




“Despidiendo 2022”

Y llega a su fin el año 2022, en

el que nuevamente hemos

afrontando el reto de la

supervivencia de la Asociación.

Para este 2023, seguimos

reclamando una mayor ayuda

por parte de la Administración,

ya que los procesos

degenerativos que

acontecen a la Ataxia, siguen

su curso, y las personas

afectadas continúan

necesitando las terapias y

demás tratamientos, que

contribuyen a retrasar, en la

medida de lo posible, los

síntomas.

Aprovechamos esta

columna, para agradecer su

labor como presidente a

Antonio Emilio Navajas

Palacios, y como

vicepresidenta a Ana Isabel

Giraldo Polo; y damos la

bienvenida a los/as nuevos/as

de la Junta Directiva, Paula

López Galindo, presidenta, y

Sergio Gordillo Núñez, vocal.

Como no dar las gracias al

resto de miembros, que

continúan su labor como Junta

Directiva: María Dolores Castro

Alcudia (secretaria), Rafael

Calvo Cuenca (vicepresidente)

y Juan Páez Márquez

(tesorero).

Ahora sí, les contamos que en

este número, trataremos temas

como: delitos de estafa por

internet, noticias de la

Asociación y publicaciones de

interés.

Presentarles la última

publicación del año, N.º 20,

deseándoles que el 2023 brille

tanto como el sol y llegue lleno

de oportunidades.
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fundamentalmente, que les permite actuar de

forma fraudulenta, pudiendo abrir cuentas o

firmar contratos a nombre de la víctima, o

estafándole varios miles de euros de la cuenta

bancaria, entre otros.

Tipos:

• El phishing es el que se realiza a través de

correos electrónicos.

• El smishing es el que se realiza a través de

SMS.

• El SMS Spoofing es el que se realiza a través

de SMS pero con la peculiaridad de que el

atacante consigue que el mensaje se “cuele”

en la conversación real con la propia Entidad

Bancaria, es decir, en el mismo hilo de

mensajes, con lo que resulta mucho más difícil

de detectar.
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Ayer escuchaba en las noticias que los delitos

informáticos se habían incrementado en España

en el último año un 158% y, de ellos,

aproximadamente el 80% lo son de carácter

económico. Yo misma lo he percibido. En mis

últimas guardias de asistencia al detenido han

sido frecuentes las designaciones para asistir a

investigados por delitos de estafa informática

relacionados con criptomonedas, falsificación de

documentos, y los efectuados a través de correo

electrónico y los tradicionales SMS en los que

han estafado varios miles de euros a la víctima.

De estos últimos es de los que voy a hablaros en

este artículo: el PHISING, el SMISHING y el

SMS SPOOFING.

¿Qué son?

Todas ellas son técnicas de fraude o estafa

que se conocen como Ingeniería social y que

se utilizan contra cualquier usuario/a de

internet y aplicaciones, y en las que, mediante

la utilización de una gran variedad de canales

para llegar a los/as usuarios/as, tales como

llamadas, correos electrónicos o SMS,

consiguen datos personales y bancarios,



Así pues, normalmente el delincuente, a través

de la comunicación, solicitará a la víctima que

llame a un determinado número de teléfono

para realizar la gestión oportuna o que pinche

un enlace (link) que le redirigirá a una página

web maliciosa. Y en esa llamada o en esa nueva

web le solicitarán una serie de datos tales como

datos personales, claves bancarias u

cualesquiera otros datos sensibles con los que

tener acceso a una información privilegiada.

¿Cómo reconocerlo?

Las técnicas de los delincuentes cada vez están

más perfeccionadas, pero hay pistas que pueden

ayudarnos a reconocer que estamos siendo

víctimas de un intento de phishing, smishing o

SMS spoofing:

• Nombre del remitente desconocido o

proveniente de algún servicio de correo gratuito.

• Sensación de urgencia en la cuestión que

transmiten y en la necesidad de que enviemos

nuestros datos.

• Diferencias entre el texto del enlace inicial y la

URL a la que remite. La URL de destino

normalmente será fraudulenta. Si no coinciden

los textos de ambas, tiene un formato

sospechoso, o no comienzan por https, no

confíes en el link.
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¿Cómo lo hacen?

Los delincuentes suplantan la identidad de

personas, organizaciones o entidades de

confianza del destinatario y, por distintos

medios, realizan comunicaciones que alertan y/o

preocupan al usuario/a, tales como un cargo no

autorizado, una operación fraudulenta, un

acceso no permitido, la necesidad de

autenticación por necesidades de mejoras en la

seguridad o incluso el seguimiento de un pedido

o un problema relacionado con el envío de un

paquete.

De este modo, ante la preocupación o alarma

creada en el destinatario unido a la confianza de

la entidad que les envía la comunicación

consiguen que el usuario realice alguna acción

con la que consiguen su objetivo.



• No hacer clic en los enlaces adjuntos.

• Llamar al teléfono oficial de la

compañía que supuestamente nos envía el

mensaje.

• No descargar los ficheros adjuntos, en

su caso.

• Eliminar el mensaje o correo

electrónico.

• Pasar el antivirus al ordenador.

• Avisar a nuestro Banco.

• Cambiar las claves.

