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SEGUIMOS TELETRABAJANDO

Te atendemos en el teléfono 6886 905 553

ANIRIDIA MES A MES

TURISMO INCLUSIVO | CHARLA CON
HOTEL TAIMAR

jueves 30 de junio a las 19:00 h

El préoximo jueves 30 de junio a las 19:00 h tendremos con
nosotros al propietario y personal directivo del Hotel
Taimar en Fuerteventura que nos explicaran como
construir un proyecto inclusivo de cero requiere menor
inversion que ir adaptando el espacio a las normativas por
obligacidén y no por convencimiento.

Si bien la accesibilidad es esta cada vez mas presente en los espacios publicos y
privados, no siempre esta pensada para todo el mundo las necesidades de las
personas nunca son las mismas tengan ésta una discapacidad concreta y visible,
simplemente hay que pensar en que la poblacién toda es diversa y que esta
formada por individuos con fortalezas y debilidades. La discapacidad o la
dependencia pueden ser temporal y/o permanente o la poblacion envejece y
esto es lo que nos deberia hacer pensar en que cualquiera va a necesitar
sentirse comodo y bien atendido sea cual sea su circunstancia y se encuentre en
cualquier espacio ya sea este publico o privado y ademas con mucha
probabilidad en cualquier momento de su vida.

Invitamos a Rubén Néstor Mateos de Oca y Briseida Bautista, propietario y
directora respectivamente del establecimiento hotelero Hotel Taimar, que desde
el principio pensaron a futuro y pretenden que su establecimiento sea calificado
como “hotel inclusivo”, es decir, un lugar bello, funcional y para cualquier tipo de
publico, sea el que sea y padezca lo que padezca. Nosotros deseamos gue
administraciones y empresas privadas deseen replicar las ideas y las acciones
que movieron a este grupo de personas de la Isla de Fuerteventura, siguiendo
Sus pasos.

La charla tendra lugar en el canal de YouTube de la Asociacién Espaiiola de
Aniridia el préximo 30 de junio a las 19:00 pm

Mas informacion

Estudio observacional con PRGF-Endoret
La Asociacion Espafiola de Aniridia, la Fundacion de Investigacion Oftalmologica
y la empresa BTl Biotechnology Institute presentan y ofrecen a las personas con
diagndstico Aniridia un Estudio observacional con Plasma Rico en factores de
crecimiento en el tratamiento especifico para la regeneracion de la
superficie ocular con el producto Endoret (PRGF- Plasma Enriquecido con
Factor de Crecimiento). El estudio estara abierto todo este afio 2022.

:Estas interesado/a en participar? Envianos un email a
aniridia@aniridia.es o contactanos en el teléfono 688 905 553

MAS INFORMACION

Celebrado el Sorteo del Reto Solidario para financiar
la VI Conferencia Europea

Gracias a todos y todas las que nos apoyaron con este reto, con vuestra ayuda
hemos recaudado nada mas y nada menos que 7058 euros.
El pasado 21 de junio se realizo el sorteo del premio, siendo ganadora la
participacion 922, correspondiente a E. G.
El ganador ha renunciado al premio y amablemente lo ha cedido a la
asociacion, por lo que se volvera a sortear junto a la Loteria de Navidad
2022.

MAS INFORMACION EN WWW.ANIRIDIA.ES/RETO-SOLIDARIO-CONFERENCIA
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Noticias

¢ Quieres participar en el ultimo video de
sensibilizacién de FEDER?

Si tienes una historia sobre el impacto familiar
vinculado al consejo genético (en el caso de
aquellas personas y familias que hayais pasado
por un servicio de asesoramiento que se ofrece
sanitario) escribenos a
aniridia@aniridia.es y nosotros le haremos llegar

tu interés a FEDER

en Ln centro

Con o sin Iris. Cuéntanos tu experiencia

Una voluntaria y colaboradora desde hace afios
con la AEA escribié hace tiempo un relato breve
il

con o© sin lris »
nuestro

llamado
recientemente).
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Léelo en blog vy

cuéntanos tu propia experiencia.

