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@. CONTINUAMOS CON EL PROGRAMA

CoRdsbiag s "ORIENTACION, APOYO Y ATENCION SOCIAL
de Ataxias ESPECIALIZADA A PERSONAS CON ATAXIAS
Y SUS FAMILIAS"

EN COLABORACION CON Seguimos con el programa "Orientacién, apoyo Yy
Consejeria de Inclusion atencion social a personas con Ataxias y sus familias"

Social, Juventud, Familias gracias a la colaboracion de la Consejeria de Inclusion

e Igualdad Social, Juventud, Familias e Igualdad, de la Junta de
Andalucia, podemos ofrecer un abordaje profesional,
especializado y de calidad, que da respuesta a las
necesidades de atenciéon, informacién y apoyo de las

A personas afectadas por Ataxias y sus familias, residentes
en Cordoba capital y en distintas localidades de la

Junta de Andalucia

Consejeria de Inclusién Social, provincia
Juventud, Familias e Igualdad
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COLABORACION

LA ATAXIA TELANGIECTASIA CONSIGUE
1.200 EUROS Y VISIBILIDAD EN EL ZURICH
MARATON DE SAN SEBASTIAN

20 corredores voluntarios empujaron las sillas
especiales de seis ninos y jovenes con esta enfermedad
neurodegenerativa, sin cura ni tratamiento.

El reto de Migranodearena contintaa abierto a

donaciones hasta el domingo

https://www.enfermedades-

raras.org/actualidad/noticias/la-ataxia-telangiectasia-

consigue-1200-euros-y-visibilidad-en-el-zurich-

maraton-de-san-sebastian?
fbclid=IwAR3U1Z37YtpquH2veBgLoGPvHIU9SOTAFK
xksYIDTXyklUomgcm8G cGUUo

INTERNACIONAL

DESCUBRE LA CAUSA GENETICA DE LA
ATAXIA DE INICIO TARDIO

Un nuevo estudio publicado el 14 de diciembre de 2022
en el New England Journal of Medicine informa la
identificacion de wuna causa genética previamente
desconocida de una ataxia cerebelosa de aparicion tardia,
un descubrimiento que mejorara el diagnostico y abrira

nuevas vias de tratamiento para esta afeccion progresiva.

https://www.miragenews.com/international-

collaboration-uncovers-genetic-916590/
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EXPANSION REPETIDA DE DEEP
INTRONIC FGF14 GAA EN LA ATAXIA
CEREBELOSA DE INICIO TARDIO

Las ataxias cerebelosas de inicio tardio (LOCA) se
han resistido en gran medida al diagnostico
molecular.

Se encontré que una expansion repetida de GAA
intronica profunda heredada dominantemente en
FGF14 estaba asociada con LOCA. (Financiado por

Fondation Groupe Monaco y otros).

https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NE]JMo0a220
7406?1tbclid=IwARIUwNbi3MkdlxshiETzQddU-
AX8ckA2gg6S7Zv9jzGOy_PhlvOna28I2ISA

EFICACIA DE LA OMAVELOXOLONA EN LA

ATAXIA DE FRIEDREICH

Los resultados positivos de moxie parte 2 e indican un

beneficio persistente del tratamiento con omaveloxolona en

el curso de la enfermedad en la ataxia de Friedreich.

https://fedaes.org/eficacia-de-la-omaveloxolona-en-la-
ataxia-de-friedreich/?tbclid=IwAR387gu-

y8smu7sstSZxlleEaplig7ZEMsEhrqel3-
SOowO7mYdbL6gYe8vo
Fuente:h

ttps://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1

002/mds.29286
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LAS DOS GALLEGAS CON ATAXIA
TELANGIECTASIA CORREN_ HOY LA MEDIA
MARATON DE FENE (A CORUNA)

Se trata de una patologia rara, genética y neurodegenerativa
que causa una grave discapacidad fisica progresiva,
inmunodeficiencia, problemas respiratorios frecuentes y una

mayor predisposicion al cancer.

https://www.elespanol.com/quincemil/articulos/deporte/las-

dos-gallegas-con-ataxia-telangiectasia-corren-hoy-la-media-

maraton-de-fene-a-coruna?’fbclid=IwAR1-09]N_Knal-
aZHwAjOKeiNOzjRXFveTCqezGficWyRtAhbCrwonwo02g

LA FAMILIA DEL OLIVENSE ALEX
RECAUDARA FONDOS PARA LA
INVESTIGACION DE LA ATAXIA
TELANGIECTASIA

Habra un expositor en el Mercat de Nadal del domingo.
Aefat, 1a asociacion que agrupa a las familias con ninos y
jovenes afectados en Espana, busca visibilidad vy

donaciones para buscar una cura o tratamiento.

https://saforguia.com/art/70414/la-familia-del-olivense-
alex-recaudara-fondos-para-la-investigacion-de-la-

ataxia-telangiectasia/?