Por último, si el delito ya se ha cometido,

debemos interponer la correspondiente

denuncia ante la Policía y enviar copia de la

misma a nuestro Banco o entidad donde

hayan suplantado nuestra identidad.
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• Fallos ortográficos o rara/mala redacción:

Muchas veces consecuencia de las traducciones

efectuadas con herramientas online.

• Saludos genéricos: Normalmente, si realmente

somos clientes, el saludo es personalizado.

• Archivos adjuntos: Si desconfías del remitente

no descargues el fichero. Puede contener virus.

Los que terminan con más de una extensión

(nombredeldocumento.doc.zip, nombre del

documento.pdf.exe, etc.) no son fiables.

¿Qué hacer si creer que has recibido algún

correo electrónico o sms fraudulento?

• No hacer caso a la petición de

información solicitada. No enviar nunca datos

personales ni claves de ningún tipo, menos

aún bancarias, a través de internet.
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Finalizamos el programa “Orientación, apoyo y atención social especializada a personas con

Ataxias y sus familias e información digital”, que hemos desarrollado durante un periodo de cuatro

meses, desde la Asociación Cordobesa de Ataxias, gracias a la colaboración del Instituto Provincial

de Bienestar Social de Córdoba (IPBS), que ha prestado su colaboración a través de la convocatoria

pública de subvenciones a entidades sociales para proyectos de Servicios Sociales 2022.

ORIENTACIÓN, APOYO Y ATENCIÓN SOCIAL 

ESPECIALIZADA A PERSONAS CON ATAXIAS 

Y SUS FAMILIAS E INFORMACIÓN DIGITAL 

Cartel divulgativo del programa
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Fotos de su ejecución 



El 17 de octubre, en el Salón de Actos de la RGA de FEPAMIC “Antonio Hermoso”, tuvo lugar la

Asamblea General Extraordinaria, donde se eligieron los nuevos cargos de Junta Directiva.

Aprovechamos la ocasión, para dar las gracias a nuestro presidente y vicepresidenta saliente

Antonio Emilio Navajas Palacios y Ana Isabel Giraldo Polo; y damos la bienvenida a la nueva

presidenta Paula López Galindo y al vocal Sergio Gordillo Núñez, así como nuestro agradecimiento

al resto de miembros de la Junta (Rafael Calvo Cuenca, María Dolores Castro Alcudia y Juan Páez

Márquez.

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA DE 

LA ASOCIACIÓN 

Asistentes a la Asamblea 
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Nueva Junta Directiva de ACODA 



En la foto la ganadora del Super Cheque y la Trabajadora Social de la Asociación 
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SORTEO DEL SUPER 

CHEQUE DE ACODA

Gracias a la colaboración de todas las personas que han participado con el sorteo del Super

Cheque de ACODA, desde la Asociación, hemos podido recaudar fondos a través de este acto

benéfico.

Aprovechar la ocasión para dar nuestro más sincero agradecimiento a todos/as aquellos/as que

nos ayudan a continuar con nuestra labor.



El 22 de octubre, en el Bar La Cava de Pedroche, tuvo lugar el encuentro de personas afectadas de

Ataxias y sus familias; una convivencia que desde que empezó la pandemia, no pudimos realizar y

que, tras este dos años, hemos podido celebrar.

CONVIVENCIA ZONA NORTE

Asistentes al encuentro de convivencia 
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El 21 de noviembre de 2022, dimos comienzo al programa “Orientación, apoyo y atención social

especializada a personas con Ataxias y sus familias e información digital”, que desarrollaremos

desde hasta el 5 de febrero de 2023, gracias a la colaboración de la Consejería de Inclusión Social,

Juventud, Familias e Igualdad.

ORIENTACIÓN, APOYO Y ATENCIÓN SOCIAL 

ESPECIALIZADA A PERSONAS CON ATAXIAS 

Y SUS FAMILIAS E INFORMACIÓN DIGITAL 

Cartel divulgativo del programa
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Tríptico informativo del programa
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Tras varios años sin poder celebrarla, motivo por la pandemia del COVID-19, el pasado 18 de

diciembre, tuvo lugar la comida de Navidad de la Asociación Cordobesa de Ataxias, en el

restaurante Las Delicias.

COMIDA DE NAVIDAD DE LA ASOCIACIÓN

Cartel informativo
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LAS MUTACIONES EN LA PROTEÍNA QUINASA CΓ PROMUEVEN LA ATAXIA 

ESPINOCEREBELOSA TIPO 14 AL ALTERAR LA AUTOINHIBICIÓN DE LA QUINASA

MANUEL GARCÍA AGUDÍN: «SUFRO ESPASMOS EN LAS EXTREMIDADES, PÉRDIDA DE 

EQUILIBRIO Y LA LLAMADA CEGUERA NOCTURNA»
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Las mutaciones en la quinasa PKCγ causan la

enfermedad neurodegenerativa hereditaria ataxia

espinocerebelosa tipo 14 (SCA14) y generalmente se

encuentran en una región de la proteína que detecta

un lípido activador. Pilo et al. encontraron que estas

mutaciones aumentaban la actividad basal de la

quinasa al interrumpir los contactos autoinhibidores

dentro de la proteína.

https://www.science.org/doi/10.1126/scisignal.abk11

47?fbclid=IwAR1FbcuHZTLaDyAlMRLQbukPGtCAhyh

3s8Y9qvMo4jBwrEam5_WuzPdMUnk

Esté cangués de 49 años convive desde hace años

con una ataxia que aún «está en estudio». Mohamed

El Imrani es su asistente personal, amigo, psicólogo y

acompañante en las cuestiones del día a día.

