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DATOS DE LA ASOCIACIÓ� ESPAÑOLA DE 

A�IRIDIA 
 

 Nombre: Asociación Española de Aniridia, AEA 

 

 CIF: G-81529729 

 

 Datos de contacto: Asociación Española de Aniridia 

 Teléfono/ Fax 91 643 97 99 

 Correo electrónico: asoaniridia@telefonica.net 

 Dirección: C/ Valladolid 12 Oficina 3 28922 Alcorcón  (Madrid) 

 

 

 Datos del Representante Legal: 

 Nombre y Apellidos: Yolanda Asenjo García 

 DNI: 07.520.317 –F 

 Correo electrónico: asoaniridia@telefonica.net 

 Cargo: Presidente 

 

 Misión y Objetivos de la Entidad: 

La  Asociación Española de ANIRIDIA, creada el 15 de Junio de 1996, quiere ser 

punto de referencia tanto para profesionales, como para pacientes, sirviendo 

de puente entre los dos colectivos e intercambiando información en ambas 

direcciones. 

Es una Asociación  sin ánimo de lucro, inscrita en el Registro de Asociaciones 

del Ministerio de Interior (Nº 161.283) y en la Comunidad de Madrid (E-1440.7), 

que busca, en definitiva, el bienestar de los afectados. 
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El objeto y fines de la ”Asociación Española de Aniridia” (A.E.A)  son el fomento, 

en todas sus facetas y manifestaciones, del estudio y el conocimiento social, 

médico y científico de la  enfermedad de la Aniridia, y la promoción de cuantas 

iniciativas conduzcan a ese fin. Asimismo entre sus líneas de actuación prioritarias 

se establece  la atención social de sus afectados, familiares y la difusión de 

información a los   profesionales sociosanitarios, del ámbito de la educación y por 

tanto extensible al  resto de la población. Otro de sus ejes fundamentales lo 

constituye el servicio de información sobre la enfermedad,  sobre derechos y 

prestaciones en tanto en cuanto son consideradas  personas con  discapacidad 

al padecer una enfermedad rara, crónica  e invalidante. 

Asimismo y siendo fieles al artículo 7 de nuestros estatutos para el cumplimiento de 

estos fines la entidad desarrolla de manera constante las siguientes actividades: 

 

a) La agrupación de todos los afectados en España por esta enfermedad, 

tanto lo estén de forma directa como indirecta. Se fomentará la creación 

de  grupos de ayuda mutua de niños, jóvenes, familias y afectados en 

general, a través de Encuentros que favorezcan el intercambio de 

experiencias y  de buenas prácticas. Promoveremos proyectos y 

actuaciones que se encaminen a una integración escolar, laboral y en 

definitiva  plena de nuestros afectados. 

 

b) Promover el conocimiento social, individual, y colectivo, de la Aniridia, a 

través de campañas concienciación y  difusión de material divulgativo en 

ferias, congresos y eventos de carácter socio sanitario y de apoyo mutuo. 

 

c) Impulsar un Servicio de Información Atención social especializado y dirigido 

a todos los asociados afectados y familiares extensibles a  la población en  
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general que canalice sus demandas adecuadamente. Asimismo se 

fomentará el intercambio de conocimientos que en relación con la Aniridia  

se produzcan, de la evolución de la enfermedad, y de cuantas otras 

cuestiones sean de interés para los afectados. 

 

d) Fomentar en los profesionales de la Medicina, mediante Instituciones 

públicas o privadas, el interés científico y de investigación sobre la 

prevención y tratamiento de la enfermedad de la Aniridia, así como la 

difusión de sus resultados.   

 

e) La institución de premios y ayudas al estudio e investigación sobre la 

Aniridia. 

 

f) La organización de conferencias, coloquios, cursos,  congresos y jornadas 

científicas  sobre esta enfermedad, así como la posterior edición de 

publicaciones fruto de las anteriores actividades. 

 

g) Cuantas actividades permitan a la ”Asociación Española de Aniridia” 

(A.E.A) el mejor cumplimiento de sus fines. 

