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“SOBRE LA ATAXIA DE FRIEDREICH
Y LA OMAVELOXOLONA”

Rafael Moreno Lopez

MEDICO

La omaveloxolona fue aprobada en base a los
resultados de un ensayo clinico. La FDA (EEUU)
la aprob6 en Febrero de 2023. En la Unién
Europea, esta enfermedad, afecta a 0,5
personas de cada 10.000.

La Agencia Europea de Medicamentos también
ha informado favorablemente sobre el
tratamiento con OMAVELOXOLONA (Skyclarys)
para la ataxia de Friedreich (febrero 2024), y ya
ha recomendado su uso en personas mayores
de 16 afos.

Hay algunos paises de la UE que ya la han
aprobado (Alemania, Luxemburgo, Austria,
Chipre y Croacia). La AEMPS(Agencia Espariola
de Medicamentos y Productos Sanitarios) aun lo
esta evaluando.

La Comision Interministerial de Precios de los
Medicamentos (CIPM) lo ha denegado en el
primer semestre de 2025, pero la ministra ya ha
manifestado que este decision muy posiblemente
serd otra en la proxima reunion de la CIPM.

A pesar de ello tres comunidades auténomas de
Espafia (Madrid, Castilla la Mancha y Galicia) la
han incluido ya entre sus farmacos a financiar,
bien que de una manera testimonial adn.




La ataxia de Friedreich (AF) afecta a
personas jovenes. Se caracteriza por un
deterioro progresivo de la coordinacion
en la marcha y en la capacidad para
mantener la postura corporal, asi como
otros signos y sintomas neurolégicos.

Es la ataxia hereditaria mas comun, con
un patrén de herencia autosémica
recesiva, representando
aproximadamente el 50% de todos los
casos de ataxia y aproximadamente el
75% en pacientes menores de 25 afos

Madre

"Portador”
no afectado

"Portadora”
no afectada

Me afectado
1 posibilidad de 4

“Portador” no afectado

2 posibilidades de 4 1 pu;lhlllrl;ri de 4

Los/as afectados/as por esta enfermedad, en un tiempo
mMAas o0 menos corto, se ven obligados a utilizar una silla
de ruedas y, progresivamente, cada dia mas, a depender
de la atenciones y cuidados de sus familiares, pues
acaban perdiendo toda autonomia personal.

Omaveloxolona es la
primera terapia
farmacoldgica aprobada
especificamente para la
AF, lo que marca un

punto de inflexion
importante en el
tratamiento de la AF
ofreciendo nuevas
esperanzas. Este hito

representa la culminacién
de afos de investigacion
para llevar una terapia

efectiva para dicho
trastorno.
Como primera terapia
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aprobada para la AF,

omaveloxolona representa un progreso importante en el
abordaje terapéutico, contando actualmente con una
herramienta para combatir esta enfermedad, ofreciendo
un optimismo renovado de que son posibles mejoras
significativas en la funcion neuroldgica.

Sin embargo, como con cualquier tratamiento de reciente

aprobacién, existen

importantes razones para

llevar

adelante investigaciones adicionales.



Debido a que la AF es una afeccion progresiva, son
necesarios ensayos clinicos mas extensos y de mayor
tamafo para ayudar a clarificar los efectos de
omaveloxolona sobre la evolucion de la enfermedad a
lo largo de toda la vida de la persona, y ensayos en
poblaciones pediatricas (menores de 16 afos), para
determinar los beneficios en personas mas jovenes.

Otros  estudios  podrian  proporcionar  datos
complementarios del mundo real sobre la efectividad y
seguridad a largo plazo, asi como el analisis de
biomarcadores y modificadores genéticos que podrian
identificar pacientes con mayor probabilidad de
responder mejor a la omaveloxolona.

Si bien resultan necesarios mas estudios para
comprender mejor el papel de este farmaco en el
tratamiento de la Enfermedad de Friedreich, la
aprobacion de omaveloxolona sin duda marca el inicio
de una nueva era de esperanza y progreso cientifico
en la lucha contra esta enfermedad. Representa afios
de trabajo incansable para lograr un avance
terapéutico real para los pacientes.

El surgimiento de omaveloxolona proporciona un
modelo para traducir la comprension de los
mecanismos de la enfermedad, pudiendo generar
tratamientos  dirigidos que pueden  mejorar
sustancialmente la vida de las personas que padecen
esta enfermedad y toman este medicamento.

Aun queda mucho camino por recorrer, pero por ahora,
su aprobaciéon merece celebrarse entre todos aquellos
comprometidos con el avance de la atencion de este
desafiante padecimiento.

OMEVALOXOLONA



Pero no puedo terminar sin hablar del
coste y del acceso al farmaco.

Actualmente el tratamiento es muy caro. El
precio de la omaveloxolona (vendida como
Skyclarys) en Europa es de 346€ por
pastilla, y se recomiendan 3 pastillas
diarias, lo que suma aproximadamente
1.038€ al dia y 1038€ x 30 dias = 31.140€
al mes o 373.680€ al afio, aunque este
coste puede variar segun la farmacia . 0
sea, unos 1000 euros al dia.

En nuestro pais las competencias sobre la
Asistencia Sanitaria y Farmacoldgica estan
totalmente descentralizadas (Corresponden

En nuestro caso, la Junta de Andalucia es la
Administracion Sanitaria Competente,
correspondiendo a la Administracion Central
(Direccion General de Farmacia, del Ministerio de
Sanidad) la autorizacién de este medicamento que ya
ha debido de ser informado como necesario por el
Servicio de Neurologia correspondiente.

SRR Servicio Andaluz de Salud
el CONSEJERIA DESALUD

Y, segun la informacion de los propios Servicios de
Farmacias consultados, el organismo autonémico (la
Junta de Andalucia) del que depende el servicio de
neurologia que indica el medicamento, seria quién lo
debiera financiar. Este tema, al ser poco frecuente,
puede generar opiniones muy distintas.

Esto choca con el reciente rechazo de casi 19.000
millones de euros ofrecidos a la Junta de Andalucia
por el Gobierno Central y que nuestro Gobierno
Andaluz podria haber destinado a pagar su deuda y el
anteriormente destinado a pagar esta deuda,
destinarlo a otros fines, entre ellos pagar este
medicamento a los andaluces y andaluzas que lo

a las Comunidades Autbnomas), necesitan.
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https://www.google.com/search?rlz=1C1GCEU_esES821ES821&cs=0&sca_esv=fc0fadca8d161a09&sxsrf=AE3TifPK1BDRAri_pxGtZg9fRap7-INecA%3A1757506907270&q=Skyclarys&sa=X&ved=2ahUKEwicu4C3l86PAxWEAPsDHRVlFrAQxccNegQIAxAB&mstk=AUtExfAcP8hd5RP4b-DS8C7NQdkYZkhRkOzUxQZ9TOYJbzPnV4KxF3CSILdvprHzdUyqZLHBSdP5xTF_JYGgyKHTbTUhjIuHOnRfHCZTkDO829bLFhDQaCsKKLyNVR1DGxCeMg0fpK9y6jQzlQAu3xsyHVRiSPQz59JTR-FvD2Ogf2Pdngo&csui=3

NOTICIAS
. ASOCIACION

Asociacion

Cordobesa
de Ataxias

CAROLINA

FERNANDEZ PARRAGA NN
TRABAJADORA SOCIAL
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"MANTENIMIENTO DE LA SEDE
DE ACODA 2024-2025"

El mantenimiento de nuestra sede es la base para sostener la vida de la Asociacion.
Queremos reiterar nuestro sincero agradecimiento a la Consejeria de Inclusion
Social, Juventud, Familias e Igualdad de la Junta de Andalucia, cuya financiacion es
fundamental para la ejecucion de este proyecto durante 2024 y 2025. Esta alianza
institucional demuestra el valor de la cooperacion para el sostenimiento del tejido
asociativo andaluz.

DE LA SEDE!

DE ACO%.

20241~ 2025

COLABORA

Junta de Andalucia
Consejeria de Inclusidn Sacial,
Aseciacién Juwentud, Familias ¢ Igualdad




"ATENCION INTEGRAL EN LA
ATAXTIA: social, psicolégica,
logopédica y rehabilitadora".

Cerramos un ciclo de gran impacto: el proyecto de *ATENCION INTEGRAL EN LA
ATAXIA: social, psicologica, logopédica y rehabilitadora®, que culminé con éxito el pasado
31 de agosto. Queremos agradecer una vez mas a la Consejeria de Inclusién Social,
Juventud, Familias e Igualdad de la Junta de Andalucia por la colaboraciéon que hizo
posible esta iniciativa fundamental.

ATENCION
INTEGRAL
EN LA ATAXIA:

social, psicologica,
logopédicay
rehabilitadora

Juventud, Familias e Igualdad

@\ Junta de Andalucia
orGaniza |\ counsora e
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TTO. LOGOPEDICO Y
ORIENTACION FAMILIAR

DEGLUCICN MORMAL DISFAGIA

La DEGLLCIHON NORMAL supone la accidn coordinada de un
prupo e sl uras situacdas en cabe | a Dificultad para wrag ivs vio sdilidos. Puede in finafagia,
ia de acontecimientos on hos que unos o dificubad para mastic A5 LoNneras, spiracidn silente, ywWo 108
cionales se abren, para permitir | progresién del bolo w asfixia durante 11 comitas
s Aok dhestle L b ¥ G RPN RIS Sl A0

para impedir s mias v prote adria, IRIESGOS!
deshidraracion,

malnutricidn ¥ neumania

aspiativa

T | feerigw-gl

e compait et pestana: disve. google com ® Es posible desplararse por Las petaias compartidas y ampliarlas

sana Rodriguez (Td, presentando) dusdio de la presantacitn ﬁ)

Personas

2F Afady personas

dgt-uarh-wpz
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ATENCION PSICOLOGICA Y
MATERIAL DIDACTICO

18:20

\errial Lazara (Presentar)

MEDICO
FARMACEUTICO
MECANICO
CAMARERO
MODISTA
FOTOGRAFO
PELUQUERA
ALBANIL
CARTERO
FONTANERO
PINTOR
MAESTRO
ADMINISTRATIVO
AGRICULTOR
DENTISTA
COCINERO
JARDINERO
FLORISTERA
BARRENDERO

sqy-frue-faw

Francisco Javier Padil...

o @E @

PIOCHA

BROCHA
ORDENADOR
SARTEN
PIZARRA
MACETAS
ESCOBA
TRACTOR
RECETA
BROCHA
MEDICAMENTO
EMPASTE
GATO
TUERAS
BANDEJA
CAMARA
PEINE
GRIFA
CARTA
AGUIA




TIPS DE PSICOLOGIA

GESTION EMOCIONAL - LA

IRA

-
* GESTIGN EMOCIONAL \_/

PrRpr— ogus

A Junta de andalueia

A Junta de Andatucia

\ oot
* GESTION EMOCIONAL \_/

A Junta de andalucia

GESTION DE LA IRAE

En ol niclao da toda ira axiste una neceskdad Insatisfecha.

o forma adocusda russtra ra exige

A Junta ge Andatucia

PARA EXPRESAR LA

IRA

EXPRESAR LA IRA

DETENTE.
RESPIRA PROFUNDAMENTE

IDENTIFICA
LOS PENSAMIENTOS
QUE CONTIENEN JUICIO

CONECTATE
3 CON LAS PROPIAS
NECESIDADES

con o colaberacin de i B
Sovent,Failn o guaidnd

CONECTATE
CON LAS NECESIDADES o

DEL OTRO
=

EXPRESA

TUS SENTIMIENTOS Y o
NECESIDADES ND
SATISFECHAS

Orgonizo

-

PASOS PARA
EXPRESAR LA IRA

~

PASOS PARA
EXPRESAR LA IRA
IDENTIFICA

L0S PENSAMIENTOS.
QUE CONTIENEN JuiCIo

DETENTE.
RESPIRA PROFUNDAMENTE

] | —

PASOS PARA
EXPRESAR LA IRA

contcraTe
CON LAS PROPIAS NEGESIDADES

5

EN RESUMEN...

gy PASOS PARA ] PASOS PARA
EXPRESAR LA IRA “ EXPRESAR LA IRA
I conecraTe [ oones
CON L0S NECESIDADES DEL OTRO TUS SENTIMIENTOS V NECESIDADES
O SATISFECHAS

S\Q@Oﬁ EN RESUMEN...

