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PROGRAMA "ORIENTACIÓN, APOYO Y
ATENCIÓN SOCIAL INDIVIDUALIZADA A
PERSONAS CON ATAXIAS Y SUS FAMILIAS E
INFORMACIÓN DIGITAL"

El desarrollo de este programa, es posible gracias a la

colaboración de la Consejería de Inclusión Social,

Juventud, Familias e Igualdad de la Junta de Andalucía,

gracias a la convocatoria en régimen de concurrencia

competitiva de la línea de subvenciones institucionales  

para programas y mantenimiento en el ámbito de la

discapacidad. 

A través del mismo, desde la Asociación se persigue

poder atender las necesidades y/o problemas de las

personas afectadas con Ataxias y sus familias de Córdoba

y provincia. 
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Las últimas noticias sobre Ataxias, iniciativas y otros asuntos de
interés

    

Facebook: @AtaxiasCordoba 

Instagram: @ataxiascordoba

     ACODA 

Fijo: 957 767 700/ 957 002 042 

Email: acoda@fepamic.org

C/ María Montessori s/n

Web: ataxiasandalucia.org

EN COLABORACIÓN CON
Consejería de Inclusión

Social, Juventud, Familias
e Igualdad 



ALBERTO VALLÉS PEDALEARÁ CONTRA LA
ATAXIA DE FRIEDREICH EN EL
CAMPEONATO DEL MUNDO INDOOR

El ciclista muskiztarra Alberto Vallés, conocido

popularmente como ‘Il Diavolo’, volverá a participar este

año en los Campeonatos del Mundo de Ciclismo Indoor

con el objetivo de dar visibilidad y recaudar fondos para

la Ataxia de Friedreich.

https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-

valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-

campeonato-del-mundo-indoor?

fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-

Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
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FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE
ENFERMEDADES RARAS

CuadERnos de Investigación | Biobancos

¿Qué es un biobanco? ¿Puede ayudar a las personas que

padecen enfermedades raras? ¿Cómo convertirme en

donante?

Desde La Federación Española de Enfermedades Raras

(FEDER), lanzamos este proyecto que responde a estas

preguntas, y a muchas más... 

Junto con CIBERER Biobank

Conoce la importancia de los #biobancos para las #ER en

nuestra página web: https://goo.su/0rr52c

https://www.facebook.com/permalink.php?