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

09/30/manuel-garcia-agudin-sufro-espasmos-

extremidades-perdida-equilibrio-llamada-ceguera-

nocturna/00031664525176526512318.htm?fbclid=Iw

AR0dip8hHpJAefQAHM_9ESz_DzQSQqHNtD56FtP8v8

0IESBpZWuaGjOjIoo

https://www.science.org/doi/10.1126/scisignal.abk1147?fbclid=IwAR1FbcuHZTLaDyAlMRLQbukPGtCAhyh3s8Y9qvMo4jBwrEam5_WuzPdMUnk
https://www.lavozdeasturias.es/noticia/asturias/2022/09/30/manuel-garcia-agudin-sufro-espasmos-extremidades-perdida-equilibrio-llamada-ceguera-nocturna/00031664525176526512318.htm?fbclid=IwAR0dip8hHpJAefQAHM_9ESz_DzQSQqHNtD56FtP8v80IESBpZWuaGjOjIoo


EL MERCADO DE LA ATAXIA DE FRIEDREICH RECIBIRÁ 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 básicas diarias

como caminar, trotar, etc. debido a la disfunción

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-ptc-therapeutics-design-

therapeutics-

inc.html?fbclid=IwAR1gFxe6jGJeChW1ca23Ce9DCQ_S

ThU5aX7dwrha7X0jJPnI8xQ8hqO26VA

12 MEDIAS MARATONES EN 12 MESES PARA EL AMIGO DE SU HIJO DESPUÉS 

DEL DIAGNÓSTICO

Helfin Jones está corriendo 12 medias maratones en

el lapso de un año 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-566315?fbclid=IwAR2wL-

YCWBBEuGV9XXbyPcfQoy8BLgEhJGcWson-

VFENikDR2X_bp6mMSEk
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https://www.cambrian-news.co.uk/news/12-half-marathons-in-12-months-for-sons-friend-after-diagnosis-566315?fbclid=IwAR2wL-YCWBBEuGV9XXbyPcfQoy8BLgEhJGcWson-VFENikDR2X_bp6mMSEk


LA TERAPIA CON CÉLULAS 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 asoció con elevaciones

significativas en la proteína frataxina y biomarcadores

relacionados con la enfermedad, informó 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=IwAR137Gsfv78RCUOoeugaxkDbJjdy2

m54hXIBdz0Y04xgaOWpsumAlPVx5Vk

Fuente: https://friedreichsataxianews.com/news/g-csf-

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

PLAZA COCEMFE REIVINDICA FOMENTAR LA INVESTIGACIÓN DE LA ATAXIA

La Federación de Ataxias de España (FEDAES), entidad

perteneciente a COCEMFE, ha destacado la necesidad

del fomento de la investigación en esta enfermedad,

así como en otras enfermedades raras ya que “es

nuestro futuro”.

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

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

ataxia/?fbclid=IwAR0lk8gYZMSxhRHnmeeubzEbweHtq

hpn5B2Vyes1TLjMm8-QSXzDt3vf-C8
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https://fedaes.org/la-terapia-con-celulas-madre-g-csf-eleva-de-forma-segura-los-niveles-de-frataxina/?fbclid=IwAR137Gsfv78RCUOoeugaxkDbJjdy2m54hXIBdz0Y04xgaOWpsumAlPVx5Vk
https://friedreichsataxianews.com/news/g-csf-stem-cell-therapy-safely-raises-frataxin-levels-fa/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/plaza-cocemfe-reivindica-fomentar-la-investigacion-de-la-ataxia/?fbclid=IwAR0lk8gYZMSxhRHnmeeubzEbweHtqhpn5B2Vyes1TLjMm8-QSXzDt3vf-C8
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EL EJERCICIO AERÓBICO PUEDE AYUDAR MÁS QUE EL ENTRENAMIENTO DE 

EQUILIBRIO PARA RETRASAR LOS SÍNTOMAS DE LA ATAXIA CEREBELOSA

Una vista previa de la investigación de la reunión anual de

la Asociación Americana de Neurología 2022

(ANA2022).Resumen completo, que se presentará en la

reunión anual de la Asociación Americana de Neurología

de 2022 , del 22 al 25 de octubre de 2022 en Chicago, y se

publicará en Annals of Neurology.

