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CONTINUAMOS CON EL PROGRAMA

Asociacién "ORIENTACION, APOYO Y ATENCION SOCIAL
de Ataxias ESPECIALIZADA A PERSONAS CON ATAXIAS

Y SUS FAMILIAS"
EN COLABORACION CON Entramos en la recta final del programa "Orientacion,
IPBS (Instituto Provincial apoyo y atencion social a personas con Ataxias y sus
de Bienestar Social) familias" gracias al cual desde el 15/07/2022 al 14/11/2022

desde la Asociacion Cordobesa de Ataxias, estamos
ofreciendo al colectivo una atencién individualizada y de
calidad, a cargo de una Trabajadora Social encargada de
Instituto Provincial de desarrollar las actividades que engloba el programa.

Bienestar Social Para ello, seguimos contando con la colaboracién del

Diputacién de Cordoba Instituto Provincial de Bienestar Social de Cordoba.
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LAS MUTACIONES EN LA PROTEINA
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https://www.science.org/d0i/10.1126/scisignal.abk1147?
fbclid=IwAR1FbcuHZTLaDyAIMRLQbukPGtCAh¥yh3s
8Y9qvMo4djBwrEamb5 WuzPdMUnk

MANUEL GARCIA AGUDIN: «SUFRO
ESPASMOS EN LAS EXTREMIDADES,
PERDIDA DE EQUILIBRIO Y LA LLAMADA
CEGUERA NOCTURNA»

Esté cangués de 49 anos convive desde hace anos con una
ataxia que aun «esta en estudio». Mohamed El Imrani es
su asistente personal, amigo, psicologo y acompanante en

las cuestiones del dia a dia.

https://www.lavozdeasturias.es/noticia/asturias/2022/09/

30/manuel-garcia-agudin-sufro-espasmos-

extremidades-perdida-equilibrio-llamada-ceguera-
nocturna/00031664525176526512318.htm?
tbclid=IwAROdip8hHpJAefQAHM _9ESz_DzQSQqHNtD
56FtP8V8OIESBpZWuaGjOjloo
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EL MERCADO DE LA ATAXIA DE FRIEDREICH
RECIBIRA UN AUMENTO ABRUMADOR EN LOS
INGRESOS DE 2022 A 2028 | REATA
PHARMACEUTICALS, INC., RETROTOPE INC,,
MINORYX, PTC THERAPEUTICS, DESIGN
THERAPEUTICS, INC.

Las personas con ataxia de Friedreich pierden gradualmente la
capacidad de coordinar sus movimientos y realizar funciones
basicas diarias como caminar, trotar, etc. debido a la disfuncion

mitocondrial, lo que provoca la muerte de las neuronas.
https://www.medgadget.com/2022/09/friedreichs-ataxia-

market-to-receive-overwhelming-hike-in-revenues-by-2022-

to-2028-reata-pharmaceuticals-inc-retrotope-inc-minoryx-

X0jJPnI8xQ8hqO26VA

12 MEDIAS MARATONES EN 12
MESES PARA EL AMIGO DE SU HIJO
DESPUES DEL DIAGNOSTICO

Hefin Jones esta corriendo 12 medias maratones
en el lapso de un ano para recaudar fondos para

Ataxia UK y apoyar al hijo de su amigo.

https://www.cambrian-news.co.uk/news/12-half-

marathons-in-12-months-for-sons-friend-after-
diagnosis-566315fbclid=IwAR2w].-
YCWBBEuGVI9XXbyPcfQoy8BLgEh]GcWson-
VFENikDR2X bp6mMSEk
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LA TERAPIA CON CELULAS MADRE G-CSF ELEVA
DE FORMA SEGURA LOS NIVELES DE FRATAXINA

El uso repetido de la terapia con células madre G-CSF, un
medicamento aprobado, fue seguro en adultos con ataxia de
Friedreich y se asoci6 con elevaciones significativas en la
proteina frataxina y biomarcadores relacionados con la

enfermedad, informo un estudio piloto en el Reino Unido.

https://fedaes.org/la-terapia-con-celulas-madre-g-csf-eleva-

de-forma-segura-los-niveles-de-frataxina/?
fbclid=IwAR137Gsfv78 RCUOo0eugaxkDb]jdy2mb54hX1Bdz0Y04
xgaOWpsumAIPVx5Vk

Fuente:

https://friedreichsataxianews.com/news/g-csf-stem-cell-

therapy-safely-raises-frataxin-levels-fa/

PLAZA COCEMFE REIVINDICA FOMENTAR
LA INVESTIGACION DE LA ATAXIA

La Federacion de Ataxias de Espana (FEDAES),

entidad perteneciente a COCEMFE, ha destacado la FEDAES me inﬁpirﬂ..
necesidad del fomento de la investigacién en esta

enfermedad, asi como en otras enfermedades raras ya

que “es nuestro futuro”.