story_fbid=pfbid02a3Mz7zUyBrvFt2NAYBpBHUMedMg

ydwpP88gVvaW732mPTu5pybRtY9V8PFyDSXLol&id=10

0064580443820

https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZX5cxSBxSEYa3bD6eQSNou8ECbDyZbEwjE3xDPCJ3CgnEUeDgXynG8tGYHloKTatTeH9omlwxmf0iBbJ9rpUUqyd-9MANj0ShSXCWeJYt64qcjvcO9bCKghlROFKPFMMnpevMg3W2ihrYv5PvQtCBxmANHwiORlnkhN8vyI0pWWV52zD0p6SoIrYe_2a9YOVU-Rs_OFAKbOvqvKjD9uH9sW&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZX5cxSBxSEYa3bD6eQSNou8ECbDyZbEwjE3xDPCJ3CgnEUeDgXynG8tGYHloKTatTeH9omlwxmf0iBbJ9rpUUqyd-9MANj0ShSXCWeJYt64qcjvcO9bCKghlROFKPFMMnpevMg3W2ihrYv5PvQtCBxmANHwiORlnkhN8vyI0pWWV52zD0p6SoIrYe_2a9YOVU-Rs_OFAKbOvqvKjD9uH9sW&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZX5cxSBxSEYa3bD6eQSNou8ECbDyZbEwjE3xDPCJ3CgnEUeDgXynG8tGYHloKTatTeH9omlwxmf0iBbJ9rpUUqyd-9MANj0ShSXCWeJYt64qcjvcO9bCKghlROFKPFMMnpevMg3W2ihrYv5PvQtCBxmANHwiORlnkhN8vyI0pWWV52zD0p6SoIrYe_2a9YOVU-Rs_OFAKbOvqvKjD9uH9sW&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZX5cxSBxSEYa3bD6eQSNou8ECbDyZbEwjE3xDPCJ3CgnEUeDgXynG8tGYHloKTatTeH9omlwxmf0iBbJ9rpUUqyd-9MANj0ShSXCWeJYt64qcjvcO9bCKghlROFKPFMMnpevMg3W2ihrYv5PvQtCBxmANHwiORlnkhN8vyI0pWWV52zD0p6SoIrYe_2a9YOVU-Rs_OFAKbOvqvKjD9uH9sW&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-campeonato-del-mundo-indoor?fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-campeonato-del-mundo-indoor?fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-campeonato-del-mundo-indoor?fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-campeonato-del-mundo-indoor?fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
https://www.naiz.eus/eu/info/noticia/20231204/alberto-valles-pedaleara-contra-la-ataxia-de-friedreich-en-el-campeonato-del-mundo-indoor?fbclid=IwAR2ZLlkYwgve1UlnxBov1MR-Mxvz0jypl27I0OqUjgW7Jw_6kK_l-0gq5sI
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZXGl3DprpeTqMHQFzQaYfyHzNL0osm0EW3b9Jzsg3C6GIYxULaCvkRxi1fOxasvaA2LzWAtnV-HY8DKS8Oa51WfOqvawyoMujFQpq2XRqiJngVxHvuYTS4ErBfyVwKTdm6YIVgtPJkIdX4F2_Hn1ELiMRJ5mkDLRJy6AFv6piNirnn7Pyzgz1gREhLZ52KsWDvtT0_cn2-CEMAsWazSLSmv&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__%5b0%5d=AZXGl3DprpeTqMHQFzQaYfyHzNL0osm0EW3b9Jzsg3C6GIYxULaCvkRxi1fOxasvaA2LzWAtnV-HY8DKS8Oa51WfOqvawyoMujFQpq2XRqiJngVxHvuYTS4ErBfyVwKTdm6YIVgtPJkIdX4F2_Hn1ELiMRJ5mkDLRJy6AFv6piNirnn7Pyzgz1gREhLZ52KsWDvtT0_cn2-CEMAsWazSLSmv&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/biobancos?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWpXSu6tn9iCwWFC11Sz66S5F1cM_nR583YYl7EY6WzIuwx7_Y15g4-YrLr--v7MolLYE2kqyKF95I3afN6-vKJuEcSiDrvRYHBd039dhSMlNhf2cy_XmTvFfNhCT320dr9Ndr3WUJCuEhq7_SHVl5D-GVxAoJIFfgS-WfDmni6vHJLrcxCyAb33EWanA6lAEhdqfxErnk0cEfLl4c4TtgR&__tn__=*NK-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/er?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWpXSu6tn9iCwWFC11Sz66S5F1cM_nR583YYl7EY6WzIuwx7_Y15g4-YrLr--v7MolLYE2kqyKF95I3afN6-vKJuEcSiDrvRYHBd039dhSMlNhf2cy_XmTvFfNhCT320dr9Ndr3WUJCuEhq7_SHVl5D-GVxAoJIFfgS-WfDmni6vHJLrcxCyAb33EWanA6lAEhdqfxErnk0cEfLl4c4TtgR&__tn__=*NK-y-R
https://goo.su/0rr52c?fbclid=IwAR2FhXTDR9zINyXT7i2XAFcs7kqWtBTVAXvMK83OrPuvv2jcV1xnZCgZcno
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02a3Mz7zUyBrvFt2NAYBpBHUMedMgydwpP88gVvaW732mPTu5pybRtY9V8PFyDSXLol&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02a3Mz7zUyBrvFt2NAYBpBHUMedMgydwpP88gVvaW732mPTu5pybRtY9V8PFyDSXLol&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02a3Mz7zUyBrvFt2NAYBpBHUMedMgydwpP88gVvaW732mPTu5pybRtY9V8PFyDSXLol&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02a3Mz7zUyBrvFt2NAYBpBHUMedMgydwpP88gVvaW732mPTu5pybRtY9V8PFyDSXLol&id=100064580443820


FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE
ENFERMEDADES RARAS

Trabajaremos junto a la Sociedad Española de

Medicina Interna (SEMI) para mejorar la

asistencia sanitaria de las personas adultas con

enfermedades raras.

Hemos firmado un convenio de colaboración

para formalizar la colaboración entre ambas

entidades que se remonta a 2015, momento en

que comenzaron la alianza.

El acuerdo contempla el  desarrollo de

actividades conjuntas de difusión,

sensibilización, formativas y de orientación en el

ámbito de las patologías raras para detectar

necesidades de las personas con este tipo de

patologías y de sus familias.

Ha sido rubricado por la presidenta de la SEMI,

la Dra. Juana Carretero, y por D. Juan Carrión,

presidente de la Federación Española de

Enfermedades Raras (FEDER).