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

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 destinarán

a recaudar fondos para luchar contra esta enfermedad

hereditaria que daña el sistema nervioso.

https://www.diariodealmeria.es/provincia/Padules-Juanjo-

enfermo-Ataxia-Friedrich_0_1727228599.html

ARA MALIKIAN, ANA ALCAIDE, ALOS QUARTET Y EL NAÁN ACTUARÁN EN EL X 

FESTIVAL SOLIDARIO AITZINA FOLK DE VITORIA

Presentación de la X edición del Festival Solidario Aitzina

Folk, que se desarrollará entre octubre de 2022 y enero

en 2023 en distintos espacios de Vitoria-Gasteiz - El

festival busca dar difusión a la música, dantza, folk y

cultura tradicional y apoyar la investigación 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?fbclid=IwAR2fyCElgjaoywswOX77e

NvfjEc8qkVECHS0DtmPpqiFZy-zH0dW7ORn7KM

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
https://www.diariodealmeria.es/provincia/Padules-Juanjo-enfermo-Ataxia-Friedrich_0_1727228599.html
https://www.europapress.es/euskadi/noticia-ara-malikian-ana-alcaide-alos-quartet-naan-actuaran-festival-solidario-aitzina-folk-vitoria-20221011132654.html?fbclid=IwAR2fyCElgjaoywswOX77eNvfjEc8qkVECHS0DtmPpqiFZy-zH0dW7ORn7KM


Se trata de la leriglitazona, un fármaco suministrado

por vía oral que mejora la coordinación motora

afectada como consecuencia de la pérdida de

frataxina, la proteína causante de la enfermedad.

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

farmaco-potencial-agente-terapeutico-tratar-ataxia-

friedreich_88677_102.html?fbclid=IwAR3t0OMZPw2X-

OosmHnOKvBRXX2UniYn74LTizpQR88ou4kiWgitATZA

XU0

CONFIRMAN UN NUEVO FÁRMACO COMO POTENCIAL AGENTE TERAPÉUTICO 

PARA TRATAR LA ATAXIA DE FRIEDREICH

El centrocampista, uno de los futbolistas que más se

acerca a sus fans desde que llegase al Sevilla, dedicó

la tarde del miércoles a visitar a tres pequeños

diagnosticados de Ataxia de Friedreich y les regaló

tres balones del conjunto hispalense... y tres

camisetas muy especiales.

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

club/1317663-el-sorpreson-de-gudelj-a-tres-

pequenos-diagnosticados-de-ataxia-de-

friedreich?fbclid=IwAR1U77mZar73JqS08Jtu4T9e295

I3HojPdDt6Zy4UUaenWJMvG2zN-Iv9kc

EL SORPRESÓN DE GUDELJ A TRES PEQUEÑOS DIAGNOSTICADOS DE ATAXIA DE 

FRIEDREICH
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Los fondos recaudados en el festival solidario irán

destinados para la investigación 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=IwAR3mux9hu503I_lh0eto3Xye_yH5O

A15xJqeg_HGismYn0vFSHeyE_AZBso

AITZINA FOLK CELEBRA LA X EDICIÓN CON ARA MALIKIAN Y UN NUEVO 

PROYECTO DE INVESTIGACIÓN

https://www.consalud.es/pacientes/confirman-farmaco-potencial-agente-terapeutico-tratar-ataxia-friedreich_88677_102.html?fbclid=IwAR3t0OMZPw2X-OosmHnOKvBRXX2UniYn74LTizpQR88ou4kiWgitATZAXU0
https://www.eldesmarque.com/sevilla/sevilla-futbol-club/1317663-el-sorpreson-de-gudelj-a-tres-pequenos-diagnosticados-de-ataxia-de-friedreich?fbclid=IwAR1U77mZar73JqS08Jtu4T9e295I3HojPdDt6Zy4UUaenWJMvG2zN-Iv9kc
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=IwAR3mux9hu503I_lh0eto3Xye_yH5OA15xJqeg_HGismYn0vFSHeyE_AZBso


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?fbclid=IwAR0Rssm1SWYxljyGZic640fxja

srnPFkYKJVLKoYa3nw3ZS91s2ksn-w8gs

V JORNADAS DE PROMOCIÓN PARA LA AUTONOMÍA PERSONAL EN 

ENFERMEDADES RARAS EN EL CREER: "CONTEXTO ACTUAL EN EL CONOCIMIENTO 

DE LAS ATAXIAS"

22

El Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas

con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del

Imserso, organiza los días 15 y 16 de noviembre las V

Jornadas de Promoción para la Autonomía 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=IwAR06rBT5eo3vdDpdcjwZygcOflSAKyM

TQjrW1wsLyNciYVMYPx9NdxAXZaQ

ASISTIMOS A LA PRESENTACIÓN DE "ESPERANZA", LA NUEVA CERVEZA SOLIDARIA 

CON LA ATAXIA TELANGIECTASIA

https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/asistimos-la-presentacion-de-esperanza-la-nueva-cerveza-solidaria-con-la-ataxia-telangiectasia?fbclid=IwAR0Rssm1SWYxljyGZic640fxjasrnPFkYKJVLKoYa3nw3ZS91s2ksn-w8gs


Combinación de fármacos muestra efecto positivo

en modelos de FA.

