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SEGUIMOS TELETRABAJANDO

Te atendemos en el teléfono 688 205 553

iMuy pronto!

“A lo largo de la vida todos ascendemos
nuestro propio K2"

Edurne Pasaban

El calendario 2023 ya esta en imprenta y empezaremos su distribucion a partir del

quince de septiembre.

Este afio contamos con la colaboracidn de la mas grande alpinista espafiola de todos

los tiempos: Edurne pasaban.

Sus increibles imagenes nos invitan a viajar y disfrutar de fantasticos viajes inclusivos
de la mano de VIVE 4all, una agencia especializada en rutas para personas con y sin

discapacidad. jTodos tenemos derecho a gozar de los mismos estimulos!

Regala a tus familiares y amigos el calendario y empieza a sofiar con tu viaje
ideal. El precio por unidad es de tres euros, pero si tu pedido supera la cantidad de
cinco calendarios, te regalamos un ejemplar mas (los gastos de envio son de 10

euros).

Solicita tu pedido cuanto antes y colabora con la Asociacion Espafnola de
Aniridia, la recaudacion obtenida se destinara a la dotacién de las ayudas socio-

economicas otorgadas por la AEA en el ejercicio 2023.
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Patrocinadores Calendario 2023:

{(Pincha sobre cada logo para mas informacion)
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INSERCION LABORAL | CHARLA CON
ROSANA LOPEZ

jueves 25 de A alas 19:00 h
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El préximo jueves 25 de agosto a las 19:00 horas conversaremos
con Rosana, una joven asociada y graduada en Trabajo Social, que
actualmente ha decidido emprender y fundar su propio gabinete.

Ella nos explicara en qué consiste su nuevo proyecto y nos
contard como fue su insercion en el mercado laboral con su
condicion de aniridia.

Rosana es Trabajadora Social, Perito Judicial y mediadora familiar. Tiene
experiencia laboral en diversas entidades dedicadas a la atencion de personas
con diversidad funcional y sus familias, por ejemplo la ONCE, donde ha sido
parte del equipo de trabajo con sede en Navarra y posteriormente en Catalufia.
Esta joven profesional se ha especializado en igualdad de género y bienestar
social, ademas cursa un grado en psicologia.

Nuestra socia, tiene metas profesionales que van mas alla y ha optado por
emprender, Kaizen Gabinete Social es el nombre de su nuevo proyecto, con el
que busca ejercer el trabajo social de forma independiente. Ofreciendo servicios
a profesionales y empresas en los campos de su expertis, Rosana quiere
contribuir a ese cambio social que todos deseamos y que sélo sera posible si
avanzamos poco a poco pero de manera constante.

En nuestra proxima charla de Aniridia mes a mes, Rosana nos compartira su
experiencia. Su historia de Rosana puede servir de motivacién a muchos otros
jovenes con Aniridia y en general, con problemas de baja vision. Ademas, puede
servir de orientaciéon a muchos de nuestros socios, de cara al futuro laboral y
profesional de sus hijos. Su testimonio nos ayudara a saber qué esperar y ante
todo, a crear juntos nuevos caminos para la realizacion profesional de los
jovenes con algun tipo de discapacidad visual.

iTe invitamos a seguir nuestra transmision en vivo!

Enlace a la charla
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iYA ESTA DISPONIBLE LA LOTERIA DE NAVIDAD!

Ya estan disponibles los talonarios de participaciones correspondientes al
numero 27292,

El portador de la participacion juega 2.50€ al nimero y aporta 0.50cts. en
favor de la labor realizada por la entidad y, ademas, tendra la oportunidad de
participar en el sorteo que promueve la propia Asociacidn Espafiola de Aniridia
al dorso de las papeletas, en esta ocasion se trata de 7 dias/6 noches para dos
personas con todo incluido en el Hotel Taimar, Fuerteventura (no incluye el
traslado del punto de origen al hotel y viceversa).

