MEMORIA DE ACTIVIDADES

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDIA

Madrid, 28 de diciembre 2001



La Asociacion Espaiiola de Aniridia ha realizado las siguientes actividades durante el
afio 2001

A nivel informativo:

1.- Ha ofrecido informacion al afectado, administracion y todo aquel que lo ha requerido
mediante:

a) Un boletin trimestral (enero, abril, julio, octubre) para socios en blanco y negro
con letra grande. En este boletin se le informa a los socios sobre las gestiones,
actividades de la asociacion y los avances de la ciencia en el campo que le afecta.

b) Un boletin en color semestral (junio y diciembre 2001) para oftalmélogos y
departamentos de oftalmologia de hospitales, resumiendo lo més importante e
interesante para el colectivo médico.

a) Pagina web www.aniridia.com. Hemos recibido consultas de Espafa, Francia,
Alemania EEUU, Canada y paises hispanoamericanos. Es la Unica pagina in
internet con informacion sobre esta enfermedad en espanol, aparte de ofrecerla en
inglés y francés y con posibilidad de ampliar la letra. Esto es muy importante de
una enfermedad de baja incidencia, y asi lo han apreciado los hispanohablantes que
han contactado con nosotros. Desde nuestra pagina web hemos fomentado el
asociacionismo como es en el caso de Mg¢jico, donde se ha constituido una
asociacion nueva de aniridia. Como consecuencia de todo esto, hemos aumentado
el nimero de nuevos socios, tanto espafioles como extranjeros. El préximo afio
queremos actualizarla con informaciones importantes como lineas de investigacion
que se estan llevando a cabo y anunciando nuestro Simposium de octubre 2002.

¢) Hemos mantenido contacto con otras asociaciones de aniridia en otros paises,
como es el caso de Canada, Estados Unidos y Reino Unido.

d) Libros informativos: “Qué es la aniridia", “La Aniridia en la etapa escolar”,
“Aniridia y el sindrome WAGR”

e) Participacion en medios de comunicacion

f) Participacion en la V Feria de Ayuda Mutua, organizada por la Consejeria de
Sanidad de la CAM.

g) Folleto informativo.
h) Personalmente, por teléfono, fax, etc.
2.- A nivel institucional:
b) Solicitud de subvenciones: IMSERSO, CAM.

c) Contactos con médicos para la elaboracion de una tesis doctoral sobre aniridia,
que se realizara en el departamento de oftalmologia de la facultad de medicina de



d)

e)

f)

la universidad complutense de Madrid, y estudios de consejo genético, que se
realizaran en el departamento de genética de la Fundacion Jiménez Diaz.

Contactos con organismos y médicos, tanto espafioles como extranjeros para la
organizacion de un Simposium Internacional Aniridia y Sindromes Asociados

en Madid, 25 y 26 de octubre de 2002

Elaboracioén y envio de documentos de patrocinio para buscar financiacion para
este evento.

La organizacion de diferentes actividades dirigidas a financiar dicho evento.

3.- A nivel asociativo, junto con la FEDER, (Federacion Espaiiola de Enfermedades
Raras) y EURORDIS (Organizacion Europea de enfermedades Raras) a las que

pertenece.

a)

b)

d)

Reunion con el IMSERSO, y el Instituto Nacional de Salud Carlos III para realizar
el Primer Estudio a nivel nacional sobre las Necesidades Extras de Pacientes de
Enfermedades Raras, que esta a punto de publicarse.

Reunion con el Real Patronato y el Servicio de Pediatria de la Universidad de
Cantabria para la organizacion de un Simposium sobre Enfermedades de Baja
Prevalencia en la Infancia para marzo 2002. Asiste a ambas reuniones la presidenta
que es a la vez vicepresidenta de FEDER.

Reuniones tanto en Madrid (enero y septiembre 2001), como en Bruselas (junio
2001) con otras asociaciones de enfermedades raras para llevar a cabo el Plan de
Accion de EURORDIS, subvencionado por la UE, Fase I, cuya coordinadora es la
presidenta de la asociacion de aniridia. Al final del afio se presentard un libro de
conclusiones a nivel europeo, que servird para la implantacion en todos los paises
miembros.

Reunién con la EMEA (Agencia Europea del Medicamento) en Londres (marzo
2001), donde se explico la participacion de los pacientes en el proceso de
designacion de un Medicamento Huérfano y diferentes reuniones con la directora
de la Agencia Espaiiola del Medicamento, para pedirles algin tipo de financiacion
para estos medicamentos, de uso crénico y vitalicio, y para proponerle un estudio
de coste econdmico que supone a las familias de un enfermo de este tipo.

Diferentes gestiones para la organizaciéon del Simposium sobre ER que tendra
lugar en Barcelona, en junio de 2002