 

Según los Estatutos de la AEA la misión de la misma se articula en tres áreas: 

 

a) Área de Información y Difusión. 

b) Área de Atención Social. 

c) Área  de Promoción a la Investigación. 
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CAMPAÑA DE SE�SIBILIZACIÓ� Y PREVE�CIÓ� 

SOBRE A�IRIDA: 

MÍRA�OS Y MIRÁLES 
 

 QUÉ ES LA ANIRIDIA 
 

La Aniridia es una enfermedad congénita y hereditaria. Aunque la palabra 

"Aniridia" significa literalmente "falta del iris del ojo", en realidad, es un trastorno 

ocular en el que están involucradas varias partes del ojo. Generalmente es 

bilateral (en ambos ojos), e incompleta, pues en la mayoría de los casos existe un 

iris incipiente que no ha llegado a desarrollarse. 

El iris es el anillo coloreado del ojo que rodea a la pupila negra. Es una membrana 

contráctil situada detrás de la córnea y delante del cristalino, que se contrae o 

dilata, se abre o se cierra, dependiendo de la intensidad de luz que existe en el 

ambiente. Su función consiste en regular la cantidad de luz que debe entrar al 

globo ocular y llegar a la retina 

El síntoma más llamativo es la falta del iris del ojo parcial o total, pero en realidad 

es una falta de desarrollo del globo ocular durante la gestación por un fallo en el 

gen PAX 6 del cromosoma 11 p.13, por lo que, aparte del iris, todas las estructuras 

del ojo están alteradas, poco desarrolladas, ocasionando, bien de forma 

congénita, o bien al transcurrir de los años, muchas alteraciones que agravan su 

ya pobre agudeza visual. La Aniridia viene acompañada de otras alteraciones 

importantes como: cataratas, nistagmus, hipoplasia macular y del nervio óptico, 

degeneración corneal, glaucoma, ambliopía, estrabismo, por no citar otras más 

graves e importantes pero excepcionales, como afecciones renales o retraso 

mental entre otras. 
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Los síndromes más graves asociados a esta enfermedad: 

 Wilms: Tumor renal infantil y Aniridia 

 WAGR:  Tumor de Wilms, Aniridia, alteraciones genito-urinarias y 

retraso      madurativo-cognitivo 

 GILLIESPIE: Aniridia y ataxia cerebelar 

 

Por todo esto, las personas que padecen Aniridia, además de una gran fotofobia 

por falta del iris, tienen una agudeza visual inferior a un 20%, dependiendo de las 

alteraciones asociadas en cada caso. 

 

La Aniridia es hereditaria, se transmite de padres a hijos en un 50% de los casos en 

todas las generaciones de forma autosómica dominante. Surge una mutación 

esporádica, es decir, no se conocen antecedentes familiares con esta 

enfermedad, y   sin embargo, a partir de ese momento se convierte en 

hereditaria. De ahí nuestra gran preocupación y responsabilidad al ver que somos 

portadores y que por generaciones se va a multiplicar de forma alarmante si la 

investigación genética no lo detiene. 

 

El tratamiento de la Aniridia es complicado, pues las gafas convencionales rara 

vez mejoran la visión de los pacientes, por lo que tienen que utilizar ayudas de 

baja visión. Las lentillas cosméticas con iris pigmentado alivian la fotofobia pero 

no mejoran la agudeza visual y se pueden usar sólo en los casos en que la córnea 

no esté dañada. En cuanto al tratamiento quirúrgico, las intervenciones de las 

diferentes alteraciones asociadas a la Aniridia no tienen un resultado muy 

satisfactorio al ejecutarse en un ojo, en su conjunto débil y no desarrollado en su 

totalidad. 

 

Es una enfermedad de baja incidencia en la población de un caso por  80/ 

100.000 habitantes aproximadamente, por lo que las personas con Aniridia se  
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sienten discriminadas en cuanto al interés por la investigación, información que 

reciben, tratamiento etc., con respecto a otras enfermedades más frecuentes. 

 

PROBLEMÁTICA DE LOS AFECTADOS DE ANIRIDIA Y SÍNDROME WAGR: 

 

 Falta de información por parte de profesionales oftalmológicos de los 

trastornos propios de la enfermedad y los derivados de ésta. Falta de 

especialistas o centros de referencia en esta investigación sobre el 

origen y tratamiento de esta enfermedad. 

 Escasez de tratamiento de estimulación visual precoz y 

psicomotricidad de cara a reducir en la medida de lo posible 

secuelas, y favorecer el desenvolvimiento personal del afectado. 