Fuente:

https://www.ataxia.org.uk/research-news/drug-

combination-shows-positive-effect-in-models-of-fa/

https://fedaes.org/combinacion-de-farmacos-

efecto-positivo-en-

fa/?fbclid=IwAR0JMT6o8zyWZfLz32NmzJNRMRGgb

SUOeg9FgNN-EQ1V4pZz-1dPfYaGicw

AUMENTO DE LA CONCIENCIA EN TORNO A LA ATAXIA
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DISEÑA SISTEMA PARA ATENDER ATAXIA, RARA ENFERMEDAD,Y RECIBE EL PREMIO 

ROSENKRANZ

Jonathan Magaña dice el método busca llevar

fármacos de forma más efectiva al cerebro y tratar el

padecimiento que daña el sistema nervioso central e

impide los movimientos finos.

https://www.cronica.com.mx/academia/disena-

sistema-atender-ataxia-rara-enfermedad-recibe-

premio-

rosenkranz.html?fbclid=IwAR2ZYFe7qUvPpObIGrMnM

oxqLsBFDyUzi2CcjRvQYAFc9XsbrZHaGm-Ind0

ASÍ ES LA ATAXIA, LA ENFERMEDAD DE LA QUE SE DIAGNOSTICAN 30 NUEVOS 

CASOS AL AÑO EN LA C. VALENCIANA

En esta entrevista, hablamos con la Dra. Lauren Moore

de la Fundación Nacional de Ataxia sobre la ataxia y

cómo la NFL está ayudando a generar conciencia

sobre esta afección.

https://www.news-

medical.net/news/20221031/Increasing-Awareness-

Surrounding-

Ataxia.aspx?fbclid=IwAR2Sb0MsMnOC1uDNnmEDLxIb

DYOewjVhzWSKjf1QQcEYLCyeegjhikJTB68

https://www.ataxia.org.uk/research-news/drug-combination-shows-positive-effect-in-models-of-fa/
https://fedaes.org/combinacion-de-farmacos-efecto-positivo-en-fa/?fbclid=IwAR0JMT6o8zyWZfLz32NmzJNRMRGgbSUOeg9FgNN-EQ1V4pZz-1dPfYaGicw
https://www.cronica.com.mx/academia/disena-sistema-atender-ataxia-rara-enfermedad-recibe-premio-rosenkranz.html?fbclid=IwAR2ZYFe7qUvPpObIGrMnMoxqLsBFDyUzi2CcjRvQYAFc9XsbrZHaGm-Ind0
https://www.news-medical.net/news/20221031/Increasing-Awareness-Surrounding-Ataxia.aspx?fbclid=IwAR2Sb0MsMnOC1uDNnmEDLxIbDYOewjVhzWSKjf1QQcEYLCyeegjhikJTB68


Niño de seis años con ataxia telangiectasia que muestra

telangiectasia ocular.

https://www.cureus.com/articles/117673-ataxia-

telangiectasia-presenting-as-cervical-

dystonia?fbclid=IwAR22fy7OLqm4AZj8HRD_hU8LRE-

xmcTT2XpJtyzgt7sf1R3be7W6c6JbX2s

ATAXIA TELANGIECTASIA QUE SE PRESENTA COMO DISTONÍA CERVICAL
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Aefat, la asociación de familias de afectados con ataxia

telangiectasia en España, cofinancia un nuevo proyecto de

investigación relacionado con el cáncer que se desarrollará

durante dos años en la Universidad Tor Vergata de Roma.

El objetivo de este proyecto es crear nuevas terapias y

estrategias con el fin de mejorar y alargar la calidad de vida

de los pacientes afectados.

https://www.gndiario.com/cancer-ataxia-telangiectasia-

proyecto?fbclid=IwAR06P5oyIzLBw2viA6QMonP-

TbqyxOLbkeFxXnde8t05mEkItyqwBkIZw0Q

AEFAT COFINANCIA UN NUEVO PROYECTO DE INVESTIGACIÓN EN CÁNCER 

RELACIONADO CON LA ATAXIA TELANGIECTASIA

FRATAXINA BAJA, DEFECTOS EN LAS MITOCONDRIAS RESPUESTA INMUNITARIA 

DEL MODELO CELULAR RÁPIDO

Los hallazgos muestran una nueva vía que podría

contribuir a los mecanismos de la enfermedad de AF.

https://friedreichsataxianews.com/news/low-frataxin-

mitochondria-defects-prompt-fa-immune-

response/?fbclid=IwAR3AIlgqms21XDT7gonRC_b9EeJ

morPjLr4EMeWgKErO7tBZwSodvJEzZXM

https://www.cureus.com/articles/117673-ataxia-telangiectasia-presenting-as-cervical-dystonia?fbclid=IwAR22fy7OLqm4AZj8HRD_hU8LRE-xmcTT2XpJtyzgt7sf1R3be7W6c6JbX2s
https://www.gndiario.com/cancer-ataxia-telangiectasia-proyecto?fbclid=IwAR06P5oyIzLBw2viA6QMonP-TbqyxOLbkeFxXnde8t05mEkItyqwBkIZw0Q
https://friedreichsataxianews.com/news/low-frataxin-mitochondria-defects-prompt-fa-immune-response/?fbclid=IwAR3AIlgqms21XDT7gonRC_b9EeJmorPjLr4EMeWgKErO7tBZwSodvJEzZXM


Diez ediciones trabajando en pro de la música y de

la investigación de la ataxia telangiectasia. El Aitzina

Folk vuelve en este 2022 a su formato previo a la

pandemia para seguir llenando Vitoria de sonidos y

de compromiso social.