=

A

Er rosus

sxprosion
par dentro
axprosar s

consiste on desvin

on ko CORRENDCAN 0

Junta de Andalucia
5 [ETm——
silias & igualdad




GESTION EMOCIONAL EL MIEDO

Gestién Emocional

EL MIEDO

El miedo intenso se
expresa de dos
formas:

bloguedndonos e
inmovilizindonos o

huida desesperada.

Pero esta emockén, tan necesaria para nuestra supervivencia, se
vuelve perjudicial y hasta incapacitante cuando aparece sin
peligrosreales o es despraporcionada a a situacién.

Junta de Andalucia

Organiza
Juveritud, Foias ¢ puaidod
—

Gestién Emocional

EL MIEDO ANTICIPATORIO

ando prevemos, \
imaginamos, anticipamos \
o queremos controlar
situaciones inciertas o
| futurasy nos ponemos en
“lo peor que pueda pasar.

s el miedo ANTICIPATORIO)
porque se refiere siempre a‘
L algo que podria pasar, noa )

algo que estd ocurriendo
hora, no es objetivo ni real,

Se crea, desarrolla e instala a base
alimentarlo con mensajes negativos al
cerebro, generando las conexiones que

disparan los mecanismos del miedo.

Junta de Andalucia

d Organiza
Suventid, Famiias ¢ gualdod
——

EL MIEDO
nos limita y nos causa
preocupacién,
ansiedad, nerviosismo,
tensién, temor, fobia,
angustia..

Cémo eliminar

EL MIEDO ANTICIPATORIO

Reconocer
que muchas veces
magnificamos las
situaciones convirtiendo es
amenazaloquenoloesy
decidir cambiar esa
tendencia,

Detectar
s mensajes negativos
que le estamos envians
a nuestro cerebro cuando
| miedo anticipatorio
nos acecha.

Hacernos conscientes qu
son esos pensamientos y
no la situacién real
los que han provocado las
reacciones fisicasy
psicolégicas del miedo.

Junta de Andalucia

Organiza
Juvertud, Forilas ¢ puaidod

) o B

Cémo eliminar

EL MIEDO ANTICIPATORIO

No

como hemos hacho hasta ahora, sino cuestionarlos,
argumentar en contra, refutarlos con nuevos

Con la prictica continuada de
este trabajo mental, los miedos
pocoa poco irdn perdiendo
fuerza hasta que desaparezcan
por completo. Porgue el miedo,
cuando se le hace frente, pierde
sufunciény desaparece.

Junta de Andalucia
Organiza
Suventid, Famiias ¢ gualdod

NOS PUEDE AYUDAR A ELIMINAR
EL MIEDO ANRTICIPATORIO

A ELIMINAR EL MIEDO RANTICIPATORIO

@ NoS PUEDE AYUDAR

A ELIMINAR EL MIEDO RNTICIPATORID

@ NS PUEDE AYUDAR

REFLEXIONAR
Y HACER UNA EVALUACION DE
LA SITUACION EN TERMINOS DE

PROBABILIDADES. PENSAR

LAS VECES PASADAS QUE
HEMOS ANTICIPADO
CATASTROFES Y DESGRACIAS
QUE NUNCA HAN SUCEDIDO.

(QUE ES LO MAS PROBABLE?

Junta de Andalucia
Consejeria de Inchusién 5ocal,
nlacolsborudénd Juventud, Fansils ¢ gualdad

Organiza [Ciy

DARNOS CUENTA
DEL SUFRIMIENTO
INNECESARIO E INFRUCTUOSO TTRE
QUE MENSAJES AL CEREBRO PARA
NOS PODRIAMOS HABER CENTRARNOS EN VIVIR EL PRESENTE
AHORRADO. Y RECONDUCIRNOS S VUELVEN LOS
PENSAMIENTOS.
CATASTROFICOS.

Junta de Andalucia
d Co '
Juventud, Familias ¢ Igualdad

Organiza €y




"HOY PUEDE SER UN BUEN DIa"

'
I%

HOY PUEDE SER UN

S GRAN DIA

PLANEA LO QUE VAS A HACER.

REALIZA ALGUNA TAREA QUE
TUVIERAS PENDIENTE.

VIVE EL AQUI Y AHORA.

RELACIONATE.

Organizo

10

Algunas acciones para hacer que un dia
cualquiera se convierta en un gran dia,
un dia para sentirse satisfecho/a y feliz.

+/ MEJOR CON RISA.
« DEDICA UN TIEMPO PARA TI.

/" ESCUCHA MUSICA.
~/ DATE UN PEQUENO CAPRICHO.

conla colaboracién de A

Junta de Andalucia
Consejerfa de Inclusidn Social
Juventud, Familias ¢ iguaidad

AL LEVANTARTE
0 LA KOCHE ANTERIOR

2, e

</ REALIZA ALGUNA TAREA
v QUE TUVIERAS PENDIENTE

z,
o PLANEA
ST TH00 vas a macen

GHLINIZA L O, HOVONTE WO 8
NARIDS OETIVES A REALIZAE

ENFOGKTE E8 03 PASOS A SEGUIR
HASTA'SD COMSECUEION

QUITARSE ALGO DE LA
LISTA OF TAREAS

PENDIENTES €5 DF LAS LU, REoEcen 595G HONENIOS PR COPPATE
€O5AS QUE N05 oK 1A PRESENTE 10 Que 1S CONINICARDS, IWTERCAMB ARDS
SATISFACCION HACHNDG, VINID, OYERGD VIVIRCIS ¥ SOCIOMS
BLIHOR. I £5E HOMEATD

LM

CENTRATE N £1 DI 0K Ho'
HO T LD PIERDAS

St VIVE
ST Rout v mmora

N2
= (" RELACIONATE

v CON LA FANILIR. LA PARES.
LOS/AS ANIEOS/AS

LA RISA LIBERA TENSIONES ¥
ELEVA EL ESTADD OF ANIND.

7 7
3 W/ HEJoR coN RIS =

FROCURK REIRTE 10005 L0S OIS,
ESCHCMNDA 0 CONTANDG CHISTES
CON MMICOS45 0 ISUNLIZINDO
vinsos canciasos

=t/ DEDICA
? \, UN TIEHPO PARA TI

CwIon T CuERPo

st

Con 0 gee D1sFRUTES

”,

LA miSICH PROVOCA
ENCIONES

QUE TE ROTIVE
BRI O 1

CONTRIBUIR A LA PAZ

=, "V Escuchn husica =

OTIVABORAS, GUE TE WAGAK

’,

St SDATE
? \,UN PEQUEND CAPRICHO

AUNQUE SEA DE VEZ EN CUANDO,
REGALATE UN BAKO RELAJANTE, QUE
TE DEN UN HASAJE, CONE ESE
ALIHENTO QUE TAKTO TE CUSTA
PERRITETE 10 MINUTOS. HAS EN LA
CANA, CONPRATE ESA PRENOA QUE

e T TRAIGAR TE QUEDA Th)

A e

COSAS QUE PUEDES HACER PARA

10 0UE PUEDES HACER PARR CONTRIBUIR A LA

cosas

ol e e e

'3 1. Dedica

unos momentos cada dia para
reflexionar sobre el tipo de
relacién que quiaras contigo

mismora y con los demds,

10 cuE PUEDES HACER PARA CONTRIBLIR A LA

cosas

ol gt e

°® e 2 Recuerca
!Hl que todos los seres
G
miamas neceaidadss.
-

10 0UE PUEDES HACER PARR CONTRIBUIR A LA

cosas

ol e e e

3. Observa
tus intanciones para
descubrir si estés tan
interosado/a on las
necesidades de kos demds
como en las tuyas.

10 0uE PUEDES HACER PARA CONTRIBUIR A LA

cosas

o o e ¢ o

4 Cuando lo pidas a alguien
que haga alga, verifica si
estas haciendo una poticion
© una exigencia.

10 cuE PUEDES HACER PARA CONTRIBLIR A LA

cosas

oo e ¢ e

& Envezdadeciiea
otra persona lo que NO
quieras quo haga. die o
e Sf quieres que haga

1 msmmesmmmnmm';au

€0sAS

B En vez do decirlo a otra
persena como quieres que
s0a. diko qué acciones quieros.
qQue haga para que ke ayuden
a ser de esa manera

FRASES 11SEIR

\DOR

7 Antes de pronunciarte do
acuerdo o en desacuerdo con

las opiniones de alguien.
trata do conctar con sus
sentimientos y necesidades.

B En vez de decr NO expresa qué
nacosidades tuyas to impiden decir quo Si

40 cue PuEDES HACER PARA CONTRIBUIR A LA

Paz

9.5i sientes enfado,
progintate qué necesidad
tienes insatisfecha. y qué
podrias hacer para
satisfacaria, on vez do
pensar qué hay de malo en
Tos domas o en ti mismo/a

FRASES INSPIRADORAS

; FRASES
INSPIRADORAS

10 Demuestra tu agradecimiento
cuando alguien ha hecho algo quo te
‘gusta, menciondndole qué
necosidades ha satisfecho su accin

%ﬁﬁ

— T

Nuestra mayor libertad
s la libertad de clegir
uestra actitud.

RANKL

FRASES
INSPIRADORAS

no estd en tus manos cambiar una situa
que te produce dolor, siempre podras escoger
la actitud con la que afrontes ese sufrimiento.

13
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"ATENCION SOCIAL ESPECIALIZADA Y
REHABILITACION LOGOPEDICA EN
ATAXIA"

En pleno desarrollo y con un gran compromiso, recordamos la puesta en marcha de nuestro
proyecto "Atencion Social Especializada y Rehabilitacion Logopédica en la Ataxia".
Este programa, activo desde el 1 de agosto hasta el 30 de noviembre de 2025, esta
marcando una diferencia clave en la calidad de vida de las personas con Ataxia y sus
familias, ofreciendo un soporte integral: desde el apoyo social necesario hasta la
rehabilitacion logopédica especializada. Queremos destacar que esta iniciativa es posible
gracias a la fundamental colaboracion y apoyo financiero del Instituto Provincial de
Bienestar Social (IPBS) de Cérdoba, un respaldo que nos permite garantizar esta
atencion de alto valor.