esfuerzo
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/plaza- creatividad

cocemfe-reivindica-fomentar-la-investigacion-de-la-

ataxia/?
fbclid=IwAROlk8gYZMSxhRHnmeeubzEbweHtqghpn5B
2VyesITLjMm8-QSXzDt3v{-C8
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https://friedreichsataxianews.com/news/g-csf-stem-cell-therapy-safely-raises-frataxin-levels-fa/
https://fedaes.org/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/plaza-cocemfe-reivindica-fomentar-la-investigacion-de-la-ataxia/?fbclid=IwAR0lk8gYZMSxhRHnmeeubzEbweHtqhpn5B2Vyes1TLjMm8-QSXzDt3vf-C8

PADULES SE VUELCA CON UNA
CARRERA SOLIDARIA CON SU
VECINO JUANJO, ENFERMO DE LA
ATAXIA DE FRIEDRICH

Se celebra este domingo y las inscripciones se
destinaran a recaudar fondos para luchar
contra esta enfermedad hereditaria que dana

el sistema nervioso.

https://www.diariodealmeria.es/provincia/Pa
dules-Juanjo-enfermo-Ataxia-
Friedrich 0 1727228599.html

El Diputado de Deportes y el Alcalde de Padules
han presentado esta iniciativa

ARA MALIKIAN, ANA ALCAIDE, ALOS QUARTET Y EL
NAAN ACTUARAN EN EL X FESTIVAL SOLIDARIO AITZINA
FOLK DE VITORIA

Presentacion de la X edicion del Festival Solidario Aitzina Folk, que se
desarrollara entre octubre de 2022 y enero en 2023 en distintos espacios
de Vitoria-Gasteiz - El festival busca dar difusion a la musica, dantza, folk

y cultura tradicional y apoyar la investigacion de la ataxia telangiectasia.

https://www.europapress.es/euskadi/noticia-ara-malikian-ana-alcaide-

alos-quartet-naan-actuaran-festival-solidario-aitzina-folk-vitoria-
20221011132654.html?

zHOdW70Rn7KM

NEWSLETTER ACODA



https://fepamic.org/acoda-afianza-su-compromiso-con-las-personas-afectadas-de-ataxias/
https://www.europapress.es/euskadi/noticia-ara-malikian-ana-alcaide-alos-quartet-naan-actuaran-festival-solidario-aitzina-folk-vitoria-20221011132654.html?fbclid=IwAR2fyCElgjaoywswOX77eNvfjEc8qkVECHS0DtmPpqiFZy-zH0dW7ORn7KM
https://www.diariodealmeria.es/provincia/Padules-Juanjo-enfermo-Ataxia-Friedrich_0_1727228599.html

EL EJERCICIO AEROBICO PUEDE AYUDAR
MAS QUE EL ENTRENAMIENTO DE
EQUILIBRIO PARA RETRASAR LOS
SINTOMAS DE LA ATAXIA CEREBELOSA

Una vista previa de la investigacion de la reunion anual
de la Asociacion Americana de Neurologia 2022
(ANA2022).

Resumen completo, que se presentara en la reuniéon
anual de la Asociacion Americana de Neurologia de
2022 , del 22 al 25 de octubre de 2022 en Chicago, y se

publicara en Annals of Neurology.

https://www.newswise.com/articles/aerobic-exercise-

may-help-more-than-balance-training-to-hold-off-

symptoms-of-cerebellar-ataxia?
tbclid=IwAROMQYyQZy Z7E4ATuHqdEZOizD4 -
HWighl5VDEHOpv6jfncs-WYTQTDZIc

CONFIRMAN UN NUEVO FARMACO COMO
POTENCIAL AGENTE TERAPEUTICO PARA
TRATAR LA ATAXIA DE FRIEDREICH

Se trata de la leriglitazona, un farmaco suministrado por

via oral que mejora la coordinacién motora afectada

como consecuencia de la pérdida de frataxina, la

proteina causante de la enfermedad.

https://www.consalud.es/pacientes/confirman-farmaco-

Grupo de investigacion del

potencial-agente-terapeutico-tratar-ataxia- CIBERER, la Universitat de

friedreich 88677 102.html?fbclid=IwAR3t0OMZPw2X-

Valéncia e INCLIVA que ha
participado en el estudio. (Foto.