 Graves déficits de visión, problemas de fotofobia. 

 Rechazo y discriminología. 

 Falta de investigación de estos enfermos en diversos ámbitos, social, 

escolar, laboral, etc. 

 Problemas educativos, necesidades educativas especiales 

(adaptaciones, dificultades). 

 Desconocimiento, desorientación por parte de los afectados una vez 

que son diagnosticados de Aniridia, necesidad de apoyo social y 

lugar de encuentro e información de afectados y familiares. 

 Falta de tratamiento médico eficaz y desconocimiento general de 

profesionales oftalmológicos de los trastornos propios de la 

enfermedad y los derivados de éstos. 

 Gran mayoría de los medicamentos prescritos por los especialistas 

(colirios, lentes terapéuticas, antibióticos etc.) no se encuentran  
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 cubiertos por la Seguridad Social lo que supone un alto coste 

económico para nuestros afectados. 

 Falta de tratamiento riguroso (siguiendo un protocolo médico, 

pronóstico, seguimiento) e individualizado. 

 Ausencia de estudios de postgrado en enfermedades rara, por parte 

de las disciplinas médicas. 

 No existencia de información sobre ensayos clínicos y nuevos 

medicamentos que mejoren la calidad de vida del afectado. 

 Ausencia de centro de referencia para atender esta patología 

oftalmológica, peregrinaje por distintos hospitales de España. 

 Problemas educativos, necesidades educativas especiales 

(adaptaciones, dificultades) 

 Problemas de autonomía y realización de las actividades de la vida 

diaria (AVD), debido a su discapacidad sensorial. 

 Necesidad de utilización de adaptaciones para discapacitados 

sensoriales para facilitar la visión de los afectados y aprovechar su 

resto visual. 

 Graves dificultades en la búsqueda activa de empleo así como para 

el desarrollo del mismo, ya que se necesitan adaptaciones en el 

puesto de trabajo. 

 Escasez de tratamiento de estimulación visual precoz y 

psicomotricidad de cara a reducir en la medida de lo posible 

secuelas, y favorecer el desenvolvimiento personal del afectado. 

 Visitas oftalmológicas frecuentes durante los primeros 6 años de vida 

para la posible detección de tumor renal (Wilms), lo que produce un 

absentismo escolar notable por parte de los niños, y absentismo 

laboral por parte de sus padres o tutores. 
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 Gran impacto de los padres tras diagnóstico de la enfermedad de 

sus hijos (en su mayoría tras múltiples visitas a distintos oftalmólogos). 

 Falta de apoyo psicológico para asimilar el problema de la Aniridia 

en padres y afectados. Escuelas de Padres. 

 Rechazo y discriminación de estos enfermos en diversos ámbitos, 

social, escolar, laboral, etc. 

 

 QUIENES SOMOS 
La Asociacion Española de Aniridia, es una asociación  sin ánimo de lucro, inscrita 

en el Registro de Asociaciones del Ministerio de Interior (Nº 161.283) y en la 

Comunidad de Madrid (E-1440.7). Esta entidad fue creada el 15 de Junio de 1996, 

quiere ser punto de referencia tanto para profesionales, como para pacientes, 

sirviendo de puente entre los dos colectivos e intercambiando información en 

ambas direcciones. 

Desde la Asociacion Española de Aniridia, buscamos en definitiva el bienestar de 

los afectados. 

La Asociación Española de Aniridia divide su actividades en distintas áreas, 

acordes a su misión, todas ellas se consideran básicas y constantes: 

 

 Área de Información y Difusión: sobre la Aniridia y alteraciones 

asociadas: dentro de esta área se realizan las actividades que a 

continuación se detallarán, cumpliendo con la labor fundamental de 

la AEA : “Promover el conocimiento social, individual y colectivo de la 

Aniridia, fomentar en los profesionales de la Medicina, mediante 

Instituciones públicas o privadas, el interés científico y de 

investigación sobre la prevención y tratamiento de la enfermedad de 

la Aniridia, así como la difusión de sus resultados”. 
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Actividades: 

 

 Boletines 

 Letra Grande (B/N): dirigido a socios y afectados 

 En Color: difundidos entre médicos, hospitales y profesionales 

sanitarios. 