ORGANIZA ASOCIACION CORDOBESA DE ATAXIAS

ATENCION SOCIAL
ESPECIALIZADA Y
REHABILITACION

LOGOPEDICA EN ATAXIA

COLABORA

; Bu.m.slar Sucml
Diputacidn da C
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ACODA CONTACTO:
24 afios a tu lado
B acoda@lepamic.org

& 057 002 042 / 957 767 700

‘ ‘ Calle Maria Montesson sin. C.P.
14011.

Desde el afio 2001, representamos
los intereses de las personas con

Ataxias y sus familias en Cérdoba y informacion legal: Inscrita en el Regisiro
e Dl e Tan Provincial de Asociaciones con el
sus demandas y necesidades e ELEA LY secchon 1
impulsamos su presencia e
integracion secial.

” ORGANIZA

Atencion social
especializada y

Sl rehabilitacion
T logopédica en

ATTAXIA

El proyecio "Atencién Social Especializada y
Rehabilitacidn Logopédica en la Ataxia® de
ACODA ofrece un apoyo integeal y personalizado
para mejorar la calidad de vida de las personas

Tratamiento Logopédico e
Intervencion Familiar

s Terapia Logopédica Especializada: sesiones
de tratamiento adaptadas a las necesidades
individuales para mejporar la comunicaciin y

Qué ofrecemos CepcLs

a

Orientacién Familiar: pautas y estrategias
para apoyar el desarollo de las habilidades
COMUNICAivas en casa,

Atencién, Orientacion,
La Amlmda es una enfermedad rara J'nformacfdn ¥ APO}!’G Social
neunpdigentratva del sistema nensoso, Alecta al
equiibeg; la coprdinaciin (de los movimienios

voluntanos); al habla y deglucidn; a la matncidad Atencién social individualizada: gestion de
fina; eorzon, ele, ayudas, subvenciones, informacidn  sobre
alizaciin de s |
Sus  sinlomas  Son  graves ¥ debilitantes. chirdane 4 |
destacando; deformidades esqueldngas,
impossbdidad progresiva para caminas, temblor y Apoyo a familias cuidadoras: orien n y
espasticsdad,  cardiopatins, diplopia,  dsariia, soporte para quienes cukdan a personas con
distonia muscular, diabetes, disminucién sensorial, ataxia.
dificultad para tragar, inestabihdad de tronco,
distuncién del conwol de las exvemidades Boletin  Informativo  Digital  Mensual:
superiores e inferiores .. Esios sintomas son macion relevante y  novedad obra

causades por un dano en & cerebelo (la parte del
cerebro encargada de coordinar el movimiento), y
pucden presentirse desde la miez hasta la
aduitez tasdia.

Ataxia y discapacidad.
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“FORTALECIENDO LA AUTONOMIA
EN LA ATAXIA:
terapia ocupacional y mixta”

Con el objetivo firme de fomentar la autonomia diaria, hemos lanzado el proyecto
FORTALECIENDO LA AUTONOMIA EN LA ATAXIA: terapia ocupacional mixta y
asistencia personal’, que combina la Terapia Ocupacional para potenciar sus
capacidades y la Asistencia Personal para ofrecer un soporte individualizado y seguro.

Queremos agradecer profundamente a la Delegacién de Servicios Sociales del
Ayuntamiento de Cérdoba por su apoyo financiero (a través de la convocatoria para
el fomento del Voluntariado Social y Actuaciones Sociales - afio 2025), una
colaboracién clave que nos permite ofrecer estas herramientas esenciales para una
vida mas independiente en nuestra ciudad.

FORTALECIENCOILA €

ENFEATATTAXTA:

COLAEORA

Convocatoria de subvenciones
para el fomenteo del Veluntariado
Sy Social y Actuaciones Sociales
AYUNTAMIENTO DE CORDOBA )

Delegacion de Servicios Sociales Afio 2025




Desde el afio 2001, ejercemos nuestra
labar en Cérdoba capital ¥ distintos
municipios de la provineia, donde residen
las personas afectadas por distintos tipos
de Ataxias y sus familias.

|
Ly

Nuestre abjetive principal es contribuir a la

mejorar de La calidad de vida del colectivo,
dar visibilidad de la enfermedad y
promover toda clase de actuaciones que
contribuyan a ello,

Mo lo dudes. Contdctanos y estaremos
encantados/as de pader ayudarte!

Contacto
acoda@fepamic.org
C/f Maria Montessori s/n
957 002 042 7 957 767 700
Facebook: [@AtaxiasCordoba
Instagram: @ataxiascordaba

.ﬁ

Con la eolaboracidn de

14

AYUNTAMIEENTO DE CORDOBA
Delegacidin de Servicios Soclales

Convocatoria de subvenciones para
el fomento del Voluntariado Social
¥ Actuaciones Sociales.

Afio 2025

Fortaleciendo la

Terapia Ocypaciohal

ASoc n
CordobeSa
de llf.:.:r.i.-:!

ASiStencia perSonal

.
ayFonomia en la Afaxia
Servicio de asistencia personal centrado en las
EVALUACION. Realizamos una  valoracién

completa de la situacién y entorno para saber

necesidades especificas de las personas con

A partir de s objetivos que Ataxias, tratando de ayudar en:

compartimes con la Delegacidn de

Sarvicios Sociales del Ayuntamicnto
de Cérdoba, nace el proyecto
“Fortaleciends  la  ataxia:  terapia
otupacional mixta y asistencia

personal”.

U Una iniciativa de colaboracién que

busca la integracidn social; la
prevencién y atencién a situaciones
de velnerabilidad; la deteccidn v
satisfaccion de necesidades
colectivas, v la mejora de la calidad
de vida y cohesién secial.

Este programa consiste en
proporcionar un soporte integral y
per a de
Ataxias y sus familias, combinando
estratégicamants la terapia
ocupacional (presancial, 3 domicilio y
online), y la asistencia personal.

comeo podemaes ayudar mejor.

INTERVENCION EW  EL  ENTORNO.
Aconsejamos como adaptar tu hogar ¥ ruting
para que Sea mids accesible y segura.

ENTREMAMIENTO EM HABILIDADES
OMLINE. Ofrecemos talleres y ejercicios
onling, disefados para mejorar tu coordinacian
y tus habilidades motoras,

ASESORAMIENTO EN AYUDAS TECNICAS.
Orientamos hacia ¢l uso de herramientas y
dispositivos para que su dia a dia méds sencillo

¥ autdnomo.

FORMACION A  FAMILIAS.  Ofrocemes
formacidn v apoyo a las familias para que
sepan como ayudar,

* La recuperacidén del control en las tareas
diarias.

* Sentir mas seguridad en el entorno.

+ Participar activamente en la comunidad.

* Reducir el estrés y facilitar el bienestar de
La fami

* Conseguir mas independencia.




“«INNOVATAXTA:
apoyo integral”

El bienestar integral es la suma de muchos factores. Con INNOVATAXIA: apoyo
integral, nuestro nuevo proyecto en curso, estamos aplicando un modelo de
intervencion completo que aborda todas las aristas de la Ataxia.

Desde el apoyo en la movilidad (fisioterapia) y el habla (logopedia), hasta la atencién
social y el refuerzo psicolégico, este programa ofrece un circuito de apoyo
completo.

Expresamos nuestro agradecimiento a la Delegacion de Servicios Sociales del
Ayuntamiento de Cérdoba (TRANSFORMA CORDOBA 2025) por respaldar una
iniciativa que transforma servicios en resultados concretos para la calidad de vida de las
familias en Coérdoba.

INNEOVATASIIA

APOYO INTEGRAL

| Psicolégica
Fisioterapéutica
Atencién Logopédica
social
4y }s_-
Convocatoria de subvenciones “‘i“g
para proyectos de ;‘_E_:'-_
3 Transformacion Social R
¢ ! ; MIED \ A
€07ictesa  “TRANSFORMA CORDOBA” 2025 AYUNTAMENTO DE CORDOBA
- Delegacion de Servicios Sociales
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SOBRE ACODA

ACODA, es lo Gnica Asoclacién
qua trabaja en Cordoba por, para
y con las personas con Ataxios,

oo

reinventéndose die o dia, poro
poder otorgar  atencibn  y
osesoramiente & los personos
afectodas de AMoxios de Cérdoba
¥ provincio

9

™,
Ly
iGomo?
= Apoyonde @ o persona
diagnosticeda y a su familia, y
preparcionande  estrolegios
para enfrentar la Ataxia,
Informande y fomentando ell
contacto éntre aleclados/as.

Procurando todo aquello que
contribuya a la mejora o
mantenimiento de su salud,

= 22

CONTACTO:

aceda@fepamic.org
C/ Maria Montessori s/n
957 002 042 /957 767 700
Facebook: @AtaxiasCardoba

Instagram: @ataxiascordoba

ORGANIZA

Aseciacion
Cordobesa
de Ataxias

COLABORA

Convocatoria de subvencionas para
proyectos de Transfermacion
Social "TRANSFORMA CORDOBA"
2025

]

INNOVATASIA

% a,aogw-mtefraf,
Con el fin de contribuir a mantener y
optimizar la calidad de vida de las
personas afectadas por Ataxias y sus
familios cuidadoros, desde la Asociacion
Cordobesa de Ataxias (ACODA) y con la
colaboracién financiera de la Delegacién
de Servicios Sociales del Ayuntomiento de
Cérdoba (dentro de la convocatoria de
subvenciones TRANSFORMA CORDOBA
2025, ofrecemos un servicio de apoyo
integral y multidisciplinar al colectivo, en
respuesta o sus necesidodes especificas.

s
Respuesta especializada a

<]
& o
problemdticas seciales eapecl‘ﬁnuso

(o 4

. (Cudndo?
O Dpel 15/08/2025 ol 31/12/2025
(o]

ATENCION PSICOLOGICA

Atencién individualizada,
psicoeducacidn y talleres.

-

ATENCION SOCIAL

Infermacion sobre recursos,
ayudas, derivacionesy
asistencia a familias.

ATENCION LOGOPEDICA

Intervencién individual,
orientacidén fomiliar y talleres.

ATENCION FISIOTERAPEUTICA
Infermacion sobre recursos,
ayudas, derivaciones y
asistencia a familias.

[ A
&&&é&f&@m

SOBRE LA
ATAXIA

Lo Atoxia es una Enfermedad
Rara neuromuscular degenerativa
que dofia el cerebelo, afectando
gravemente al equilibrio,
coordinacion (de la marcha, habla,
deglucibn), movilidad, etc.

A e e, o £ B
66 608606606806

SINTOMAS

Imposibilidad  progresiva para
caminar, cardiopatias,  wvisidn
doble, dificultad al hablar y tragar,
distonie muscular, espasticidad,
temblor, diabetes, deformidades
esqueléticas, disminucidn
sensorial ..




i

A

MEMORIA DE ACTIVIDADES
ACODA 2024

Con gran orgullo y compromiso con la transparencia, desde la Asociacion, ponemos a
su disposicion nuestra Memoria de Actividades 2024, que detalla el uso de los
recursos, la gestion de nuestros proyectos y el impacto social de cada una de nuestras
iniciativas.

Al revisar esta memoria, no solo veran lo que hicimos, sino cdmo sentamos las bases
para nuevos retos y alianzas que nos permitirdn seguir creciendo y mejorando nuestros
servicios en el futuro.

https://heyzine.com/flip-book/aab7fb4e92.html
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DIA INTERNACIONAL DE LA ATAXIA

Cada 25 de septiembre, Dia Internacional de la Ataxia, aprovechamos para amplificar
nuestra voz y mostrar nuestra fuerza como comunidad.