https://www.noticiasdealava.eus/cultura/2022/11/06

/ganas-compartir-hemos-preparado-decimo-

6197612.html?fbclid=IwAR00uLQAILE923BwyQSzze

Oy_UlDoKFvCt5QJH-GBsK2nY2tJ25DD8L_KRU

“TENEMOS MUCHAS GANAS DE COMPARTIR TODO LO QUE HEMOS PREPARADO 

PARA EL DÉCIMO ANIVERSARIO DEL AITZINA FOLK”

ATAXIA DE FRIEDREICH TAMAÑO DEL MERCADO, CRECIMIENTO, INGRESOS, 

DEMANDA, TENDENCIAS, PARTICIPACIÓN, JUGADORES CLAVE GLOBALES, 

ALCANCE Y PRONÓSTICO
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Se espera que el mercado Ataxia de Friedreich gane

crecimiento en el mercado en el período de

pronóstico de 2021 a 2028.

https://www.digitaljournal.com/pr/friedreichs-

ataxia-market-size-growth-revenue-demand-trends-

share-global-key-players-scope-and-

forecast?fbclid=IwAR0mRlC8SJ0L6MmtfopZL1Y11wy

jhNhCairAzYvlBQjdRq5xMwH9oAzEnUY

https://www.noticiasdealava.eus/cultura/2022/11/06/ganas-compartir-hemos-preparado-decimo-6197612.html?fbclid=IwAR00uLQAILE923BwyQSzzeOy_UlDoKFvCt5QJH-GBsK2nY2tJ25DD8L_KRU
https://www.digitaljournal.com/pr/friedreichs-ataxia-market-size-growth-revenue-demand-trends-share-global-key-players-scope-and-forecast?fbclid=IwAR0mRlC8SJ0L6MmtfopZL1Y11wyjhNhCairAzYvlBQjdRq5xMwH9oAzEnUY


FASE 1 PROGRAMA DT-216 PARA FA ON TRACK; SE ESPERAN DATOS INICIALES 

PRONTO

El análisis del líquido cefalorraquídeo puede

proporcionar 'biomarcadores robustos para ensayos

clínicos.

https://www.nature.com/articles/s41598-022-23666-

z?fbclid=IwAR1w6Vh9WsnqOAzY8oxJIB1_xtcUBmi9SWZ

F3_r2o9_842ee3pe1gmQwAd0

PREDICCIÓN DEL CURSO DE LA ENFERMEDAD EN LA ATAXIA DE FRIEDREICH
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DIFICULTAD PARA CAMINAR, PUNTO DE ANSIEDAD SEVERA AL ESPECTRO DE 

DIAGNÓSTICOS NEUROLÓGICOS

El programa incluye estudios de dosis única ascendente y

múltiples dosis ascendentes en adultos.

https://friedreichsataxianews.com/news/phase-1-

friedreichs-ataxia-treatment-program-dt-216-

track/?fbclid=IwAR0ntfuyfg3NTa0jCwa2jLXj8tr8IIUeRqQ3P

simJjqKeW1eNHTUcNvf4io

Finalmente se encontró la causa de la ataxia en una mujer

de 55 años, dos décadas después del inicio de los

síntomas.

https://www.medpagetoday.com/casestudies/neurology/1

01785?fbclid=IwAR0hJKMxRJRmLKtH4z903H6XYirUc1NVk

66f9qqVqvD-QzUQrdTGlFySEuM

EN IMÁGENES: EL AITZINA FOLK VUELVE A LAS CALLES

La décima edición del Aitzina Folk Festival pondrá en

marcha el viernes su programa de conciertos y talleres.

https://www.noticiasdealava.eus/cultura/2022/11/20/aitzin

a-folk-vuelve-calles-

6245114.html?fbclid=IwAR3ngC5qUndJQ-

llUMg0AUEa_RloxdmYEuoNHOSTV8eZtkv1rhSMeOt6US8

https://www.nature.com/articles/s41598-022-23666-z?fbclid=IwAR1w6Vh9WsnqOAzY8oxJIB1_xtcUBmi9SWZF3_r2o9_842ee3pe1gmQwAd0
https://friedreichsataxianews.com/news/phase-1-friedreichs-ataxia-treatment-program-dt-216-track/?fbclid=IwAR0ntfuyfg3NTa0jCwa2jLXj8tr8IIUeRqQ3PsimJjqKeW1eNHTUcNvf4io
https://www.medpagetoday.com/casestudies/neurology/101785?fbclid=IwAR0hJKMxRJRmLKtH4z903H6XYirUc1NVk66f9qqVqvD-QzUQrdTGlFySEuM
https://www.noticiasdealava.eus/cultura/2022/11/20/aitzina-folk-vuelve-calles-6245114.html?fbclid=IwAR3ngC5qUndJQ-llUMg0AUEa_RloxdmYEuoNHOSTV8eZtkv1rhSMeOt6US8


Las personas con deficiencia de vitamina B12

también informaron haber experimentado pérdida

de memoria y problemas visuales.

https://www.express.co.uk/life-

style/health/1698981/vitamin-b12-deficiency-

symptoms-ataxia-problems-

walking?fbclid=IwAR0Z3MXDzilu6EZd0Pv6i_Rr1g4O

DmlPpYny_QpynVvw2LbVtMlroT9dT-Y

EXPERIMENTAR 'ATAXIA' AL CAMINAR PUEDE INDICAR UNA DEFICIENCIA 

'IRREVERSIBLE' DE VITAMINA B12, ADVIERTE EL NHS
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EL ENSAYO DE FASE 2 CTI-1601 INSCRIBIENDO PERSONAS EN EE. UU