 

 Distribución del material informativo de la A.E.A.  

El material informativo de la Asociación Española de Aniridia es difundido 

entre nuestros socios, colectivos médicos y todas las personas interesadas 

que nos lo requieren. 

 

 Participación en Ferias y Congresos 

La Asociación Española de Aniridia participa en Ferias y Congresos, del 

ámbito de la Saludo y la Oftalmología con el objeto difundir la información 

referente a la Aniridia y patologías asociadas entre los participantes de 

estos eventos, siendo principalmente distintos profesionales del mundo de la 

oftalmología, pediatría, personal socio-sanitario y sociedad en general. 

 

 

El material de difusión entregado en estos eventos son el Informe I+D, 

trípticos y publicaciones de la AEA. 

 

 Actualización de contenidos de la página Web: 

 

 Actividades de Sensibilización Social: 
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 Área de Atención Social: 

La Atención Social de presta a través del Servicio de Información, Orientación 

y Apoyo familiar de Aniridia: el cual se encarga de la atención, información y 

orientación de la Problemática Social de los afectados y sus familiares, así 

como de los profesionales que contactan con la A.E.A en busca de 

información y orientación pedagógica para con los niños afectados. 

 

 

 Área  de Promoción a la Investigación 

Dado que el fomento de la investigación sobre el origen y el tratamiento de 

esta enfermedad,  es uno de los objetivos fundamentales de la Asociación 

Española de Aniridia, la cual muestra una colaboración constante hacia los 

profesionales que solicitan de nosotros datos epidemiológicos, incentivar entre 

nuestros socios el sometimiento a pruebas diagnósticas y tratamientos 

experimentales. Con un gran esfuerzo por parte de la entidad hasta el 

momento se han organizado numerosos eventos  dirigidos a este colectivo con 

la finalidad de dar un impulso a la investigación sobre esta patología. 

Con estas actividades se pretende mejorar la calidad de vida de los 

afectados, facilitando su inclusión social, así como orientar, formar y a apoyar 

a las familias favoreciendo la adaptación a la enfermedad y mejorando la 

calidad de vida del entorno familiar. 
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 JUSTIFICACIÓN DE LA NECESIDAD Y RESULTADOS QUE 

ALCANZAREMOS 
 

La Asociacion Española de Aniridia, es una entidad que representa una patología 

de baja prevalencia, denominada rara por su baja incidencia en la población. La 

problemática de esta enfermedad es que al ser rara es que en muchas ocasiones 

resulta desconocida para el colectivo médico, y la información transmitida a las 

familias es escasa y desalentadora, agravando la situación de ansiedad a la cual 

se ven expuestas tras la comunicación del diagnóstico de una enfermedad de 

estas características. 

 

La Asociacion Española de Aniridia, tras años de intenso trabajo, y gracias a la 

inestimable colaboración y desinteresada colaboración de prestigiosos médicos 

de nuestro país, ha conseguido editar una publicación cuya finalidad es que todo 

profesional del mundo de la oftalmología, el colectivo pediátrico, neurológico y 

demás profesionales de la salud a cuyos consultas acuda un afectado de Aniridia 

tenga unas nociones básicas, concisas e imprescindibles de cómo abordar a un 

paciente con estas características. Esta publicación, pionera a nivel mundial, es el 

Protocolo de actuación en Pacientes con Aniridia, que fue presentado en el seno 

del 84 Congreso de la Sociedad Española de Oftalmología. 

 

No obstante, no todo el trabajo queda realizado con la existencia de esta 

publicación, como se citó anteriormente la AEA lucha por la reagrupación de 

todos los afectados de Aniridia a nivel nacional, con el fin de poder realizar 

trabajos de investigación sobre la patología y aminorar la situación de aislamiento 

social a la que cual se ven expuestos tanto los afectados de Aniridia como sus 

familiares. Desde el Departamento de Trabajo Social abordamos esta carga 
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emocional que supone el diagnóstico de una enfermedad rara como es la 

Aniridia a través de herramientas de trabajo como la puesta con común de esta 

problemática, del mismo modo que desde la propia experiencia de la entidad, 

podremos prestar nuestro apoyo tanto a afectados como a familiares, orientado 

y ayudando a asimilar las cinco fases psicológicas de adaptación ante una 

enfermedad rara: 

 I Fase de Incertidumbre y Confusión. 