Las peticiones de talonarios y papeletas se haran a través del correo
electrénico aniridia@aniridia.es o bien a los teléfonos 688 90 55 53 / 681 02 55
53. El envio de talonarios para su venta se hara a través de MRW y se hara cargo
la AEA.

Si alguien necesita hacer un segundo pedido, los gastos de envio correrdn por su
cuenta. Si el ingreso por la loteria solicitada no supera los 100 euros tendran
que transferir el importe previamente. Si la cantidad es superior tendra un plazo
de abono hasta el 10 de diciembre sin previo pago.

Esperamos que la ilusion os anime a retirar muchos talonarios y a repartir el
mayor nimero de millones entre amigos y conocidos.

Todas las dudas que os puedan surgir seran aclaradas puntualmente.
ijSuerte para todos!

Noticias

¢ Quieres participar en V Encuentro de
Usuarios y Desarrolladores de NVDA?

El NVDA (Non-Visual Desktop Access) es un
«lector de pantalla» completamente gratuito
que permite que las personas con baja vision o
ceguera puedan usar un ordenador mediante
una sintesis de voz. Este encuentro virtual
reunira durante un fin de semana en octubre, a
todos los interesados en tecnologias accesibles
para personas ciegas y con discapacidad visual, y,
particularmente, a aquellas que utilizan este
software de codigo.

MAS INFORMACION

Giserv, grupo de investigacion social en

enfermedades raras visuales
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Giserv esta realizando un estudio sobre las

enfermedades raras con afectacién wvisual

Espafa. La investigacion pretende obtener datos

en

demograficos, de acceso al diagnodstico y de
recursos sanitarios y psicosociales. El equipo
investigador pide su colaboracion para completar
una encuesta online.

MAS INFORMACION

Ya disponible en YouTube la charla de
Aniridia mes a mes de julio
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CRAECER COMN AN IRIDA,
TESTIMOMNID FAMILIAR
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Nuria Mainau y sus dos hijas, Iraida y Xenia, nos
comparten el testimonio de una familia donde la

WA AL ADIDL, ASOCIADA
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Aniridia cuenta ya con tres generaciones. Iraiday
Xenia, de 16 y 10 afos, rompen barreras y se
destacan en los deportes. Pincha en la imagen o
el titulo para ir al video.

Ayudas

Grupos de Ayuda Mutua (GAM) y Talleres de Apoyo
Psicoldgico en Alianza con FEDER

La Federacion Espaficla de Enfermedades Raras (FEDER) estara desarrollando
una serie de Talleres de Apoyo Psicolégico y Grupos de Ayuda Mutua (GAM)
durante este segundo semestre de 2022.

Para participar en las actividades, los interesadas sélo tienen que inscribirse a
través de los respectivos formularios online. Una vez completado y enviado el
formulario, la persona recibira un correo que confirma su inscripcion. El plazo
de inscripcion sera desde el 18 de julio hasta el 16 de septiembre.

A continuacién les facilitamos los formularios de inscripcién:
Grupos de Ayuda Mutua (GAM)

https://docs.google.com/forms/d/e/1 FAIpQLSeHqf9E1S nakZ6VSTDhomx8YQ4tx|
Qug-rtMDD2kK8b68VIg/closedform

Talleres de Apoyo Psicolégico
https://docs.google.com/forms/d/e/1 FAIpQLScEnMPvPKzAIAGBKLiip5Ix2igSQRdm
AtwxDiaWogP2nHqvwA/closedform

Ayudas para alumnado con necesidades especificas
de apoyo educativo del curso 2022-2023 (Ministerio de
Educacion y Formacion Profesional)

Las ayudas para el curso 2022-2023 estan dirigidas a personas que presentan
una necesidad especifica de recibir apoyo educativo derivado de alguna de las
siguientes situaciones:

Discapacidad
Trastorno grave de conducta o de la comunicacién y del lenguaje

Trastorno del espectro autista
Altas capacidades

Podra pedirse desde el 19 de mayo hasta el 30 de septiembre de 2022, pero
no lo dejes para el dltimo dia, porque tienes que imprimir el PDF y presentarlo
en el colegio antes de esa fecha.