OosmHNnOKvBRXX2UniYn74L.TizpQR880oudkiWgitATZ Ciberer)

AXUO
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https://www.consalud.es/pacientes/confirman-farmaco-potencial-agente-terapeutico-tratar-ataxia-friedreich_88677_102.html?fbclid=IwAR3t0OMZPw2X-OosmHnOKvBRXX2UniYn74LTizpQR88ou4kiWgitATZAXU0
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05490563
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05490563
https://www.newswise.com/articles/aerobic-exercise-may-help-more-than-balance-training-to-hold-off-symptoms-of-cerebellar-ataxia?fbclid=IwAR0mQyQZy_Z7E4ATuHqdEZ0izD4_-HWighl5VDEHOpv6jfnc5-WYTQTDZlc

EL SORPRESON DE GUDELJ A TRES
PEQUENOS DIAGNOSTICADOS DE
ATAXIA DE FRIEDREICH

El centrocampista, uno de los futbolistas que mas
se acerca a sus fans desde que llegase al Sevilla,
dedic6 la tarde del miércoles a visitar a tres
pequenos diagnosticados de Ataxia de Friedreich
y les regaléo tres balones del conjunto

hispalense... y tres camisetas muy especiales.

https://www.eldesmarque.com/sevilla/sevilla-

futbol-club/1817663-el-sorpreson-de-gudelj-a-

tres-pequenos-diagnosticados-de-ataxia-de-
friedreich?
fbclid=IwAR1U77mZar73]qS08]JtudT9e29513H0j
PdDt6Zy4UUaenW]MvG2zN-1v9kc

AITZINA FOLK CELEBRA LA X EDICION CON ARA
MALIKIAN Y UN NUEVO PROYECTO DE
INVESTIGACION

Los fondos recaudados en el festival solidario iran destinados

para la investigacion de la ataxia telangiectasia.

https://cadenaser.com/euskadi/2022/10/18/aitzina-folk-

celebra-la-x-edicion-con-ara-malikian-y-un-nuevo-proyecto-

de-investigacion-ser-vitoria/?
fbclid=IwAR3mux9hub038l ThOeto3Xye yH50OAl5x]geg HGi
smYnOvESHeyE AZBso
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V JORNADAS DE PROMOCION PARA LA
AUTONOMIA PERSONAL EN ENFERMEDADES
RARAS EN EL CREER: "CONTEXTO ACTUAL EN
EL CONOCIMIENTO DE LAS ATAXIAS"

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso,
organiza los dias 15 y 16 de noviembre las V Jornadas de
Promocion para la Autonomia Personal en Enfermedades

Raras «Contexto actual en el conocimiento de las Ataxias».

https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/v-

jornadas-de-promocion-para-la-autonomia-personal-en-

enfermedades-raras-en-el-creer-contexto-actual-en-el-

conocimiento-de-las-ataxias?
fbclid=IwARO6rBT5e03vdDpdcjwZygcOfISAKyMTQjrWlwsL
yNciYVMYPx9NdxAXZaQ

ASISTIMOS A LA PRESENTACION DE
"ESPERANZA", LA NUEVA CERVEZA R
SOLIDARIA CON LA ATAXIATELANGIECTASIA

Afecta a 1 de cada 100.000 personas y hasta la fecha, no se
conoce ninguna cura y las opciones de tratamiento son

limitadas.

https://www.enfermedades-
raras.org/actualidad/noticias/asistimos-la-presentacion-de-
esperanza-la-nueva-cerveza-solidaria-con-la-ataxia-

telangiectasia?

a3nw37ZS91s2ksn-w8gs

NEWSLETTER ACODA



https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/asistimos-la-presentacion-de-esperanza-la-nueva-cerveza-solidaria-con-la-ataxia-telangiectasia?fbclid=IwAR0Rssm1SWYxljyGZic640fxjasrnPFkYKJVLKoYa3nw3ZS91s2ksn-w8gs
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05490563
https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/v-jornadas-de-promocion-para-la-autonomia-personal-en-enfermedades-raras-en-el-creer-contexto-actual-en-el-conocimiento-de-las-ataxias?fbclid=IwAR06rBT5eo3vdDpdcjwZygcOflSAKyMTQjrW1wsLyNciYVMYPx9NdxAXZaQ

COMBINACION DE
FARMACOS MUESTRA
EFECTO POSITIVO EN
MODELOS DE FA

Combinacion de farmacos

muestra efecto positivo en [:: DM BI N A
5 .

modelos de FA.

&
https://www.ataxia.org.uk/researc E F m D
- . -

h-news/drug-combination-shows-
positive-effect-in-models-of-fa/
https://fedaes.org/combinacion-
de-farmacos-efecto-positivo-en-
fa/?
fbclid=IwAROJMT608zyWZ{1.232

EQ1V4pZz-1dPfYaGicw

INVESTIGADOR TEC RECIBE PREMIO POR
PROYECTO CONTRA ENFERMEDAD MOTORA

En su investigacion buscan detener y revertir la enfermedad

de ataxia.

https://conecta.tec.mx/es/noticias/ciudad-de-

mexico/investigacion/investigador-tec-recibe-premio-por-

proyecto-contra-enfermedad-motora
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