 II Fase de Desconcierto 

 III Fase de oposición y aislamiento. 

 IV Fase de Rabia, Tristeza  

 V Fase de Adaptación. 

 

 

Es vital, que los profesionales sociosanitarios, que atienden y conviven con los 

afectados de Aniridia, conozcan tanto cuál es la realidad de las personas 

afectadas, cómo cuáles deben ser los protocolos a seguir. 

 

Desde la Asociacion Española de Aniridia, deseamos llegar a todos y cada uno 

de los profesionales sociosanitarios que son susceptibles de atender a un 

afectado de Aniridia y patologías asociadas. Por este motivo, es que confiamos, 

creemos y ponemos en marcha nuestra campaña “Míranos y Mírales” que 

desarrollará durante todo el año 2009, y que quedará reflejada con la asistencia 

de la AEA, a los siguientes congresos: 

 

 4º Congreso de la Sociedad Española de Glaucoma. 

 24 Congreso SECOIR. 

 IX Congreso Nacional de Enfermería de la Infancia y XIX Jornadas 

Nacionales de Enfermería de la Infancia. 

 58 Congreso de la Asociacion Española de Pediatría. 
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 XXVII Congress of the ESCRS. 

 85 Congreso de la Sociedad Española de Oftalmología. 

 40 Congrés de la Societat Catalana d´Oftalmología. 

 Reunión Anual de la Sociedad Madrileña de Oftalmología. 

 

La Asociacion Española de Aniridia, participa en estos congresos con un espacio 

propio, dónde se acerca y comparte impresiones con todos los asistentes, 

haciendo entrega de su material divulgativo, destacando el informe I+D, dónde se 

recoge y vuelca la información/ noticias y convocatorias en investigación y 

desarrollo sobre la Aniridia. 

Esta campaña no es únicamente de sensibilización, si no también de prevención 

puesto que un buen diagnóstico, en el tiempo correcto, significa erradicar daños 

que son irreversibles. Es importante que el facultativo que atienda un caso de 

Aniridia, sepa descubrir, discendir y derivar a la consulta de oftalmología en la 

máxima brevedad posible. Puesto que el diagnóstico precoz y la derivación 

correcta, y en un tiempo dará lugar a un tratamiento más eficaz y correcto, en el 

caso de los bebés se les podrá ayudar con estimulación temprana específica, al 

mismo tiempo que se podrá informar a los familiares de la existencia de la AEA, 

quien es un punto de apoyo imprescindible, por su propia experiencia así como 

por la labor de normalización emocional del gran impacto de los padres tras el 

diagnóstico de la enfermedad de sus hijos. 

Nuestra campaña de Sensibilización y Prevención “Míranos y Mírales”, nace y se 

ejecuta bajo la premisa de lograr una atención adecuada, porque una atención 

adecuada es igual a la calidad de vida del afectado de Aniridia y patologías 

asociadas. 

Actualmente la Aniridia y las patologías asociadas no cuentan con un Centro de 

Referencia dónde se ofrezca una atención integral y correcta, con equipos 

multidisciplinar con la experiencia necesaria que requieren nuestros afectados, y  
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dónde su situación y atención sanitaria sea equitativa a la de cualquier persona 

afectada por una patología más común. 

Por lo tanto al no disponer de este Centro de Referencia, lo que pretendemos 

alcanzar es una adecuada atención sanitaria y social, para los afectados de 

Aniridia y patologías asociadas, que la Aniridia sea una enfermedad rara pero no 

desconocida para el colectivo que la atiende. 

Con esta campaña de Sensibilización y Prevención, alcanzaremos los siguientes 

resultados: 

 

 Que el afectado, familiar o interlocutor, obtenga la información verídica 

que desee, sobre la Aniridia y las patologías asociadas. 

 Que la Aniridia y sus patologías asociadas no resulten complejas y no 

conocidas para el colectivo sanitario. 

 Que todos los afectados de Aniridia y patologías asociadas, cuenten con la 

Atención sanitaria equitativa, y adecuada, acorde a sus necesidades. 

 Que los profesionales conozcan de la existencia de la AEA, y la utilicen 

como un recurso informativo por los afectados y/o las familias que puedan 

atender. 
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 OBJETIVOS 
 

 Promover el conocimiento social, individual, y colectivo de la Aniridia. 