Accede a toda la información sobre este acuerdo,

en nuestra página web: https://shre.ink/TDZs

https://www.facebook.com/permalink.php?

story_fbid=pfbid0jxaEFuDCBcsrWmk1au3Ew6F

YLBcCTdyJDZSmtQV3wBRFRVVxqHqBVxDm

YzH3DJzrl
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https://fepamic.org/acoda-afianza-su-compromiso-con-las-personas-afectadas-de-ataxias/
https://www.facebook.com/FedaesFederacionDeAtaxiasDeEspana?__cft__%5b0%5d=AZU7jozijlVqpXRzT_xHHo3w3RztgjuCx2XQv4DwtUNUafyvGJTIV3ERxmm2aKgwIKZxGqvDBsFINsnklPby8PhFrIfGOOVuNs3K3fbi9W7IPkyXWCi-b9hGWhP3es09BkMorr-TjfE4BdTuuC5F2wMinbkbhDoE8RYXcKqLpGidNk9gn5qbyRjOHmSGACRv9-A&__tn__=-UC%2CP-R
https://www.facebook.com/FedaesFederacionDeAtaxiasDeEspana?__cft__%5b0%5d=AZU7jozijlVqpXRzT_xHHo3w3RztgjuCx2XQv4DwtUNUafyvGJTIV3ERxmm2aKgwIKZxGqvDBsFINsnklPby8PhFrIfGOOVuNs3K3fbi9W7IPkyXWCi-b9hGWhP3es09BkMorr-TjfE4BdTuuC5F2wMinbkbhDoE8RYXcKqLpGidNk9gn5qbyRjOHmSGACRv9-A&__tn__=-UC%2CP-R
https://shre.ink/TDZs?fbclid=IwAR0KpautI4rWWuSIWbWeT7vyYdLyLTNTKa77GgNFqq5EtxHfOXWX5162nFw
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0kMWnAzJNjbzRJxvCeLkvr5MSvP5GKt4x3WCpzd8PKiwacZP3pWfknmPzR21PmzV6l&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0kMWnAzJNjbzRJxvCeLkvr5MSvP5GKt4x3WCpzd8PKiwacZP3pWfknmPzR21PmzV6l&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0kMWnAzJNjbzRJxvCeLkvr5MSvP5GKt4x3WCpzd8PKiwacZP3pWfknmPzR21PmzV6l&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0kMWnAzJNjbzRJxvCeLkvr5MSvP5GKt4x3WCpzd8PKiwacZP3pWfknmPzR21PmzV6l&id=100064580443820


MUCHAS HISTORIAS EN UNA: CINCO
JÓVENES CON ATAXIA
TELANGIECTASIA COMPLETAN EL
MARATÓN VALENCIA TRINIDAD
ALFONSO

15 corredores voluntarios empujaron las sillas

especiales de los cinco jóvenes (uno valenciano) con

esta enfermedad rara que aún no tiene cura ni

tratamiento.

https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-

historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-

completan-maraton-valencia-trinidad-

alfonso_935199?

fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGft

Si99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
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EL CALCITRIOL AUMENTA LOS NIVELES DE
FRATAXINA Y RESTAURA LA FUNCIÓN
MITOCONDRIAL EN MODELOS CELULARES DE
ATAXIA DE FRIEDREICH

La Ataxia de Friedreich (FA) es una enfermedad

neurodegenerativa causada por la deficiencia de frataxina,

una proteína mitocondrial. El calcitriol aumenta los

niveles de frataxina y restaura la función mitocondrial en

modelos celulares de Ataxia de Friedreich.

Fuente: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33305808/

https://fedaes.org/el-calcitriol-aumenta-los-niveles-de-

frataxina-y-restaura-la-funcion-mitocondrial-en-

modelos-celulares-de-ataxia-de-friedreich/?

fbclid=IwAR2ccIT8rEIdkK7NUJ1NSTdxQ2JX2IoxqXzgrz

xJ35VtgwBuTtblDDNtqzI

https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.verywellhealth.com/brain-and-nervous-system-4014753
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo
https://www.elperiodic.com/valencia/muchas-historias-cinco-jovenes-ataxia-telangiectasia-completan-maraton-valencia-trinidad-alfonso_935199?fbclid=IwAR21XR_u_NZIAvuiHH1co0o6tD8f0jfGftSi99yUUNtpFkekX9ZU0aXwpPo


FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE
ENFERMEDADES RARAS

Escucha a Carmen Aguado, coordinadora de CIBERER

Biobank, para conocer qué son los #biobancosy su

importancia para las #enfermedadesraras

La Federación Española de Enfermedades Raras

(FEDER) ha lanzado un CuadERno de Investigación

sobre biobancos, junto con CIBERER Biobank, para

que conozcas todo sobre ellos...