Este afio, nuestras actividades por el Dia Internacional de la Ataxia se centraron en la
sensibilizacién. Durante varias semanas, la campaifia Contigo doy la cara, en la que
participaron mas de 200 personas, asegurd nuestra presencia diaria en las redes.

Por otra parte, con el apoyo de la empresa de Autobuses AUCORSA, a través de los
letreros luminosos visibles en todos sus autobuses, hizo que miles de viajeros/as y
peatones, conocieran la conmemoracion de nuestro dia internacional.

Ademas, logramos una notable presencia en los medios de comunicacién locales,
con apariciones en los periédicos y la radio.

Esta accion masiva reafirmé nuestro compromiso de visibilizar la realidad de la Ataxia y
demostrar que, con el apoyo de la sociedad, podemos dar la cara por las personas que
se enfrentan dia a dia a la ataxia y por sus familias.

M

ol

DIAINTERNACIONAL

Asociacion
Cordobesa
de Ataxias

BT B BEEREEBREERBEBLE



“CONTIGO DOY LA CARA
POR LA ATAXIA"

CONTIGO |
DCY LA CARA

ATAXIA










Asociacion
Cordobesa -
de Ataxias |




VIDEO AGRADECIMIENTO

P (F g T ™
Ve y N e | <k
i J;z' e -
 gov A = ™
~
. 7 T
' b & c U N I G 0
% : l"'ﬁ l“‘h.ﬂl‘l
b
¥
: i
XA { = e
|

PLAY VIDEOQ



https://drive.google.com/file/d/1EfNRIb6Uf57mvQXex06iISllqAVH2FaP/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1EfNRIb6Uf57mvQXex06iISllqAVH2FaP/view?usp=drive_link

INTERVENCION EN MEDIOS
DE COMUNICACION

Acoda celebra otro dia de la ataxia

Entrevista a Paula Lépez, presidenta de Acoda

El proximo jueves de conmemora el dia Mundial de la Ataxia y
conocemos detalles de su asociacion en Cordoba

https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/audios-podcast/mas-de-
uno/acoda-celebra-otro-dia-ataxia_2025092368d2790e31b8a3479b774a8a.html



https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/audios-podcast/mas-de-uno/acoda-celebra-otro-dia-ataxia_2025092368d2790e31b8a3479b774a8a.html
https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/audios-podcast/mas-de-uno/acoda-celebra-otro-dia-ataxia_2025092368d2790e31b8a3479b774a8a.html

CORDOBA

José Manuel Flores, un enfermo cordobés que "no
se rinde" frente a la ataxia

La asociacidon Acoda, nacida hace 24 ainos, presta apoyo a mas de 30 enfermos en
la provincia, uno de ellos José Manuel Flores, impulsor de varios retos deportivos
solidarios

José Manuel Flores, paciente con ataxia, junto a su bicicleta adaptada. / CORDOBA
M.J. Raya
20 SEPT 2025 5:57

Cada 25 de septiembre se celebra el Dia Internacional de las Ataxias para
recordar que las personas con estas enfermedades que afectan al equilibrio, a la
coordinacion y al habla necesitan de mas apoyo publico y privado para recibir
sesiones de fisioterapia o logopedia, sin el alto coste econdmico que representa,
y que también se eliminen las muchas barreras fisicas que aun quedan, con el
objetivo de poder disfrutar de una vida lo mas normalizada posible.

En Cérdoba hace 24 anos nacié la Asociacion Cordobesa de Ataxias (Acoda),
entidad que pertenece a , Y que asiste a unos 35 enfermos de ataxia en
toda la provincia y a casi 50 familiares y cuidadores. En Espafia existen mas de
13.000 afectados por algun tipo de ataxia cerebelosa, lo que, segun la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN), engloba mas de 300 tipos de enfermedades del
sistema nervioso que comparten una sintomatologia comun, la disminucién de la
capacidad de coordinar los movimientos como consecuencia de lesiones en el
cerebelo.

https://www.diariocordoba.com/cordoba-ciudad/2025/09/20/jose-manuel-flores-enfermo-
cordobes-121723264.html
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CORDOBA

i

Susana Rodriguez y Maria Angeles Lépez, dos logopedas que prestan atencién a pacientes con
ataxia gracias a Acoda. / CORDOBA

Proyectos de Acoda

En la actualidad, Acoda estd desarrollando varios proyectos, dirigidos a las
personas afectadas por ataxias y a sus familias. Una de estas iniciativas es
atencion social especializada y rehabilitacion logopédica en la ataxia, que es
un servicio que comprende atencion social y logopedia (dirigido a personas
con ataxias y sus familias residentes en Cérdoba y provincia), para lo que se
cuenta con la colaboracién del IPBS (Instituto Provincial de Bienestar Social).

Por otro lado, esta Innovataxia, apoyo integral, que es una prestacion que
comprende apoyo psicologico, fisioterapeutico, social y logopédico (dirigido
a personas con ataxias y sus familias, residentes en Coérdoba capital. Este
servicio recibe la colaboracién de la Delegacidon de Servicios Sociales del
Ayuntamiento _de Cérdoba, al igual que un tercer programa impulsado por

Acoda para fortalecer la autonomia en la ataxia, mediante terapia ocupacional
mixta y asistencia personal, que proporciona terapia ocupacional a domicilio y
on line y asistencia personal (dirigida a personas con ataxias y sus familias de
Cordoba capital.

https://www.diariocordoba.com/cordoba-ciudad/2025/09/20/jose-manuel-flores-enfermo-
cordobes-121723264.html
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CORDOBA

d: e .
José Manuel Flores, paciente con ataxia de Cérdoba, durante uno de sus retos deportivos. /
CORDOBA

Testimonio

Uno de los socios mas reivindicativos de Acoda es José Manuel Flores, vecino
de Hinojosa del Duque. José Manuel Flores tiene en la actualidad 42 afios y supo
a los 33 que padecia la enfermedad, una patologia que tuvo también su padre.
Padre de dos nifias, de 16 y 14 afios, tuvo que dejar de trabajar, debido al
avance de la enfermedad, pero defiende siempre un lema: «Por la ataxia no me
rindo». Bajo esa premisa, ha participado en varios retos deportivos para dar

visibilidad a esta enfermedad neuroldgica sin cura y degenerativa y para
recaudar fondos a favor de la asociacién Acoda. La ultima de estas actividades
reivindicativas la protagonizé entre mayo y junio y fue la ruta del Cid
Campeador, siete dias de pedalear en una bicicleta adaptada junto a varios
companeros que lo apoyaron, pasando por ciudades como Guadalajara, Burgos o
Soria.

El anterior reto solidario que llevé a cabo el pasado ano fue pedalear mas de 300
kildmetros en la comarca de Los Pedroches, comenzando por Pozoblanco vy
terminando en esta misma localidad. Meses antes también completd,
igualmente con una bicicleta adaptada, los casi 500 kildmetros que separan
Hinojosa del Duque de Almeria y en 2023 culminé su mayor gesta, ir en bicicleta
desde Hinojosa a Santiago de Compostela, sumando 903 kilometros.

https://www.diariocordoba.com/cordoba-ciudad/2025/09/20/jose-manuel-flores-enfermo-
cordobes-121723264.html
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e1 Dia DE CORDOBA CORDOBA

Dia de esta enfermedad

Cordobeses afectados por ataxia piden a Sanidad
gue autorice un medicamento que ralentiza la
enfermedad

Solicitan a la Junta que, mientras, asuma la administracion de Skyclarys con fondos
propios como ocurre en otras comunidades

Personas afectadas por ataxia y familiares, en un encuentro de la asociacién Acoda.

Angela Alba - Redactora
Cdrdoba, 25 de septiembre 2025 - 06:59

Personas afectadas por ataxia piden desde Cérdoba al Ministerio de Sanidad que
autorice en todas las comunidades auténomas la aplicacién de omaveloxolona, un
medicamento que ralentiza la evolucién de esta enfermedad rara degenerativa
que no tiene curay, hasta ahora, tampoco tratamiento.

https://www.eldiadecordoba.es/cordoba/afectados-ataxia-cordoba-piden-medicamento-
enfermedad 0 _2004859961.html
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el Dia DE CORDOBA CORDOBA

En concreto, la omaveloxolona -que se comercializa bajo el nombre de
Skyclarys- es eficaz frente a la ataxia de Friedreich, la ataxia hereditaria mas
frecuente a nivel mundial y uno de los tipos mds graves, y estd indicada en

adultos y adolescentes mayores de 16 afios.

Aunque ha sido autorizado por la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) y la
FDA -su homoéloga en EEUU-, no ha sido aprobado para financiacidon publica en
Espafia por la Comisidn Interministerial de Precios de los Medicamentos (CIPM)
por la “incertidumbre sobre su eficacia clinica a largo plazo, relacién coste-
efectividad desfavorable y elevado impacto presupuestario”.

Con motivo del Dia Internacional de la Ataxia, que se celebra cada 25 de
septiembre, afectados por esta patologia rara y neurodegenerativa reclaman
desde Cérdoba a Sanidad que dé un paso al frente y apruebe la financiacién a
nivel estatal del farmaco. También solicitan a la Junta de Andalucia que siga el
camino de otras comunidades auténomas u hospitales de Madrid, Galicia y
Castilla-La Mancha, que han asumido su administracion mediante recursos
propios, lo que ha beneficiado a una decena de pacientes en todo el pais.
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Ana Belén Villegas, cordobesa afectada por ataxia.

https://www.eldiadecordoba.es/cordoba/afectados-ataxia-cordoba-piden-medicamento-
enfermedad 0 2004859961 .html
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el Dia DE CORDOBA CORDOBA

"Ya que tienes la mala suerte de que te toque una ataxia de Friedreich, que es
devastadora, depende de donde vivas puede mejorar tu calidad de vida o no",
seflala Ana Belén Villegas, una paciente de ataxia y socia de la Asociacidon
Cordobesa de Ataxia (Acoda) que se ha convertido en altavoz de sus compafieros.

Este farmaco no cura, pero "retrasa mucho la enfermedad", apunta. Por ejemplo,
mejora los problemas de deglucion y el equilibrio, reduciendo el nimero de
caidas de los afectados. "Si lo empiezan a tomar los pacientes mas jovenes, quizas
no lleguen a ser tan dependientes ni a sufrir esa decadencia", asevera Ana Belén.

El laboratorio Biogen ha puesto un precio al tratamiento de 250.000 euros al afio.
"Estan en negociaciones, pero no se dan cuenta de que quien tiene una ataxia de
Friedreich dia a dia pierde facultades y eso ya no se recupera", sentencia esta
cordobesa de Adamuz.

La Fundacidon Almar -creada para la investigacidn de la ataxia de Friedreich y otras

ataxias degenerativas, asi como la orientacién y formacién de sus enfermos- se ha
reunido varias veces con la CIPM y con el laboratorio e incluso su presidenta, Pilar
Mejias, que tiene dos hijos con esta patologia, ha intervenido en el Senado.

Las terapias, el Unico tratamiento hasta ahora

A Ana Belén Villegas le diagnosticaron una ataxia cerebelosa idiopatica hace 20
afos. Después de hacerle muchas pruebas, no han logrado identificar el tipo que
es. Por eso, ella no podria tomar el Skyclarys, pero estd moviéndose por las
personas que puedan mejorar su vida gracias a él.