 Difundir las buenas prácticas en pacientes con Aniridia y patologías 

asociadas. 

 Sensibilizar al colectivo médico sobre la importancia del diagnóstico precoz 

y adecuado sobre la Aniridia y patologías asociadas. 

 Motivar el estudio médico científico de la Aniridia y las patologías 

asociadas. 

 Apoyar e informar a los padres de niños afectados por Aniridia y patologías 

asociadas sobre todo lo concerniente a la Aniridia, cuidado y autocuidado. 

 Sensibilizar y concienciar a la sociedad en general sobre los problemas y 

dificultades que padecen las personas afectadas por Aniridia y sus 

patologías asociadas. 

 Informar al mayor número de población sobre los aspectos más relevantes 

de la Aniridia y patologías asociadas, difundir y divulgar la información 

referente a la patología que representamos. 

 Realizar campañas de sensibilización sobre la Aniridia y patologías 

asociadas. 

 Obtener por diversas fuentes toda la información acerca de la Aniridia y las 

patologías asociadas, ofreciendo todo nuestro apoyo y colaboración. 

 Promover la participación en Congresos del campo de la Oftalmología y la 

Pediatría. 

 Ofrecer apoyo a las familias que padecen Aniridia. 
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 INDICADORES DE LOS RESULTADOS 
 

 Informar y sensibilizar al colectivo médico sobre la Aniridia y sus pautas de 

actuación consensuadas basándonos en el Protocolo de actuación en 

Pacientes con Aniridia, evitando diagnósticos equívocos y/o imprecisos. 

 Fomentar el estudio médico de la Aniridia y patologías asociadas, 

convocando foros y Jornadas que versen sobre las patologías, y transmisión 

de la información resultante. 

 

 

 INDICADORES OBJTEVIMANTE VERIFICABLES 

 

 Conocimiento de la existencia del Protocolo de actuación en Pacientes 

con Aniridia, y de la Asociacion Española de Aniridia. 

 Participación en Congresos y Ferias de Salud. 

 Difusión del material divulgativo de la AEA, publicaciones e Informes I+D. 

 Nº de personas que contactan con la AEA, derivados desde el ámbito 

sanitario. 

 % del incremento de consultas por parte de profesionales sociosanitarios 

 Nº de personas asistentes a los eventos en los que participa la AEA 

 Nº de consultas atendidas por año. 

 % de consultas a las páginas web y e-mails, contactos y respuestas. 

 Nº de personas asistentes a los eventos en los que participa la AEA 

 Nº de Congresos y Ferias de Salud en las que participa la AEA. 

 Evaluación interna de la AEA tras la asistencia a Congresos y Ferias de 

Salud. 

 



DOSSIER DE INFORMACIÓN  
 

CAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓN SOBRE  SOBRE  SOBRE  SOBRE 
ANIRIDIAANIRIDIAANIRIDIAANIRIDIA::::    

MÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALES    
 

 “Colabora hoy ...veremos Mañana” 

  

 

 ACTIVIDADES 
 

 Actividad 1: Envío de información vía telemática y/o correo postal a 

todas las personas que contacten con la AEA solicitando la misma. 

 Actividad 2: Diseño de Campañas de Sensibilización incluyendo  un 

estudio económico para la movilizáción de recursos para su 

realización  y búsqueda de financiación. 

 Actividad 3: Planificiación general de la asistencia a Congresos 

incluyendo  un estudio económico para la movilizáción de recursos 

para su realización  y búsqueda de financiación. 

 Actividad 4: Reuniones del Departamento de Trabajo Social para 

planificación y el seguimiento de las actividades requeridas para la 

Campaña de Sensibilización y Difusión. 

 Actividad 5: Asistencia a congresos y distribución del material de la 

AEA en los mismos. 

 Actividad 6: Reserva de los espacios y materiales necesarios para el 

stand en las Ferias y Congresos. 

 Actividad 7: Pago de los recursos materiales necesarios para la 

presencia en congresos. 

 Actividad 8: Evaluación, Justificación con memoria tanto económica 

como de actividades de manera pormenorizada. 

 Actividad 9: Recopoliación de noticias medicocientíficas y sociales 

para incluir en los Boletines Informativos. 