Conoce las redes sociales de la Sexta
Conferencia Europea de Aniridia

Con motivo de la celebracion de la VI Conferencia
Europea de Aniridia en San Juan de Alicante, se
han puesto en marcha varios perfiles en las redes
sociales para compartir toda la informacidn
relacionada con estos eventos bienales.

European Aniridia
Conference
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Ya disponible en YouTube la charla de
Aniridia mes a mes de mayo

Yolanda Asenjo, presidente de la Asociacion

Espafiola de Aniridia, y Barbara nos hablan de la
importancia del movimiento asociativo, la calidad
de vida de los pacientes, el camino recorrido y los
retos futuros.

Ayudas

Ya esta abierto el plazo para solicitar las Ayudas para
alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo del curso 2022-2023

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 A LA
COLABORACION DE UP SPAIN

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

de ayudas técnicas y/o contratacion de determinadas terapias y/o
desplazamientos para realizar el

(relacionada con la Aniridia).

estudio genético o de investigacion

Las solicitudes se abriran en noviembre.

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 codigo AZIRIDIA.

Colabora

Preguntanos por nuestro merchandising

Este afio 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 Asociacién
Espariola de

contactos Aniridia

Buscad el cédigo 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 desgravacion
fiscal en la Declaracién de la Renta

 HELPFREELY
Wil %

-~ 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!

Mas informacion

;Quienes Somos?

;Qué hacemos?

Servicio de Informacion Orientacion y Accién Social
Sensibilizacién, Campaias y Comunicacion

Investigacién

Plan de Voluntariado

Captacion de Fondos

Convenios

7 RAZONES PARA SER SOCIO DE
LA ASOCIACION ESPANOLA DE

ANIRIDIA
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Descventos y . Deducciones
agudas Apoyo social fiscales
Descuentos considerables en El Servicio de Informacion, Tu aportacién en concepto de

centros oftalmolbgicos de
referencia, asl coma centros
dpticos especialirodos en bajo
visidn. Ayudos econbmicas
para sufragar gastos socio-
sanitarios.

-

Productos
gratvitos

Solicitud de productos como
lhgrimas artificiales,
tratamiento contra trastornos
del suefio etc, abonando
unicamente los gastos de
envio.

Orientacion y Atencidn Social
presta una atencibdn integral a
las personas con Aniridia, sus
familiares y todos los ogentes
sociales implicados,

%.i
encventyo anval
gratvito

Derecha a participar en el
Emcuentro Anual de Familios
sin abonar cuota de
participaciin (obligatoria para
aguellos gque no son socios de

la entidad)

cuota de socio es deducible
en un 75% hasta 1S0€ y &n un
40% a partir de dicho importe
{régimen especial en Pails
Vasco y Navarra).

.

estudios
genéticos

Estudios genéticos gratuites y
estudios relacionodos con la
Aniridia y alterociones
asockados que se encuentren
en desarrollo,

&

Apoyo a la Asodiacion

Ayuda al mantenimiento de la lobor realizoda por la propia Asociocion Espafiola de Aniridia
en defensa de los derechos de los socios y sus fomilias, asl como la concienciacidn 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 3872

Spanish Ocular Rare Disease Otservatory
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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 cualquier 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
aniridiai@aniridia.es indicando en el Asunto |a referencia "revocacion comunicacion”.

Copyright © 2022 Asociacion Espafiola de Aniridia. Todos los derechos reservados.

En Asociacion Espanola 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 tratamiento son
aqguellos que se nos faciliten a través de los medios disponibles (formulario web, correo electronico) y
aquellos que se generen durante el mantznimiento de relacion enfre usted o su entidad y Asociacion
Espafiola de Aniridia.

Puedes contactar con la Asociacion Espafiola de Aniridia en:
C/Profesor Martin Lagos, S/M
91 001 04 90 | 688025553
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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