"He encontrado un aliciente y he buscado informacién por todos lados porque, si
no es para mi, le ayudo a quien no tiene medios para hacerlo", puntualiza.

Al respecto, aflade que para ella no hay "nada porque no se sabe exactamente
qué ataxia es, lo Unico que he encontrado son tratamientos paliativos como
cambiar el estilo de vida y hacer mas deporte", algo que cree que le ha
funcionado porque se encuentra mejor que otros compaferos de Acoda. Por eso
se vuelca "en ayudar a otras personas de la asociacién".

https://www.eldiadecordoba.es/cordoba/afectados-ataxia-cordoba-piden-medicamento-
enfermedad 0 2004859961.html
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el Dia DE CORDOBA CORDOBA

Ana Belén recalca que "cuando pierdes las facultades ya no hay marcha atras, no
puedes recuperarlas", por lo que cuanto antes empiecen los afectados a hacer
terapias, sera mejor para ralentizar el avance de la enfermedad. Porque para la
ataxia no hay cura ni tratamiento con farmacos hasta la aparicién del Skyclarys, y
solo para la de Friedreich. "éPara qué sirve que hayan estado mas de diez afios
investigando y haciendo ensayos si ahora llega el medicamento y no es
accesible?", se pregunta Ana Belén.

En este proceso de diagndstico y avance de la enfermedad juega un papel
fundamental el compafamiento, para lo que es esencial la asociacion Acoda.
Antes de descubrirla "me sentia como un bicho raro, te pasan cosas que no le
pasan a nadie, y llegar a Acoda y ver mds gente como yo me hizo estar en un
ambiente mas natural", sefiala Ana Belén. Ademas, también ofrece diferentes
servicios enfocados a facilitar terapias.

Llamamiento a quienes se les deniegue el farmaco

La Federacién de Ataxias de Espaia (Fedaes) ha hecho un Ilamamiento urgente a

todas las personas afectadas por la ataxia de Friedreich que hayan solicitado el
Skyclarys a su neurdlogo y le haya sido denegado por escrito. "Las negativas
verbales, por si solas, no tienen valor probatorio. Necesitamos los documentos
oficiales que acrediten que la solicitud ha sido rechazada", aclaran desde Fedaes.

Al respecto, afiaden que "el documento denegatorio por escrito es una prueba
fundamental para poder defender nuestros derechos como pacientes" y "solo con
esta evidencia tangible podemos justificar la falta de equidad en el acceso al
tratamiento, demostrando que a algunos pacientes se les niega el farmaco
mientras que a otros si se les concede", aseveran desde la federacion.

Por otro lado, con ello podran recopilar datos oficiales que les permitiran "ejercer
acciones legales y presionar a las autoridades sanitarias para garantizar la
igualdad de acceso a los tratamientos". Toda la informacién sobre cobmo proceder
puede encontrarse en la web de Fedaes.

https://www.eldiadecordoba.es/cordoba/afectados-ataxia-cordoba-piden-medicamento-
enfermedad 0 2004859961.html
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SUPLEMENTO

ROMPIENDO BARRERAS - ACODA DIGITAL

"DERECHO A LA
SALUD Y A LA VIDA"

EL PRIMER Y UNICO FARMACO
INDICADO PARA PACIENTES CON
ATAXIA DE FRIEDREICH

https://drive.google.com/file/d/14rsBXIxt7C1lyQ2WrG68U7Q5C3FIKTHuz/view?
usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/14rsBXlxt7C1yQ2WrG68U7Q5C3F9KTHuz/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/14rsBXlxt7C1yQ2WrG68U7Q5C3F9KTHuz/view?usp=sharing
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ANA BELEN VILLEGAS MARTINEZ
SOCIA DE ACODA,
AFECTADA DE ATAXIA




-~ - FEDERACION ESPANOLA DE

ENFERMEDADES RARAS

¢ Y si una gota de sangre pudiera darte una vida diferente?

La prueba del talén se hace en los primeros dias de vida.

Pero lo que detecta no es igual para todos los bebés en Espafia.

Algunos pueden acceder a un diagndstico precoz de mas de 40
enfermedades.

Otros, solo de 12.

La diferencia: el lugar donde nacen.

En FEDER no queremos que una frontera autonémica decida si una
enfermedad se detecta a tiempo.

Por eso seguimos trabajando mas alla del 28 de junio:

Para lograr una Ley de Cribado Neonatal Universal.

Para que todas las familias tengan las mismas oportunidades.

Porque el diagnéstico precoz no entiende de cAdigos postales.

Leer mas....

ONCE PROPUESTAS PARA MEJORAR LA

CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES
CON ATAXIA DE FRIEDREICH

Agrupadas en 5 bloques tematicos, estas
acciones contemplan el acceso equitativo a las
pruebas genéticas en todo el territorio nacional,
impulsar la investigaciéon en AF o establecer un
modelo de atencion en el que se optimicen las
consultas con distintos especialistas en un
mismo dia

Leer mas...



https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZVA8qCtQSfE9cy9CQPfO7fqJs7oaZbkBIHKI-f0TM5LWanHjqi4NmyDrLwAyzh-gL3liVoxQXQYNFW9EKjBEbibs5N3eTO1aVPXuON88IRt1YzlZkj7yKwk1D891_Dsm7K1PeaOgNXVuTQH9ns77xSyFJdP9pciUQtbOVWRu3UVmrsQfwdsYy4ft2TNlZtfnGlXql4VEA_L8XoLAmRmbeSa&__tn__=-UC%2CP-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZVA8qCtQSfE9cy9CQPfO7fqJs7oaZbkBIHKI-f0TM5LWanHjqi4NmyDrLwAyzh-gL3liVoxQXQYNFW9EKjBEbibs5N3eTO1aVPXuON88IRt1YzlZkj7yKwk1D891_Dsm7K1PeaOgNXVuTQH9ns77xSyFJdP9pciUQtbOVWRu3UVmrsQfwdsYy4ft2TNlZtfnGlXql4VEA_L8XoLAmRmbeSa&__tn__=-UC%2CP-R
https://fb.watch/BVk4ggJbxi/
https://diariofarma.com/2025/06/27/once-propuestas-para-mejorar-la-calidad-de-vida-de-los-pacientes-con-ataxia-de-friedreich?fbclid=IwY2xjawMmdjBleHRuA2FlbQIxMQABHvjUfzSo6G8_vae0FtRMW_sIsQJ-CSRwKBi39NsCi_QuW79M5D4Lv3PmM7AN_aem_5IY_XRwCT81VYu7rGwHBuw

SE PRESENTAN 17 PROPUESTAS QUE
MEJORAN LA CALIDAD DE VIDA DE
PACIENTES CON ATAXIA DE FRIEDREICH

El documento busca servir de hoja de ruta
para el abordaje integral de esta
enfermedad. Uno de los retos es el
diagnéstico temprano y la atencion
sanitaria multidisciplinar .Un llamamiento
para que las administraciones publicas,
entidades privadas y la sociedad trabajen
de manera coordinada ante los principales
retos de la enfermedad.

Leer mas...

GONZALO PEREZ, UN CORREDOR A
CONTRACORRIENTE POR LA
ATAXIA TELANGIECTASIA

Gonzalo Pérez Zunzunegi y Abel De
Frutos han recorrido un total de 1.200
kilbmetros con el objetivo de dar
visibilidad a la ataxia telangiectasia

Leer mas...
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https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.abc.es/sociedad/presentan-propuestas-mejoran-calidad-vida-pacientes-ataxia-20250703103618-vi.html?fbclid=IwY2xjawMmdttleHRuA2FlbQIxMQABHpjLweStn41EKla-eVgGagLo9xg0gIZk1VlP9IQSHnU3d4Ym-sFHQd2FTBCG_aem_IKsIcYAOlThBi_HHxyG8qQ
https://www.noticiasdealava.eus/sociedad/2025/07/07/gonzalo-perez-corredor-contracorriente-ataxia-telangiectasia-reto-solidario-9830559.html?fbclid=IwY2xjawMmd-dleHRuA2FlbQIxMQABHnIcTTspix0SXwCgy-FwcHJoXEAKua7UioooBg4rrQJdWzglBXSWYpfnlqh8_aem_wtJKv8MQdd6BsG_TR1TSRg

FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES RARAS

Q{} “Las enfermedades son raras, pero nosotros
g FORO SOmos personas”.

CA PAC ES Hemos participado en el Foro Capaces de
visibilidad y retos de las 20minutos.es para poner sobre la mesa los
enfermedades raras retos que afrontan las mas de 3 millones de
personas que conviven con una enfermedad
rara en Espanfa.

Desde FEDER, llevamos mas de 20 afos
visibilizando esta realidad, impulsando la
investigacion y defendiendo el acceso
equitativo al diagnostico y al tratamiento.
Porque solo si se nos ve, se nos incluye.

Leer mas...

INTERVENCION
MARTA Y PILAR EN ESPEJO PUBLICO -
— "BUSCO RICACHONES”

El programa Espejo Publico se ha hecho
eco de nuestra campafia en busca de
"ricachones" para lograr los 10 millones
de euros necesarios para que Biointaxis
pueda iniciar los ensayos clinicos de su
terapia génica para curar la ataxia de
Friedreich en 2026. Este es el video de
nuestra intervencion. Para colaborar con
nosotros entra en_

https://www.fundacionalmar.org

MARTA SUFRE UNA ENFERMEDAD RARA Y PIDE
DINERO PARA INVESTIGACION

Youtube
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https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZU-9beRQFDA9GHwdy5gG0ULdeXCCTZr7AyODGws0lsBKeERaKsH_orXKMxXP4fePKLJmF_pD2g8f0kRV8ySKITayu_VHnmKrA75HOUFKWMWf4lYBQZ8aD0LmZUgRE3jox9pQVdbsxcig2AhKepymE1NBDaf8wXWZklh4xtWKwsZqN05hiEr6XolcHDw4N7q89ajk7Jwpz6wELnLkIld3rgSJLb17cYHK1bLnj5y7vXraw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZU-9beRQFDA9GHwdy5gG0ULdeXCCTZr7AyODGws0lsBKeERaKsH_orXKMxXP4fePKLJmF_pD2g8f0kRV8ySKITayu_VHnmKrA75HOUFKWMWf4lYBQZ8aD0LmZUgRE3jox9pQVdbsxcig2AhKepymE1NBDaf8wXWZklh4xtWKwsZqN05hiEr6XolcHDw4N7q89ajk7Jwpz6wELnLkIld3rgSJLb17cYHK1bLnj5y7vXraw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/20minutos.es?__cft__[0]=AZU-9beRQFDA9GHwdy5gG0ULdeXCCTZr7AyODGws0lsBKeERaKsH_orXKMxXP4fePKLJmF_pD2g8f0kRV8ySKITayu_VHnmKrA75HOUFKWMWf4lYBQZ8aD0LmZUgRE3jox9pQVdbsxcig2AhKepymE1NBDaf8wXWZklh4xtWKwsZqN05hiEr6XolcHDw4N7q89ajk7Jwpz6wELnLkIld3rgSJLb17cYHK1bLnj5y7vXraw&__tn__=-]K-y-R
https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/foro-20minutos-visibilizar-las-enfermedades-raras-y-afrontar-sus-retos-un-compromiso-de-toda-la-sociedad?fbclid=IwY2xjawMmeR1leHRuA2FlbQIxMABicmlkETFDUEJ1UkZGaGJXMWRPT2ZWAR4nbtZwI-2VyJkVkqOvRAp8cf6NSPm_6LnIcnTe6OumswogYWVwwsc5H1Su4w_aem_jwpwBG57YabWxwWYal9GsQ
https://www.youtube.com/watch?v=rq5v2rj9uYg

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

En FEDER seguimos avanzando hacia una
atencion mas equitativa, inclusiva y adaptada a las
realidades que viven las mujeres con
enfermedades raras.