Un ensayo clínico de fase 2 de cuatro semanas que

probará CTI-1601, la terapia experimental de Larimar

Therapeutics para la ataxia de Friedreich (FA), ahora

inscribiendo personas en los EE. UU., anunció la

compañía en un comunicado de prensa.

https://fedaes.org/el-ensayo-de-fase-2-cti-1601-

inscribiendo-personas-en-ee-

uu/?fbclid=IwAR2UP_YU9ZD99uBHtTF1LJt7G3wri7rdW

xelRtaExX9iFVmWLsL_mvkKzKM

Fuente:

https://friedreichsataxianews.com/news/phase-2-trial-

fa-therapy-cti-1601-now-enrolling-us/

https://www.express.co.uk/life-style/health/1698981/vitamin-b12-deficiency-symptoms-ataxia-problems-walking?fbclid=IwAR0Z3MXDzilu6EZd0Pv6i_Rr1g4ODmlPpYny_QpynVvw2LbVtMlroT9dT-Y
https://fedaes.org/el-ensayo-de-fase-2-cti-1601-inscribiendo-personas-en-ee-uu/?fbclid=IwAR2UP_YU9ZD99uBHtTF1LJt7G3wri7rdWxelRtaExX9iFVmWLsL_mvkKzKM
https://friedreichsataxianews.com/news/phase-2-trial-fa-therapy-cti-1601-now-enrolling-us/


20 corredores voluntarios empujaron las sillas

especiales de seis niños y jóvenes con esta

enfermedad neurodegenerativa, sin cura ni

tratamiento

El reto de Migranodearena continúa 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=IwAR3UlZ37YtpquH2veBgLoGPvH9U

95OTAfKxksY1DTXyklUomqcm8G_cGUUo

FEDAES, FEDERACIÓN DE ATAXIAS DE ESPAÑA
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Para denunciar esta situación, tratar de revertirla y

reivindicar un modelo de financiación estable para

nuestras organizaciones, todo el movimiento de la

discapacidad en torno al CERMI hemos decidido

manifestarnos el próximo día 3 de diciembre (Día

Internacional de la Discapacidad), en torno a las 11.00h

y delante de la sede de la Dirección General de

Derechos de las Personas con Discapacidad, en la

c/Serrano, 140-Madrid.

Si la unidad siempre es importante, en estos

momentos lo es más que nunca para poder demostrar

la fuerza de las personas con discapacidad, por eso, os

convocamos a participar este día y acudir a la

concentración.

Para una correcta organización, por favor envía un

correo a gabinete.presidencia@cocemfe.es, indicando:

- NOMBRE ORGANIZACIÓN:

- Nº PERSONAS QUE PODRÍAN ASISTIR:

LA ATAXIA TELANGIECTASIA CONSIGUE 1.200 EUROS Y VISIBILIDAD EN EL ZURICH 

MARATÓN DE SAN SEBASTIÁN

https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/la-ataxia-telangiectasia-consigue-1200-euros-y-visibilidad-en-el-zurich-maraton-de-san-sebastian?fbclid=IwAR3UlZ37YtpquH2veBgLoGPvH9U95OTAfKxksY1DTXyklUomqcm8G_cGUUo


Un nuevo estudio publicado el 14 de diciembre de

2022 en el New England Journal of Medicine

informa la identificación de una causa genética

previamente desconocida de una ataxia cerebelosa

de aparición tardía, un descubrimiento que mejorará

el diagnóstico y abrirá nuevas vías de tratamiento

para esta afección progresiva.

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

collaboration-uncovers-genetic-916590/

COLABORACIÓN INTERNACIONAL DESCUBRE LA CAUSA GENÉTICA DE LA ATAXIA DE 

INICIO TARDÍO
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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/?fbclid=IwAR387gu-

y8smu7ssfSZxlleEapIig7EMsEhrqeI3-

SOowO7mYdbL6gYe8vo

Fuente:

https://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi

/10.1002/mds.29286

https://www.miragenews.com/international-collaboration-uncovers-genetic-916590/
https://fedaes.org/eficacia-de-la-omaveloxolona-en-la-ataxia-de-friedreich/?fbclid=IwAR387gu-y8smu7ssfSZxlleEapIig7EMsEhrqeI3-SOowO7mYdbL6gYe8vo
https://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/mds.29286


Un nuevo estudio publicado el 14 de diciembre de

2022 en el New England Journal of Medicine

informa la identificación de una causa genética

previamente desconocida de una ataxia cerebelosa

de aparición tardía, un descubrimiento que mejorará

el diagnóstico y abrirá nuevas vías de tratamiento

para esta afección progresiva.

https://www.worldhealth.net/news/frequent-

genetic-cause-late-onset-

ataxia/?fbclid=IwAR32yzAjkzvE1-

1xr0dfr6JWrsAPMGtctKzOjiBAhMNWdsK0UNbfrMR

UHC8

CAUSA GENÉTICA FRECUENTE DE ATAXIA DE INICIO TARDÍO
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DESCUBRE LA NUEVA GUÍA DE EVALUACIÓN DIAGNÓSTICA Y DISCAPACIDAD EN 