MAS INFORMACION

Ayudas Socio-econdmicas para socios de la AEA

AUMENTAMOS EL PRESUPUESTO DE 4000 A 7000 EUROS GRACIAS ALA
COLABORACION DE UP SPAIN

Las ayudas socio-economicas de la AEA estan destinadas para la adquisicion
contratacion de determinadas

estudio genético o de

de ayudas técnicas

desplazamientos para

y/o
realizar el

terapias y/o
investigacion
(relacionada con la Aniridia).

El periodo de presentacién de documentacion para la solicitud de ayudas
va desde el 1° hasta el 30 de noviembre de 2022 a las 15.00 h.

MAS INFORMACION

Productos Gratuitos

Actualmente ambos productos se encuentran agotados:

» LAGRIMAS HYABAK. AGOTADAS
« Azafran Premium + Melatonina AGOTADO. Podéis adquirir el producto con

descuento en su web con el cédigo 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 podeéis llevar a cabo donativos y

Colabora con
la Asociacion
Espanola de
Aniridia

pagos a la Asociacién via Bizum.

Buscad el codige 01013 en los contactos
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 desgravacion
fiscal en la Declaracién de la Renta

HELPFREELY

Ayudanos a ayudar

helpfracty

W

hel pireciy

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 llegard un % de lo que
gastes en miles de tiendas conocidas, tu precio es el mismo. jAsi de facil!

:Quiénes Somos?

¢ Qué hacemos?
Servicio de Informacién Orientacién y Accion Social

Sensibilizacién, Campanas y Comunicacion

Investigacion

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

a.\lud.a.s
Descuentos considerables en
centros oftalmologicos de
referencia, asi como centros
bpticos especializados en baja
visidn. Ayudas econbmicas
para sufragar gastos socio-

Apoyo social
El Servicio de Informacidn,
Crrientacibn y Atencidn Soclal
presta una atencidn integral a
los personas con Aniridia, sus
familiares y todos los agentes

socioles implicados.

fiscales
Tu aportacién en concepto de
cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 150€ y en un
40% a portir de dicho importe
(régimen especial an Pals
Vosco y Navarra).

sanitarios
= *’1)

Productos encuentvo Anval estudios
gratvitos gratvito genéticos
Saolicitud de productos como Derecho o participar &n el Estudios gemnéticos graotuitos y

|agrimas artificiales, Encuentra Anual de Familias estudios relacionados con la

tratamiento contra trastornos
del suefio etc, abonande
unicomente los gostos de
envio.

sin abonar cuoto de
participacibn (obligatoria para
aguellos gue no son socios de
la entidad)
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Apoyo a la Asociacién

Ayuda al mantenimiento de |o lober reclizado por lo propia Aseciocion Espanola de Aninidia
en defensa de los derechos de los socios y sus familias, asl come la 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:

Aniridia y alteraciones
asockidas gue s8 encueniren
en desarrolio,

91330 3872
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Q

ONERO

Spanish Ocular Rare (isease Otservatory

Otservatono Nacional de Enfermedades Raras Oculares

Miembro de: f d e ag
- *;*'**'t.
* g,
> A
EURORDIS
ANIRIDIA EUROPE RARE DISEASES EURDPE
Empresas colaboradoras:
LABORATORIOS

MEDICALMIX

PASION POR LA OF TALMOLOGIA

0,

Thea

JINA

.dona con
- confianza

1 FUNDACION LEALTAD

© 6 0

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 B 2022 Asociacidn Espaficla de Aniridia. Todos los derechos resernvados.

En Asociacion Espafiola de Aniridia 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 fraves de los medios disponibles (formulario web, correo electronico) ¥
aguellos que se generen durante el mantenimiento de relacion entre usted o su entidad ¥ Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espanola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, SN
91 001 04 90 | 683025553
aniridiai@aniridia.es

Want to change how you receive these emails?
You can update your preferences or unsubscribe from this list.
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