Z9SRqZ57bRd1virP7Isk6zxE
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CAUSA GENETICA FRECUENTE DE
ATAXIA DE INICIO TARDIO

Un nuevo estudio publicado el 14 de diciembre de
2022 en el New England Journal of Medicine
informa la identificacion de una causa genética
previamente desconocida de una ataxia cerebelosa
de apariciéon tardia, un descubrimiento que
mejorara el diagnoéstico y abrira nuevas vias de

tratamiento para esta afeccion progresiva.

https://www.worldhealth.net/news/frequent-
genetic-cause-late-onset-ataxia/?
fbclid=IwAR32yzAjkzvEl-
1xr0dfr6JWrsAPMGtctKzOjiBAhMNWdsKOUNb{fr
MRUHCS8

DESCUBRE LA NUEVA GUIA DE EVALUACION
DIAGNOSTICA Y DISCAPACIDAD EN PACIENTES CON
ATAXIAS Y PARAPARESIAS ESPASTICAS HEREDITARIAS

Nace la nueva guia de evaluacion diagnéstica y discapacidad en
pacientes con ataxias y paraparesias espasticas hereditarias. Un
documento que surge como un instrumento para reducir el
desconocimiento entorno a estas patologias y su diagnostico y para

ayudar a pacientes y familiares en la mejora de su calidad de vida.

https://www.enfermedades-raras.org/movimiento-

asociativo/actualidad-asociativa/descubre-la-nueva-guia-de-

evaluacion-diagnostica-y-discapacidad-en-pacientes-con-ataxias-y-

paraparesias-espasticas-hereditarias?
fbclid=IwAR2A923HwWLfNqI2zgyEGATmgMK;EMO3HSdBOHBLIyID]
VOx4bPIsT FB78U
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CEREBRO Y SISTEMA NERVIOSO
¢QUE ES LA ATAXIA DE FRIEDREICH?

La ataxia de Friedreich es una enfermedad rara que afecta el
sistema nervioso central . Afecta su médula espinal y los
nervios que transmiten y reciben mensajes entre su cerebro y el
resto de su cuerpo. También afecta su cerebelo , la parte de su

cerebro que controla el movimiento y el equilibrio.

https://www.verywellhealth.com/friedreichs-ataxia-6889947

LAS ANOMALIAS DE LA MEDULA ESPINAL SE
CORRELACIONAN CON LA GRAVEDAD DE LA
ENFERMEDAD ENLAFA

Los resultados muestran la utilidad de la resonancia
magnética como biomarcador en el seguimiento de la

progresion de la enfermedad.

https://friedreichsataxianews.com/news/fa-spinal-cord-

abnormalities-correlate-with-disease-severity/?
fbclid=IwAR3U96P2P11X81.Ryb20el5iU-
Ozn7h4cwcTrSE3Q2uWoTesdAkbyNAD37p4
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https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.verywellhealth.com/ataxia-5184300
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https://www.verywellhealth.com/brain-anatomy-4780506
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PELAYO Y BARROSO ACOMPANAN A
MANUEL TAPIA Y "AGATA" EN EL
MERCADO DE ABASTOS

En el circulo central del ‘Ingeniero Torroja’, se

encontraba una mesa informativa de la Asociacion

Gaditana de Ataxias ‘Agata’, donde se podia adquirir

el calendario de la asociacion para colaborar con su

actividad.

http://www.algeciras.es/es/detalle-de-
noticia/Pelayo-y-Barroso-acompanan-a-Manuel-
Tapia-y-a-Agata-en-el-Mercado-de-Abastos/?
fbclid=IwARO 2unF5RQ2-
w2hkvtIfBoAAiwgXkt4fDhusbdd6x8H5XfA-

yfal. ZB-Os

TEATRO SOLIDARIO PARA LA
@A‘ SOLIDARIAS INVESTIGACION DE LA ATAXIA

A favor de la asociacion AEFAT 2022

D TELANGIECTASIA

- El teatro ‘La Cochera Cabaret’ de Malaga acoge el
y | proximo miércoles, 28 de diciembre, una representacion
solidaria de la comedia ‘En ocasiones veo a Umberto’
para recaudar fondos para los proyectos de investigacion
que desarrolla la Asociacion Espanola Familia Ataxia-
Telangiectasia (AEFAT), enfermedad rara

neurodegenerativa y multisistémica.

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/t

MIERCOLES 28 DICIEMBRE. 22:00H eatro-solidario-para-la-investigacion-de-la-ataxia-
A= s o) wse  lelangiectasia/
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