Durante el primer semestre de 2025, y gracias a
nuestra colaboracién con Kyowa Kirin, hemos
impulsado  acciones  que visibilizan las
desigualdades de género, fortalecen nuestro
trabajo interno y promueven espacios de
acompafamiento y apoyo mutuo para mujeres
afectadas y cuidadoras.

Charla de sensibilizacion en el marco del 8M
Participacion en el Foro de Salud y Género
Formacién en discapacidad y género

Taller de corresponsabilidad en los cuidados

Creacion de un grupo de ayuda mutua entre
mujeres
Avances en nuestro Il Plan de Igualdad
Porque la igualdad de género es clave para
transformar la atencién en enfermedades raras.

Descubre todo lo que hemos hecho. ,
Leer mas...

FEDER y Kyowa Kirin refuerzan su compromiso
con la igualdad de género en enfermedades
raras

En el marco de nuestra colaboracién con Kyowa
Kirin, continuamos desarrollando el proyecto
“Avanzando: Perspectiva de género en
enfermedades raras 2025”, con el que queremos
hacer visible la desigualdad estructural que
afrontan muchas mujeres de nuestro colectivo y
avanzar hacia una atencibn mas inclusiva,
equitativa y adaptada a sus necesidades.

Leer mas...

feder

fed r TyYOWa KIRIN

AVANZANDO:
PERSPECTIVA DE
GENERO EN
ENFERMEDADES
RARAS 2025

ﬁ
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https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZWzd4y1-9l-SY8QCo0EQ41pCjF_0WEk4zt8gbOrz0wzDRPviH1otHBMwFtUkx-DSAK3UTshO8G4zevwcv6-EtRTehD-XENcoOH_GNPSrE_zeJVKGu7atyozYy3ms7DvmhxRUsR7w3TDOIR6e-ozK_qArEID4pL_74qklz76e-v61EINZkD8JRd_jLhT8jyaGXckPH8VXV5dyu6fEHvnie-51I4wHUF0Va3x82iTpHXXaw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid023WSL7rJ3a1KJTfPuzKSxZzYEbVfdXhVCdyJ9p2U9NH7w5cm68sdzL7e5iCSC4uNil&id=100064580443820
https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/feder-y-kyowa-kirin-refuerzan-su-compromiso-con-la-igualdad-de-genero-en-enfermedades-raras?fbclid=IwY2xjawMnlqNleHRuA2FlbQIxMABicmlkETFDUEJ1UkZGaGJXMWRPT2ZWAR6v3Ud3TfwsYkqQKkC-frDa9tR-4t506TqtLQHV12bE7PnODkRr05dvyWq_wA_aem_y9oiBaviUYCkVtmEynzUPg

ESTE MES PARA VISIBILIZAR ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS QUE PASARA POR C-LM

El equipo de ‘Desafio Inmortales’, liderado
por Efrén Gomez, realizard este mes de
agosto un nuevo desafio, ‘Reconquista tus
metas’, una travesia ciclista de mas de
1.200 kilbmetros por Espafia para seguir
LACERCA visibilizando las enfermedades
neurodegenerativas y “demostrar que la
superacion personal no entiende de limites
fisicos”

DESDE P ——
¥ ; GRUPO MULTIMEDIA
U 2/ &/ DE cCOomuNICACIAN

Leer mas....

ATAXIA UK HA FINANCIADO

RECIENTEMENTE UN NUEVO PROYECTO
QUE BUSCA PATRONES DE PROGRESION DE
LA ENFERMEDAD EN SCA3 Y CANVAS.

—

El proyecto estara dirigido por la Dra. Susmita Saha

y colegas de la Universidad de Monash en Ataxia UK has recently funded a new project
Australia. looking at patterns of disease progression in SCA3
Los investigadores usaran inteligencia artificial para and CANVAS.

mirar de cerca los escaneres cerebrales y otros
datos de salud de personas con Ataxia
Espinocerebellar tipo 3 (SCA3) y Ataxia Cerebellar,
Neuropatia y Sindrome de Areflexia Vestibular
(CANVAS), que son diferentes tipos de ataxias
cerebelares hereditarias.

Este proyecto comienza el 1 de noviembre de 2025.
Leer mas...

https://www.ataxia.org.uk/.../subtyping-hereditary.../
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https://www.abc.es/sociedad/abc-estrena-domingo-documental-ataxia-sca7-muerte-20250614164429-nt.html?fbclid=IwY2xjawMmTAtleHRuA2FlbQIxMQABHl5qnqwtcqwUNbwwOAmkamDVdwPjFFhojZI3cnAg1RhR2WT5hsJnc_irnFJa_aem_h3ftPgBcEEEanhwbqKkcQw
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https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUu8DBQkEjhhSc-YZ4E_O-RMX08Xn0-HkPOiAiX09Cur1AOl7X87XJzKr1P4zemJ8bnvao9hu18Wx1TMrMq3GNJhhBCrGiEM-_WSoEATAU7DARsVaHWWO5FdDnWj5EHSHKRzXPjrzzvVCVITHB56zrwiTwOBj4NwcwQgbBG22QxGUkF9zmSY7_F8nXfhgT5ipa2RwF5C3vLQmRYeWXU3K8LOGNvlkr744a1OSrJLbbMzw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUu8DBQkEjhhSc-YZ4E_O-RMX08Xn0-HkPOiAiX09Cur1AOl7X87XJzKr1P4zemJ8bnvao9hu18Wx1TMrMq3GNJhhBCrGiEM-_WSoEATAU7DARsVaHWWO5FdDnWj5EHSHKRzXPjrzzvVCVITHB56zrwiTwOBj4NwcwQgbBG22QxGUkF9zmSY7_F8nXfhgT5ipa2RwF5C3vLQmRYeWXU3K8LOGNvlkr744a1OSrJLbbMzw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
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https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.heraldo.es/noticias/nacional/2025/06/18/garcia-page-dice-no-hay-salida-digna-pedro-sanchez-1832802.html
https://www.lacerca.com/noticias/castilla_la_mancha/desafio-inmortales-hara-travesia-ciclista-mes-enfermedades-neurodegenerativas-777153-1.html?fbclid=IwY2xjawMnmylleHRuA2FlbQIxMQABHpNBNFJvHX-neYmPD3BWP2ZtLrsv49sz-LyIEHg85hw7-AVx0jDx0fx1Tfl2_aem_DbLHWNxLtGMkilQ9rbjp9A
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La vida de la tres hijas de la familia Marquez dio un
vuelco cuando la ataxia de Friedrich entré por las
puertas de su casa. No existe una cura para esta
enfermedad neurodegenerativa, pero ahora, un
tratamiento que controla y retrasa los sintomas les
ha devuelto la esperanza. El problema es que solo la
menor de ellas, Tamara, de 27 afios, tiene acceso a
este, debido a que reside en Munich. Sus hermanas,
gue residen en Alvarado, pedania de Badajoz, Laura
y Noelia, de 31 y 33 afios respectivamente,
necesitan acceder al medicamento para mejorar. Por
ello, llevan afos implorando, aln sin éxito, al
Ministerio de Sanidad «que realice los acuerdos
necesarios y puedan proporcionar el farmaco a todos

los esparfoles que lo necesitan». ,
P q ” Leer mas...

LA DURA HISTORIA DE LA FAMILIA MARQUEZ:
TRES HERMANAS CON ATAXIA DE FRIEDRICH Y
SOLO UNA PUEDE MEDICARSE

170 KM SIN PARAR POR LA
ATAXIA TELANGIECTASIA

- T

Dos son los jévenes que en el Pais Vasco —
ambos residentes en Alava— que conviven con
la ataxia telangiectasia, una de las
denominadas enfermedades raras, un
trastorno genético y progresivo que afecta
sobre todo al sistema nervioso y al sistema
inmunolégico. Para concienciar a la
ciudadania en torno a lo que significa y lo que
implica, asi como de la necesidad de seguir
invirtiendo en su investigacion, dos
corredores de Oion estan preparando un
reto solidario que tendra lugar a mediados
de noviembre.

Leer mas

43


https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.noticiasdealava.eus/alava/2025/09/01/170-km-parar-ataxia-telangiectasia-10020740.html?fbclid=IwY2xjawMnn8BleHRuA2FlbQIxMQABHiAg5_1JhLYxTuf9xNhCeokp-7S9AakzLg34UEcOFK3Df_G3QmnXKeXbkV7q_aem_DX3joW3EM0EcdS339_VQXA
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.cope.es/emisoras/castilla-la-mancha/cuenca-provincia/cuenca/noticias/paciente-enfermedad-rara-llegar-gastar-400-euros-mes-terapias-medicamentos-huerfanos-excluidos-20250206_3090874.html?fbclid=IwY2xjawI7jq1leHRuA2FlbQIxMQABHT6jNxJ-nw8rtJAup5YtFMpmrMpX6ngGTFnH5X12Ew_f0PdfVBwqMPne-Q_aem_Vht1MqEV2aTqAHN1vlx8Fg
https://www.msn.com/es-es/salud/other/la-dura-historia-de-la-familia-m%C3%A1rquez-tres-hermanas-con-ataxia-de-friedrich-y-solo-una-puede-medicarse/ar-AA1KmpVr?fbclid=IwY2xjawMnng1leHRuA2FlbQIxMQABHgzA4yFeTs-KbrxE7az_39NZewV4_6Q6IbFOltZE221v_GL9TP-m0THWQUp4_aem_WKO2XX9krVIwBeF9411lUg

INCORPORAMOS LA VISION DE LAS PERSONAS
CON ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO

EN LOS PRIMEROS PASOS DE LA LEY DE
ORGANIZACIONES DE PACIENTES

Nota de prensa | La Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) ha sido una de
las 7 organizaciones de pacientes a las que el
Ministerio de Sanidad ha convocado para dar los
primeros pasos de la futura Ley de
Organizaciones de Pacientes, cuyo principal
objetivo ser4 «otorgar a estas organizaciones
una entidad juridica propia, estableciendo sus
derechos, obligaciones y su rol en la
cogobernanza del Sistema Nacional de Salud
(SNS)».

Leer mas

DISCRIMINAR A QUIEN VA EN SILLA DE
RUEDAS SI ES MOSTRAR UNA DISCAPACIDAD

GENTE MARAVILLOSA

Discriminar a quien va en silla de ruedas si es
mostrar una discapacidad.

Anabel Dominguez es una influencer referente
para la visibilidad de las mujeres con
discapacidad.

Leer mas
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FEDAES, FEDERACION DE ATAXIAS DE
ESPANA

URGENTE: Llamamiento de FEDAES

. Te han denegado el farmaco Skyclarys por FEUM
escrito? naitun:.
Si has solicitado este tratamiento a tu neurélogo y LLAMAMIENTO
te ha sido rechazado con un documento oficial, URGENTE DE EED,  . _ S

necesitamos tu ayuda.