 Actividad 10: Redacción, maquetación e impresión de los Boletines 

Informativos de la AEA. 

 Actividad 11: Envío de los Boletines Informativos de la AEA. 
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 Actividad 12: Realización de Memoria Anual 

 Actividad 13: Evaluación interna anual 

 

 CRONOGRAMA/ CALENDARIO 
 

 

ACTIVIDAD ENERO FEB MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPT OCT NOV DIC 

Actividad 
1 x x x x x x x x x x x x 

Actividad 
2 x x x                   

Actividad 
3 x x x                   

Actividad 
4 x x x x x x x x x x x x 

Actividad 
5     x    x  x     x    x x  

Actividad 
6    x x  x x x      x x   x  x 

Actividad 
7   x x x x x x x x x x x 

Actividad 
8       x x x x x x x x x 

Actividad 
9 x x x x x x x x x x x x 

Actividad 
10 x x x               x x 

Actividad 
11   x x     x x         x 

Actividad 
11                       x 

Actividad 
12                       x 

Actividad 
13                       x 
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 METODOLOGÍA 
La metodología utilizada en nuestro proyecto es activa, participativa y flexible, 

adaptada a las necesidades de la población diana, y de la propia entidad, 

entendiendo, que el material divulgativo difundido por la Asociacion Española de 

Aniridia, dependerá de las necesidades y especialidad del colectivo médico al 

que estén dirigidos los congresos, o bien el colectivo social al que estén dirigidas 

las ferias. 

 

 

 BENEFICIARIOS 
La indecencia de la población es 1: 100.000 por lo que se estima que en España 

hay 400 personas afectadas. Por lo que beneficiarios directos serían 400 personas. 

Por otro lado como beneficiarios estimamos 21.000 personas, este cálculo viene 

definido tanto por los familiares de personas afectadas de Aniridia y patologías 

asociadas, y el resto del colectivo social, que acompaña a una persona en su 

desarrollo social, cómo son el personal sanitario, profesores, pedagogos, 

educadores, así como los congresistas asistentes a los eventos en los cuales 

participamos que tienen carácter nacional cómo son el Congreso de la Sociedad 

Española de Oftalmología y el Congreso de la Asociación Española de Pediatría, 

entre otros. 

 

 

 VIABILIDAD 
 
Indicar que los factores con los que cuenta la entidad garantizan la buena 

marcha del proyecto en los tiempos previstos: infraestructuras, los recursos y las 

fuentes económicas previstas garantizan la viabilidad del proyecto. 
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Las tecnologías utilizadas, son las nuevas tecnologías, a través de Internet, nuestra 

página Web: www.aniridia.es recibimos un volumen muy importante y significativo 

de consultas, y nuestra presencia y existencia social queda garantizada al 

aparecer entre los tres primeros dominios en la búsqueda en Internet. 

 

La difusión del proyecto se realizará a través de varias vías: 

 www.aniridia.es, nuestra página web, acoge la información del desarrollo 

de la actividad, así como el logotipo de nuestro patrocinador y un link a su 

página web 

 Anualmente, la AEA, emite una memoria, dónde se recogen todas las 

actividades realizadas durante el año, con su ejecuciones y evaluaciones, y 

los financiadores de estas actividades. 

 Por medio de los dos boletines informatvos, que reciben todos nuestros 

socios, y están colgados en la web de Aniridia, al igual que también esta 

información aparece reflejada en los boletines a color, los cuales son 

difundidos entre más de 5000 facultativos, y también están colgados en 

www.aniridia.es 

 Material de difusión: cartelería, trípticos, cuatrípticos, galenas, etc. 