¿Te interesa saber más?

Accede al proyecto en nuestra página web:

goo.su/0rr52c

https://www.facebook.com/permalink.php?

story_fbid=pfbid0j9BC7wf1GcDbpRZL6Ft24MNWet3

Nfv2M6Wy7r5wrv4Buric9FZF3tqjWYcqaQuujl&id=10

0064580443820
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Y AL FIN SE APROBÓ LA PRIMERA TERAPIA
BASADA EN CRISPR (EN EL REINO UNIDO)

El jueves 16 de noviembre pasará a ser un nuevo día histórico

de la biomedicina: el día que una agencia reguladora aprobó

por vez primera una terapia basada en las herramientas

CRISPR de edición genética. Ha sucedido en el Reino Unido, y

la agencia reguladora responsable de la aprobación ha sido la

MHRA (Medicine & Healthcare products Regulatory Agency).

La terapia ha recibido el nombre de Casgevy y ha sido

desarrollada conjuntamente por las empresas Vertex

Pharmaceuticals y CRISPR Therapeutics.

https://montoliu.naukas.com/2023/11/18/y-al-fin-se-aprobo-la-

primera-terapia-basada-en-crispr-en-el-reino-unido/?

fbclid=IwAR0RCKrGHW4sXMMrOGdCZgTRtvj9s7Y9ddZsrpaj

OVbwIkTN996YXL1xljc

https://fepamic.org/acoda-afianza-su-compromiso-con-las-personas-afectadas-de-ataxias/
https://fb.watch/oZg2FmArkj/
https://fb.watch/oZg2FmArkj/
https://www.facebook.com/fepamic?__cft__%5b0%5d=AZXB8fPYMkrhqBHNPBIm7LoQliOAJl_Fj5AHr7Q_7y24oIktSWYO1nJsEXMPPQtzVSkHgebflAPmCQNUHEyFHGnaAD5mA8JNjdEpzezDObDQwxrZm92pzwuOwcqpsSepl2KjSl43NddZhrhPjgsROC-trgxGLLMJJLC3i_pyBrjRRAPEaJ2tQ3c45y4zt_784RJATgwft3gExx8BEgRwSUdu&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/fepamic?__cft__%5b0%5d=AZXB8fPYMkrhqBHNPBIm7LoQliOAJl_Fj5AHr7Q_7y24oIktSWYO1nJsEXMPPQtzVSkHgebflAPmCQNUHEyFHGnaAD5mA8JNjdEpzezDObDQwxrZm92pzwuOwcqpsSepl2KjSl43NddZhrhPjgsROC-trgxGLLMJJLC3i_pyBrjRRAPEaJ2tQ3c45y4zt_784RJATgwft3gExx8BEgRwSUdu&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/biobancos?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWLe8YDeI9zw3EY797oWnYaCuV-U7hT4lCk5xw9kSBp-gmIMDd2lHuOgdStB4mMeb2S6sfuFxai95vd8jkd1WdD3UYMqjLdVsTQO8XXRKS28P6bf6RRuX4C1Iezad6grs4OH-RebpJJblZJULO8wVNvau2FIhTWQigBoR8GXcYak61aCS-Uxqf1ki8Kf3Z_u3YSX-uwmhO68Kj6Kt4BbrYb&__tn__=*NK-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/enfermedadesraras?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWLe8YDeI9zw3EY797oWnYaCuV-U7hT4lCk5xw9kSBp-gmIMDd2lHuOgdStB4mMeb2S6sfuFxai95vd8jkd1WdD3UYMqjLdVsTQO8XXRKS28P6bf6RRuX4C1Iezad6grs4OH-RebpJJblZJULO8wVNvau2FIhTWQigBoR8GXcYak61aCS-Uxqf1ki8Kf3Z_u3YSX-uwmhO68Kj6Kt4BbrYb&__tn__=*NK-y-R
http://goo.su/0rr52c?fbclid=IwAR0Vpfow9q5LWLEz2lrYCdfB7ryDWjb_lF2KDTQ9EDffE94Uc5UsiPsVLXM
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0j9BC7wf1GcDbpRZL6Ft24MNWet3Nfv2M6Wy7r5wrv4Buric9FZF3tqjWYcqaQuujl&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0j9BC7wf1GcDbpRZL6Ft24MNWet3Nfv2M6Wy7r5wrv4Buric9FZF3tqjWYcqaQuujl&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0j9BC7wf1GcDbpRZL6Ft24MNWet3Nfv2M6Wy7r5wrv4Buric9FZF3tqjWYcqaQuujl&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0j9BC7wf1GcDbpRZL6Ft24MNWet3Nfv2M6Wy7r5wrv4Buric9FZF3tqjWYcqaQuujl&id=100064580443820
https://insidecroydon.com/2023/01/26/brave-brae-and-family-to-tell-their-at-story-in-bbc-appeal/
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ESTADOS UNIDOS APRUEBA EL PRIMER
MEDICAMENTO BASADO EN EDICIÓN
GENÉTICA CRISPR