Este documento es clave para justificar la falta de
equidad en el acceso a los tratamientos y para
defender nuestros derechos como pacientes. Las
negativas verbales no nos sirven. \ _
¢, Como puedes ayudar? - -
Envia ur?a fotoco?)/ia o foto clara del documento de Tzrr;;c;r‘j
denegacion a nuestro correo: —
info@fedaes.org

Cada documento cuenta. jTu colaboracion es vital
para seguir luchando por un acceso justo y
equitativo!

Leer mas...

FACUA CORDOBA INSTA AL AYUNTAMIENTO A
GARANTIZAR TODO EL ANO TAXIS
ADAPTADOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN HORARIO NOCTURNO

La asociacion ha pedido que exista
disponibilidad de al menos tres vehiculos
adaptados los 365 dias del afio en el
horario de 20 horas de la noche a 7 de la
mafana.

FACUA Coérdoba insta al Ayuntamiento de
la capital a que garantice servicios minimos
de eurotaxis —taxis adaptados a personas
con movilidad reducida— en el horario
nocturno durante todo el afo.

Leer mas...
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25 DE SEPTIEMBRE:UN DIA PARA DAR VOZ A
LA ATAXIA Y ABRAZAR LA DIFERENCIA

El 25 de septiembre se celebra el Dia Internacional de
la Ataxia, una fecha clave para visibilizar una realidad
que, aunque poco conocida, afecta a miles de
personas. En esta jornada, no solo se busca informar,
sino también crear un espacio de empatia y
comprension para quienes conviven a diario con esta
enfermedad.

¢, Qué es la Ataxia y por qué es tan importante hablar
de ella?

La ataxia no es una borrachera, ni un descuido. Es un
trastorno neurodegenerativo que afecta la capacidad
para coordinar los movimientos, el equilibrio y el
habla. Las personas que la padecen tienen sus
facultades mentales intactas, pero sus cuerpos no
responden como quisieran. Leer mas...

XXIV CHARLAS CIENTIFICAS SOBRE
ATAXIA 2025

i24 Ediciones de Esperanza y Conocimiento! Las
Charlas Cientificas de FEDAES Vuelven a
Ciudad Real

Te Esperamos

No te quedes fuera de este evento este afio. Te
invitamos a ser parte de esta edicion historica,
donde la ciencia y la solidaridad caminan de la
mano.

INSCRIPCION

Leer mas
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ELEVAMOS AL IMSERSO LAS
sl PREOCUPACIONES EN LA VALORACION DE LA
DISCAPACIDAD DE LAS PERSONAS CON

ENFERMEDADES RARAS

Nos hemos reunido reunido esta semana
con M2 Teresa Sancho, Directora del
IMSERSO, para trasladar la preocupacion
del colectivo al que representa en la
valoraciéon de la discapacidad tras varios
aflos de implementacion de un nuevo
baremo.

Leer mas....

NVESTIGADORES DE LA UPO IDENTIFICAN UN

ANTIOXIDANTE COMO POSIBLE TRATAMIENTO

PARA LA ATAXIA DE FRIEDREICH, UNA SEVERA
ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA

El acido alfa-lipoico (ALA) puede restaurar los
niveles de frataxina y tener un impacto
beneficioso en la funcion mitocondrial en
modelos celulares derivados de pacientes con
ataxia de Friedreich (FRDA)

Leer mas....
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https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
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https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/elevamos-al-imserso-las-preocupaciones-en-la-valoracion-de-la-discapacidad-de-las-personas-con-enfermedades-raras?fbclid=IwY2xjawM8s5FleHRuA2FlbQIxMABicmlkETF3ZzN5dGdKT3FZTUlURmxQAR6VfbNxC1KqPmS_xCRoZCNzs5MOcmU02p5bhDNaw2fFGgJiMLinJJ1u_gxyYA_aem_Gev0prlo39BfFCCUTbaC_g

EL ACCESO DESIGUAL A PRUEBAS GENETICAS
DEJA HASTA A LA MITAD DE PACIENTES CON
ATAXIA SIN DIAGNOSTICO OFICIAL

El acceso desigual a pruebas genéticas
deja hasta a la mitad de pacientes con
ataxia sin diagnaostico oficial

La coordinadora de la Comision de Estudio
de Ataxias y Paraparesias Espasticas
Degenerativas (CEAPED) de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN), Irene Sanz,
ha advertido del acceso desigual a las
pruebas genéticas entre comunidades
auténomas que lleva a que entre un 40 y un
50 por ciento de los pacientes con ataxia no
lleguen a recibir un diagndstico definitivo.

Leer mas...

LA CONEXION INTESTINO-CEREBRO: UN
MACROESTUDIO RELACIONA LOS
TRASTORNOS DIGESTIVOS CON

ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

Ahora hay especialistas que se ocupan de los
trastornos gastricos, de los cardiacos o de los
neuroldgicos, pero se sabe que el cuerpo
humano no esta compartimentado.

Una de las conexiones que esta despertando un
mayor interés es la que vincula el intestino y el
cerebro.

Los investigadores identificaron  muchos
problemas digestivos y metabdlicos asociados a
un mayor riesgo de enfermedades
neurodegenerativas. Leer mas
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https://elpais.com/ciencia/2025-08-27/la-conexion-intestino-cerebro-un-macroestudio-relaciona-los-trastornos-digestivos-con-enfermedades-neurogenerativas.html

CORDOBA ACOGERA UNA JORNADA SOBRE
COMPRA PUBLICA QUE ABORDARA INICIATIVAS
PARA MEJORAR SERVICIOS SANITARIOS

Servicios sanitarios

sanitarias, profesionales, pacientes
corporaciones de diversa indole

Cérdoba acogera una jornada sobre compra
publica que abordara iniciativas para mejorar

El Instituto Maiménides de Investigacion
Biomédica de Cordoba (Imibic) acoge el 23 de
septiembre la Jornada Value Radar Cérdoba, un
encuentro que reunira a organizaciones

Leer mas

Compra Plblica
Basada en Valor:
delreto ala
solucién escalable

O T

FOR VALUE

ASISTIREMOS EN EL IX CONGRESO DE LA
POP PARA IMPULSAR LA TRANSFORMACION
DEL SNS FRENTE A LA CRONICIDAD

#CongresoPOP
IXCongireso

DE ORGANIZACIONES

DE PACIENTES e

VALENCIA
2U | 25 SEPTIEMBRE

TRAMSFORMAR NUESTRD
SH5 PARA DAR RESPUESTA
A LA CRONICIDAD: UN
COMPROMISO DE TODOS

El préximo 25 de septiembre
estaremos en Valencia para participar
en el IX Congreso de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP),
que este afo se celebra bajo el lema
“Transformar nuestro SNS para dar
respuesta a la cronicidad: Un
compromiso de todos”.

Programa completo

Leer mas

AZET meic e %
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https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
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https://www.europapress.es/esandalucia/cordoba/noticia-cordoba-acogera-jornada-compra-publica-abordara-iniciativas-mejorar-servicios-sanitarios-20250919161922.html
https://www.abc.es/sociedad/rayo-luz-ante-cruel-enfermedad-arrasa-familias-20250613152604-nt.html?fbclid=https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/asistiremos-en-el-ix-congreso-de-la-pop-para-impulsar-la-transformacion-del-sns-frente-la-cronicidad?fbclid=IwY2xjawNAhrpleHRuA2FlbQIxMABicmlkETFoNnFNR040MDJtQ2dXNjFSAR57TYWnxZLWA8iEsLv6RzGIQ7FDliuUe-UMEWZNryZk2kJa1dsQQ2iX4ZWCIg_aem_uqPMyetNuoLAofws1C50-A
https://congreso.plataformadepacientes.org/

VITHAS SEVILLA VISIBILIZA LA ATAXIA A
TRAVES DE SUS PACIENTES: "QUERIA DAR
UN PASO Y MI CUERPO NO ME SEGUIA”

La Unidad de Rehabilitacién Neurolégica del
Hospital Vithas Sevilla ha destacado la
importancia de la neurorrehabilitacion para la
recuperacion de los pacientes con Ataxia,
con motivo del Dia Mundial de esta
enfermedad que se celebra cada 25 de
septiembre. Esta enfermedad afecta "en
cada gesto cotidiano". "Queria dar un paso y
mi cuerpo no me seguia”, ha afirmado un

paciente. )
Leer mas...

ATAXIA DE FRIEDREICH, EL TRASTORNO
NEUROMUSCULAR QUE AFECTA A ALREDEDOR
DE 15.000 PERSONAS EN EL MUNDO

Ataxia de Friedreich, una patologia que
se diagnostica tarde y que afecta a 2
personas por cada 100.000 habitantes.
Los primeros sintomas de esta
enfermedad suelen aparecer en la
infancia y adolescencia, aunque un 25%
de los casos pueden corresponderse a
una ataxia tardia, de debut en la edad
adulta.

Leer mas
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https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUu8DBQkEjhhSc-YZ4E_O-RMX08Xn0-HkPOiAiX09Cur1AOl7X87XJzKr1P4zemJ8bnvao9hu18Wx1TMrMq3GNJhhBCrGiEM-_WSoEATAU7DARsVaHWWO5FdDnWj5EHSHKRzXPjrzzvVCVITHB56zrwiTwOBj4NwcwQgbBG22QxGUkF9zmSY7_F8nXfhgT5ipa2RwF5C3vLQmRYeWXU3K8LOGNvlkr744a1OSrJLbbMzw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.europapress.es/andalucia/sevilla-00357/noticia-vithas-sevilla-visibiliza-ataxia-traves-pacientes-queria-dar-paso-cuerpo-no-me-seguia-20250924133625.html?fbclid=IwY2xjawNCR5BleHRuA2FlbQIxMQABHrgjlcYWtG6lLMprnHnxsU6jBEh3LByulr4PKW5vSkpXOiyG45bRZ3bs7nju_aem_DEYcTv5yABqbVAUOXpXnYA
https://www.elperiodicoextremadura.com/salud/2025/09/25/ataxia-friedreich-trastorno-neuromuscular-afecta-121931445.html?fbclid=IwY2xjawNCSHlleHRuA2FlbQIxMQABHrbsDfm7majGEZllVNwf8zk7Ap_v25Baqs2lyqv84-YOoIC4w3YCBcsAArEq_aem_8m3jaUfTjkJNFRXQ4_GXWA

ISABEL, MADRE DE UN JOVEN CON ATAXIA:

"PRIMERO LO NIEGAS, LUEGO LLEGA LA IRA. ES

UNA ENFERMEDAD

DEVASTADORA”

El primer aviso llegd a los 10 afios. Tras una
infeccion virica, el hijo de Isabel Campos empezé
a mostrar los primeros sintomas de ataxia, un
trastorno motor que provoca falta de coordinacion
en los movimientos voluntarios y que afecta a la
marcha, las extremidades y el habla, y que
provocaria que poco a poco fuera perdiendo
algunas capacidades.

"De repente no podia caminar bien... pero a los
ocho o diez dias de estar hospitalizado aquello
desaparecid6. Los médicos hablaron de una
neuropatia de origen desconocido y nos fuimos a

casa', recuerda Isabel. )
Leer mas...