PACIENTES CON ATAXIAS Y PARAPARESIAS ESPÁSTICAS HEREDITARIAS

Nace la nueva guía de evaluación diagnóstica y

discapacidad en pacientes con ataxias y paraparesias

espásticas hereditarias. Un documento que surge

como un instrumento para reducir el desconocimiento

entorno a estas patologías y su diagnóstico 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=IwAR2A923HwLfNqI2zgyEG4TmgM

KjEMO3HSdB0HBL9ylDJVOx4bPlsT_FB78U

https://www.worldhealth.net/news/frequent-genetic-cause-late-onset-ataxia/?fbclid=IwAR32yzAjkzvE1-1xr0dfr6JWrsAPMGtctKzOjiBAhMNWdsK0UNbfrMRUHC8


Se trata de una patología rara, genética y

neurodegenerativa que causa una grave discapacidad

física progresiva, inmunodeficiencia, problemas

respiratorios frecuentes y una mayor predisposición al

cáncer.

https://www.elespanol.com/quincemil/articulos/deporte/la

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

media-maraton-de-fene-a-coruna?fbclid=IwAR1-

o9JN_Knal-

aZHwAj0KeiN0zjRXFveTCqezGficWyRtAhbCrwonwo02g

LAS DOS GALLEGAS CON ATAXIA TELANGIECTASIA CORREN HOY LA MEDIA 

MARATÓN DE FENE (A CORUÑA)

LA FAMILIA DEL OLIVENSE ÁLEX RECAUDARÁ FONDOS PARA LA INVESTIGACIÓN 

DE LA ATAXIA TELANGIECTASIA
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Habrá un expositor en el Mercat de Nadal del domingo.

Aefat, la asociación que agrupa a las familias con niños y

jóvenes afectados en España, busca visibilidad y

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/?fbclid=IwAR1vyZicEtpAG4hxpnRyWTWktq

VW0PviAsOZqSRqZ57bRd1v1rP7Isk6zxE

TEATRO SOLIDARIO PARA LA INVESTIGACIÓN DE LA ATAXIA TELANGIECTASIA

El teatro ‘La Cochera Cabaret’ de Málaga acoge el

próximo miércoles, 28 de diciembre, una representación

solidaria de la comedia ‘En ocasiones veo a Umberto’ para

recaudar fondos para la Asociación Española Familia

Ataxia-Telangiectasia (AEFAT), enfermedad rara

neurodegenerativa y multisistémica.

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

atro-solidario-para-la-investigacion-de-la-ataxia-

telangiectasia/
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https://www.elespanol.com/quincemil/articulos/deporte/las-dos-gallegas-con-ataxia-telangiectasia-corren-hoy-la-media-maraton-de-fene-a-coruna?fbclid=IwAR1-o9JN_Knal-aZHwAj0KeiN0zjRXFveTCqezGficWyRtAhbCrwonwo02g
https://saforguia.com/art/70414/la-familia-del-olivense-alex-recaudara-fondos-para-la-investigacion-de-la-ataxia-telangiectasia/?fbclid=IwAR1vyZicEtpAG4hxpnRyWTWktqVW0PviAsOZqSRqZ57bRd1v1rP7Isk6zxE
https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/teatro-solidario-para-la-investigacion-de-la-ataxia-telangiectasia/


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

CEREBRO Y SISTEMA NERVIOSO ¿QUÉ ES LA ATAXIA DE FRIEDREICH?
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LAS ANOMALÍAS DE LA MÉDULA ESPINAL SE CORRELACIONAN CON LA GRAVEDAD 

DE LA ENFERMEDAD EN LA FA

Los resultados muestran la utilidad de la resonancia

magnética como biomarcador en el seguimiento de la

progresión de la enfermedad.

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

cord-abnormalities-correlate-with-disease-

severity/?fbclid=IwAR3U96P2P11X8LRyb20el5iU-

Ozn7h4cwcTrSF3Q2uWoTesdAkbyNAD37p4

En el círculo central del ‘Ingeniero Torroja’, se

encontraba una mesa informativa de la Asociación

Gaditana de Ataxias ‘Ágata’, donde se podía adquirir

el calendario de la asociación 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=IwAR0_2unF5RQ2-

w2hkvtIfBoAAiwgXkt4fDhusbdd6x8H5XfA-yfaL_ZB-

Os

PELAYO Y BARROSO ACOMPAÑAN A MANUEL TAPIA Y "AGATA" EN EL MERCADO DE 

ABASTOS

https://www.verywellhealth.com/friedreichs-ataxia-6889947
https://friedreichsataxianews.com/news/fa-spinal-cord-abnormalities-correlate-with-disease-severity/?fbclid=IwAR3U96P2P11X8LRyb20el5iU-Ozn7h4cwcTrSF3Q2uWoTesdAkbyNAD37p4
http://www.algeciras.es/es/detalle-de-noticia/Pelayo-y-Barroso-acompanan-a-Manuel-Tapia-y-a-Agata-en-el-Mercado-de-Abastos/?fbclid=IwAR0_2unF5RQ2-w2hkvtIfBoAAiwgXkt4fDhusbdd6x8H5XfA-yfaL_ZB-Os