La FDA ha dado el visto bueno a Casgevy, un fármaco

dirigido al tratamiento de la anemia de células falciformes

Estados Unidos aprueba el primer medicamento basado en

edición genética CRISPR

A través de un comunicado, la FDA ha informado de la

aprobación de Casgevy y Lyfgenia para contrarrestar los

efectos de este trastorno genético por el que los glóbulos

rojos se vuelven rígidos y pegajosos al cambiar de forma de

disco a forma de medialuna.

https://www.elespanol.com/ciencia/salud/20231208/unidos-

aprueba-primer-medicamento-basado-edicion-genetica-

crispr/815668616_0.html?fbclid=IwAR2lU8GBjFa6-9-8k-

BBxLZUA7QWcfvu9JYMOP_pV9j5Vmx-3RWGJVNx1yo

NEWSLETTER ACODA 06

LA AGENCIA EUROPEA DEL MEDICAMENTO
RECOMIENDA AUTORIZAR EL PRIMER
TRATAMIENTO BASADO EN LA TECNOLOGÍA
CRISPR DE EDICIÓN GENÉTICA

Se espera que la CE lo ratifique en febrero de 2024 para

su uso en el tratamiento de enfermedad de células

falciformes grave y la betatalasemia dependiente de

transfusión. Detalle de un glóbulo rojo en un afectado de

enfermedad de células falciformes.

https://www.elmundo.es/ciencia-y-

salud/salud/2023/12/15/657c5a1de4d4d81a498b457f.html?

fbclid=IwAR29oa-

DxEv0YsbbE0EFgel8yk5oOpnn8ujVv81pMDa7uZ2hbXJE

GdJrsOQ

Estados Unidos aprueba el
primer medicamento basado en

edición genética CRISPR

Detalle de un glóbulo rojo en
un afectado de enfermedad de

células falciformes.
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LO ÚLTIMO EN CRISPR

Qué es CRISPR y por qué es tan importante

Resultados de la investigación

El futuro de CRISPR

Guidance

Vídeos: CRISPR: ¿Cómo funciona la edición genética?

https://www.aecoc.es/innovation-hub-noticias/lo-ultimo-

en-crispr/?

fbclid=IwAR2fG_4VxtBVqxDel2SWeW4tlX3rhdvJTIYZZj8

3EHGsqvVr89xNrj4kGm0

N E W S L E T T E R  A C O D A  07

EL CHMP EMITE UNA OPINIÓN POSITIVA PARA
SKYCLARYS® (OMAVELOXOLONA) DE BIOGEN, LA
PRIMERA TERAPIA PARA TRATAR LA ATAXIA DE
FRIEDREICH, UNA ENFERMEDAD
NEURODEGENERATIVA POCO COMÚN

CAMBRIDGE, Mass., 15 de diciembre de 2023 (GLOBE

NEWSWIRE) -- Biogen Inc. (Nasdaq: BIIB) anunció el Comité de

Medicamentos de Uso Humano (CHMP) de la Agencia Europea

de Medicamentos (EMA) recomendó la autorización de

comercialización de SKYCLARYS® (omaveloxolona) para el

tratamiento de la ataxia de Friedreich. (FA) en personas de 16 años

y mayores. Si lo aprueba la Comisión Europea (CE), SKYCLARYS

será el primer tratamiento autorizado en la Unión Europea para

esta rara enfermedad neuromuscular genética y progresiva.1 Si se

aprueba, la omaveloxolona se comercializará como SKYCLARYS.

https://investors.biogen.com/news-releases/news-release-

details/chmp-issues-positive-opinion-biogens-skyclarysr-

omaveloxolone?fbclid=IwAR0-kuazOTkZfbk3b_FL-

zslwmxTK39G2hRw0_jUWsCVw39YcdnShmMRztA
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