pleno derecho.

El Prof. José Carlos Pastor, profesor emérito de la Universidad de Valladolid y
fundador del IOBA nos hablaréd del papel de estas redes europeas en el
desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas, asi como de |la importancia de los
registros de pacientes.

Tras su intervencion, el Dr. José Maria Herreras nos explicara en qué consiste el
trasplante de células mesenquimales para tratar la insuficiencia limbar, una de
las patologias asociadas a la Aniridia. José Maria Herreras es doctor
especializado en oftalmologia e investigador principal en el Grupo de
Investigacion de Superficie Ocular del IOBA-UVA.

La charla tendra lugar en el canal de YouTube de la Asociacion Espanola de
Aniridia el proximo 24 de febrero a las 19:00 pm

Mas informacion

Os informamos que la Asamblea General de socios
se llevara a cabo de manera online el 26 de marzo de

2022 a las 10:30 en primera convocatoria.

Proximamente os haremos llegar la Convocatoria oficial y los documentos
asociados.

Noticias

Abierto el registro a la Conferencia
Europea de Aniridia 2022 y Encuentro de
familias en Alicante
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La proxima Conferencia Europea de Aniridia
tendra lugar del 3 al 5 de junio de 2021 en San
Juan de Alicante. De manera simultinea se
celebrara el Encuentro de Familias y jovenes El

registro ya esta disponible para ambos
eventos y la convocatoria de resimenes esta
abierta.

Nuevo video de la Campaia "Tengo Baja
Visién"

En esta ocasion podéis ver 10 situaciones
cotidianas que les ocurren a las personas con Baja
Vision y no siempre se comprenden.

La Mirada del Paciente: Concurso

Fotografico Solidario

CINFA convoca la quinta edicion del certamen
fotografico Cinfasalud 'La Mirada del Paciente’,
con el objetivo de reflejar la realidad de las

personas que conviven con enfermedades
cronicas o de larga duracién
10 0 FEBRERD Ya disponible en YouTube la

presentaciéon de la Conferencia Europea
de Aniridia y el Encuentro de pacientes

AMNIRIDIA
MES A MES

La Asamblea General de Maciones Unidas ha
Presantacion de la Wi
Conferencia Eumpea

e A ot adoptado ayer por unanimidad de sus 193

E ntro de lante . .o
e miembros la Resolucién para abordar los retos de
; Sl las personas que viven con una enfermedad rara

y de sus familias, copatrocinado por 54 paises.

Ayudas

Ayudas Socio-econdmicas para socios de la AEA

El pasado 30 de noviembre se cerrd el plazo para las solicitudes de las
Ayudas para socios/as 2020/2021. 15 familias han sido beneficiarias en 2021

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).

En total, se han otorgado 4000 euros que se han repartido siguiendo los
baremos establecidos en las bases entre 15 familias de la Asociacion.

Ya podéis consultar las bases de la préxima convocatoria.

BASES AYUDAS SOCIO-ECONOMICAS 2021/2022

Productos Gratuitos
Coste del envio a cargo de la persona solicitante 11£, excepto a Canarias que
son 16£. Se priorizaran los pedidos de socios que no hayan solicitado los
productos previamente en 2021. Productos disponibles:

+ NUEVA REMESA DE LAGRIMAS HYABAK. El proximo envio se realizara en
abril.

« Azafran Premium + Melatonina AGOTADO. Podéis adquirir el producto con
descuento en su web con el codigo AZIRIDIA.

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 :nr;
la Asoclacién
Espanola de

rontactos Aniridia

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

de forma mas facil y rapida.
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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 solo 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 desgravacion
fiscal en la Declaracion de la Renta

Mas informacion

 HELPFREELY
v W

------ -~ Ayudanos a ayudar >~
Otra forma de ayudar a ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA ;y 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!

Mas informacion

Dona gratis con Alfa Acacias Inmobiliaria

;Vas a vender o alquilar un piso? Alfa Acacias Inmobiliaria dona el 10% de los
honorarios de la inmohbiliaria en la compra o alquiler de un piso a la asociacion

miembro FEDER que decidas. » Proyecto activo en la comunidad de Madrid

;Quienes Somos?

:Qué hacemos?
Servicio de Informacion Orientacion y Accién Social

Sensibilizacion, Campanas y Comunicacion
Investigacion

Plan de Voluntariado

Captacion de Fondos

Convenios

7 RAZONES PARA SER SOCIO DE
LA ASOCIACION ESPANOLA DE

ANIRIDIA
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Descuentos y
r.u.[ud.a.a
Descuentos considerables en
centros oftalmolbgicos de
referencia, asl como centros
épticos especialirados en baja
visidn. Ayudas econbmicas
para sufragar gastos socio-
sanitaros

-

Productos
gratuitos

Selicitud de productos como
lagrimas artificiales,
tratammento contra trastornos
del suefio ete, abonande
unicomente los gastos de
envio.

Apoyo social
El Servicio de Informacién,
Orientacibn y Atencién Soclal
presta una atencidn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiares y todes los agentes
sociales implicadaos,

?!(
eEncvenro anval
gratvito

Derecho a participar en el
Encuentro Anual de Familias
sin abonar cuota de
participacion (obligotoria para
aguellos gue no son socios de
ba entidad)

Deduccionesg
fiscales
Tu aportacibn 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 Pais
Vasco y Mavarra)

.

estudios
genéticos

Estudios genéticos gratuitos y
estudios relacionados con la
Aniridia y alterociones
asociados que se encueniren
en desarrolio,

.'\..'

Apoyo a la Asocdiacion
Ayuda al mantenimiento de la lobor realizodo por lo propia Asociocion Espanolo de Aniridia
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl come la concienciacién a la
sociedod en general de lo que supone vivir con oniridio y/o sindrome WAGR.

www.aniridia.es

Email: aniridia@aniridia.es Tifn: 91 330 38 72

Socio Fundador de:
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ANIRIDIA EUROPE RARE DISEASES EUROPE

Empresas colaboradoras:
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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 cualquier momento enviando un mensaje de cormeo electronico a la direccion
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