 A través de toda la repercusión social y mediática de los eventos a los que 

asiste la AEA: programas, difusión en internet, medios de comunicación, 

etc. 
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 PRESUPUESTO 

 
Presupuesto del proyecto 

 
 
Conceptos 
 

Costes del proyecto 

Inmovilizado y Suministros 
 

5.781,96 €  

Transportes y Locomoción 
 

4.114,02 € 
  

Equipamientos 
 

5.781,96 € 
 

Personal (Trabajadoras Sociales + Colaborac. Profes. ) 
 

13.412,44€ 
 

Gastos Administrativos y de Funcionamiento  
 

3.500 € 
 

Total costes previstos 
 

32.590,38 € 
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Aportaciones para financiar el proyecto 

 
 

 
Cantidad solicitada  
 

 
4.915,38 € 

 

Otras entidades financieras  
8.052,93 

Cuotas de socios 
 

700 € 
 

Entidades oficiales 
 

3.373,36 € 
 

Entidades privadas  
 

8.531,73 € 
 

Donaciones de particulares 
 

750 € 
 

 
Otras fuentes 

 
6.266,98 € 

 

Total ingresos 
 

32.590,38 € 
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 RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES IMPLICADOS EN LAS 

ÁREAS DE ACTUACIÓN DE LA ASOCIACIÓN 

ESPAÑOLA DE ANIRIDIA. 
 

 RECURSOS HUMANOS 
 
 

Disponibles: 
 

 2 Trabajadoras Sociales: Dedicación en horas 40 h h/ semanales.  12 
meses. Encargadas de la Coordinación y Organización de las Áreas 
de Actuación de la Asociacion Española de Aniridia. 

 
 

 1 Aux. administrativo contable: Colaboración profesional. 49 horas 
mensuales. Archivo y control de facturas, colaboración junto con el 
Dpto. de Trabajo Social en la justificación de proyectos, presupuestos, 
balances de situación económica. 

 
 1 Periodista Voluntario: 5 horas semanales. 

 
 

 RECURSOS MATERIALES 
 

Disponibles: 
 

 Emplazamiento: Sede Social de la Asociación Española de Aniridia, 

con teléfono, fax, internet/adsl. 

 Suministros y consumibles 

 Equipamientos 
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No disponibles: 

 

 Viajes - Desplazamientos de los Participantes por parte de la AEA 

para la asistencia a Congresos- desde su lugar de origen hasta la 

ciudad dónde se celebra el Congreso. 

 Desplazamientos desde el Hotel hasta la ubicación del Congreso. 

 Alquiler de equipamientos para la presencia en Congresos. 

 Manutención /Dietas  de los asistentes a Congresos. 

 Materiales para la entrega en Congresos. 

 Material divulgativo. 

 Alojamiento de los participantes por parte de la AEA para la 

asistencia a Congresos. 

 Envíos. 

 Material fungible para el desarrollo de la asistencia a Congresos. 
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 EVALUACIÓN  
 

La Asociación Española de Aniridia, cuenta con varios métodos de evaluación. La 

AEA realiza una memoria anual al cierre de cada año natural, dónde aparecen 

reflejadas todas las actividades, y una evaluación general de las mismas. 

Entre nuestros mecanismos de evaluación utilizados también destacan: 

 

 Valoración in situ: valoramos en la asistencia a cada congreso, la 

participación e interacción de los congresistas con la AEA, y su 

conocimiento de la labor de la misma así como el reconocimiento. 

 

 Valoración de la asistencia a congresos y ferias por parte de la AEA, 

dónde aparecerá refleajda la valoración de la actividad, el 

desarrollo de la misma, y el alcance de los objetivos planteados. 

 

 

 Repercusión e impacto en los medios de comunicación: realizaremos 

un clipping de prensa, incluyendo todas las noticias en relación a la 

Aniridia y su presencia en congresos y ferias de salud. De igual modo 

que incluiremos si impacto en internet, cómo en los programas de 

cada congreso. 



DOSSIER DE INFORMACIÓN  
 

CAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓNCAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN Y PREVENCIÓN SOBRE  SOBRE  SOBRE  SOBRE 
ANIRIDIAANIRIDIAANIRIDIAANIRIDIA::::    

MÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALESMÍRANOS Y MÍRALES    
 

 “Colabora hoy ...veremos Mañana” 

  

 

 

Gracias por contribuir con nuestro lema: 
 

 

 

 

 

 

“Colabora hoy, veremos mañana…” 

 

 

Contacta con nosotros 

Asociación Española de Aniridia 

C/ Valladolid nº 12 Oficina 3.  

28922 Alcorcón. Madrid 

Tfnos Contacto: 91.643.97.99  Móvil: 696.29.89.06  

A/a  Yolanda Asenjo. Presidenta 

Dpto de Trabajo Social: Marta Gaitán / María Eugenia Cruz   