ATAXIA: UNA CONDICION NEUROLOGICA
POCO CONOCIDA QUE SE CONFUNDE
CON TORPEZA O EBRIEDAD

A veces nuestro cuerpo nos da avisos
sutiles: un paso inestable, palabras que se
arrastran o movimientos que no se ejecutan
como deberian. Cambios que si se dejan
pasar pueden afectar la vida cotidiana.

En este contexto, muchos desconocen lo
gue hay detrds de ello, porque quizas y
probablemente estén viviendo en una
condiciébn neurolégica poco conocida: la
ataxia.

Leer mas
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https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250925/isabel-madre-hijo-ataxia-enfermedad-devastadora_18_016666773.html?fbclid=IwY2xjawNCSaVleHRuA2FlbQIxMQABHhBlimWxz-OfEqLo4hWdE-t2NPOA_IRtF_yd1o5zMO0Qa1OBWY9pwMKXDoWp_aem_biLtkoGYp_EdN63b5ofohA
https://oem.com.mx/elsoldetampico/ciencia-y-salud/ataxia-una-condicion-neurologica-poco-conocida-que-se-confunde-con-torpeza-o-ebriedad-25934893?fbclid=IwY2xjawNCSoNleHRuA2FlbQIxMQABHg3egCLp1imhQaIk_dKL1wgc8CX9TvqY9qWd5Q3En-2jxNUD208R8de-UqOF_aem_iDtTBBMsrweGn1pWEBuL4g

EXTREMADURA, SIN ACCESO AL FARMACO
QUE FRENA LA ATAXIA DE FRIEDREICH:

BELEN EXIGE IGUALDAD

Nacer en un lugar u otro, crecer en una
region u otra, marca indirectamente nuestra
vida, la educacién, la forma de ser e incluso
las oportunidades a las que podemos
aspirar. Es algo asumido, pero se vuelve
dolorosamente real cuando afecta a un
ambito tan sensible como la salud.

Un farmaco que no cura, pero da
esperanza

Leer mas

ANDAINA SOLIDARIA POR LA ATAXIA
EN PONTE DO PORTO

El préximo sédbado 27 de
septiembre, a partir de las 12.00
horas, se celebrard una nueva
edicion de la Andaina Solidaria
pola Ataxia en el Paseo Fluvial
de A Ponte do Porto, en
Camarifas.

Leer mas
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https://www.cope.es/emisoras/extremadura/badajoz-provincia/badajoz/noticias/extremadura-acceso-farmaco-frena-ataxia-friedreich-belen-exige-igualdad-20250924_3219715.html?fbclid=IwY2xjawNCS-BleHRuA2FlbQIxMQABHghO67uiwFeBURMIGwFjQC3Pn3m3ysAQjxGxM5gABzBBfGriBl8XoARJgjk6_aem_dr1ln-r2sHJ4aaynv-1Sqw
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ATAXIA: LA ENFERMEDAD NEUROLOGICA
SILENCIOSA QUE DESAFIA A LA CIENCIA

Una lucha por la visibilidad

El Dia Internacional de la Ataxia es, sobre
todo, un recordatorio de que las enfermedades
raras requieren mas inversion en investigacion
y politicas publicas que garanticen una
atencion integral. Cada paciente diagnosticado
enfrenta un camino de incertidumbre, pero
también de resistencia, apoyado en la ciencia,
la familia y las comunidades de pacientes.

La meta es clara: que la ataxia deje de ser una
enfermedad invisible y que los avances
médicos se traduzcan en mejores tratamientos
y esperanza de vida para miles de personas

alrededor del mundo. ,
Leer mas...

MARIAN, MADRE DE TRES NINOS CON ATAXIA:
"HE DEJADO DE DAR LA VIDA POR HECHO”

Marian, madre sevillana de tres hijos
con ataxia, comparte su lucha diaria
para garantizar terapias y calidad de
vida a sus niflos en el Dia
Internacional de la Ataxia

Carolina,_la_joven sevillana que lucha
contra la Ataxia: "Cada dia que pasa
es un dia perdido”

Leer mas

53


https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.facebook.com/fepamic/videos/1461416291107658
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.telecinco.es/noticias/andalucia/20250901/carolina-joven-sevillana-lucha-contra-ataxia-ayuda_18_016461647.html#utm_source=sumario&utm_medium=articulo
https://www.telecinco.es/noticias/andalucia/20250901/carolina-joven-sevillana-lucha-contra-ataxia-ayuda_18_016461647.html#utm_source=sumario&utm_medium=articulo
https://www.telecinco.es/noticias/andalucia/20250901/carolina-joven-sevillana-lucha-contra-ataxia-ayuda_18_016461647.html#utm_source=sumario&utm_medium=articulo
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZXxN5cXel4syWnHSTOlDFYSwheVRDGtwDvLbwXuiPwlBiRLOj3iciTI-0ko5nvC0sNidnH5CHmptGqDmHVeO4egZaRR8oe109zQS8tcDrT05Qu7czuliAxsXa3sTgWA6WokXvZ8gYpYBqjlKLu6MWSo2v9PMzH14376TA_3Q2keVMuc5nYSP4TI1MMCTrSn9BXrhWk1rArV_FAaVg6ETkD6UhErVfjmhBaKc8M0OHcuog&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://canaltrece.com.co/noticias/ataxia-la-enfermedad-neurologica-silenciosa-que-desafia-a-la-ciencia/?fbclid=IwY2xjawNCTkBleHRuA2FlbQIxMQABHqK8fyJ6zKJJXF6LBwyW0cZdNdAwBL86vqcqHxUAo5Dc0e_6wvJwWp5WlNMD_aem_XaR2G0ECsFPwL39Prwk46Q
https://www.telecinco.es/noticias/andalucia/20250925/marian-madre-tres-ninos-ataxia-dejado-dar-vida-hecho_18_016688474.html#google_vignette

DIA INTERNACIONAL DE LA ATAXIA: S PAUTAS
ESENCIALES PARA CONVIVIR CON ESTA
CONDICION NEUROLOGICA

El cerebelo, responsable de los movimientos
corporales, es la estructura clave afectada en
la ataxia, lo que impacta la marcha, el habla y
la deglucién- (Imagen llustrativa Infobae)

Grupo INECO es una organizaciéon dedicada
a la prevencion, diagnéstico y tratamiento de
enfermedades mentales. A través de su
Fundacién INECO, investiga el cerebro
humano.

Leer mas....

RECOMENDACION 1 RECOMENDACION 2

Consultar ante los ) Intervenciones terapéuticas
primeros sintomas: ‘ ‘ de soporte: fisioterapia,
pérdida de coordinacion, ) terapia ocupacional, etc
cambios en el habla o

dificultad para tragar.

RECOMENDACION 3 RECOMENDACION 4

Control de factores L Estilo de vida saludable.
modificables: evitar c
sustancias toxicas.

RECOMENDACION 5

Apoyo psicosocial.

Compartir la experiencia, consultar a
profesionales de salud mental e
integrar redes de apoyo familiar o
comunitarias para enfrentar el
impacto emocional que la
enfermedad trae.
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MES DE LAS ATAXIAS: VISIBILIZAR LA ATAXIA

DE FRIEDREICH ES CLAVE PARA EL ]
DIAGNOSTICO TEMPRANO DE SINTOMAS QUE
INICIAN ENTRE LOS S Y 15 ANOS

La progresibn de la enfermedad es
continua, independientemente de la edad
por lo que la deteccibn oportuna es
fundamental, si se considera que también
hay un impacto relevante en la calidad de
vida, autonomia e incluso, la expectativa de
vida del paciente.

Leer mas...

CIUDAD REAL VISIBILIZA LA ATAXIA
CON MESAS INFORMATIVAS

Ciudad Real ha celebrado el Dia
Internacional de la Ataxia,
conmemorado bajo el lema "El
silencio no es una opcién", con apoyo
de Diputacion y Ayuntamiento, que
han participado en actos y mesas
informativas para dar visibilidad a esta
enfermedad rara y respaldar a la
Federacion FEDAES

Leer mas



https://portalredsalud.cl/2025/09/24/mes-de-las-ataxias-visibilizar-la-ataxia-de-friedreich-es-clave-para-el-diagnostico-temprano-de-sintomas-que-inician-entre-los-5-y-15-anos/?fbclid=IwY2xjawNEditleHRuA2FlbQIxMQABHh8-xwlTWuDPAVXnMY__sY3_cAg_GSvXKbLcuhjpxt3WNDFfzk4gt3KFgg43_aem_VDtyKy-ncd9zh9kbm2WddQ
https://www.latribunadeciudadreal.es/noticia/zab770753-c55e-4e47-a68d631d83729ac3/202509/ciudad-real-visibiliza-la-ataxia-con-mesas-informativas

LA ATAXIA, UN CONJUNTO DE ENFERMEDADES

QUE AFECTA A 2.500 FAMILIAS EN ESPANA

ENTRE UN 40% Y UN 50% NO RECIBEN DIAGNOSTICO DEFINITIVO

Los neurdlogos alertan de que el acceso
desigual a las pruebas genéticas deja sin
diagnostico oficial a muchos de los pacientes
en Espana.

La dificultad radica en la complejidad genética:
se han identificado mas de cien tipos
genéticos y mas de 300 formas. “Incluso para
un neur6logo general, sin experiencia
especifica en genética o en ataxia, puede ser
complicado  diagnosticar  correctamente”,

explica la Dra. Sanz. ,
Leer mas

DIA INTERNACIONAL DE LA ATAXIA
ESTA ES LA ENFERMEDAD RARA QUE
AFECTA AL EQUILIBRIO Y QUE TARDA

HASTA DIEZ ANOS EN DIAGNOSTICARSE

Perfil del afectado

Aunque las ataxias pueden afectar a
cualquier sexo y edad, en su conjunto
predominan en el adulto joven. La
prevalencia de la ataxia hereditaria es de
unos 25 casos por cada 100.000 habitantes
en nifios y de unos 3 casos por cada 100.000
en adultos.

Para un neur6logo general puede ser
complicado diagnosticar correctamente a

estos pacientes. ,
Leer mas
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IVAN, UN SALMANTINO DIAGNOSTICADO
CON ATAXIA: "NO HAY OTRO REMEDIO QUE

ADAPTARSE, PERO ES FUNDAMENTAL
VISIBILIZAR”

Ivan, un salmantino de 43 afios, convive
con la ataxia AOA2, una enfermedad rara
gue le fue diagnosticada a los 29,
provocandole la incapacidad permanente

Correr, montar en bicicleta, jugar al futbol,
trabajar. La vida de Ivan, un salmantino de
43 afos, era plenay activa hasta que, cerca
de la treintena, gestos tan cotidianos como
bajar un escaléon se convirtieron en un
desafio. El diagnéstico fue ataxia,

Leer mas

TRATAN A PACIENTES CON ATAXIA
CON ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO

Centro de Investigacion y
Rehabilitacion de las Ataxias
Hereditarias (Cirah), ubicado en la
provincia de Holguin y Unico de su
tipo en Cuba, fomenta la esperanza y
calidad de vida de pacientes con esta
enfermedad desde un enfoque
multidisciplinario.

Leer mas
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INCLIVA Y ASVAH ABORDAN NUEVAS
INVESTIGACIONES Y PROPUESTAS PARA MEJORAR
EL BIENESTAR DE QUIENES PADECEN ATAXIAS

El Instituto de Investigacion Sanitaria Incliva,
del Hospital Clinico Universitario de Valéncia,
ha celebrado conjuntamente con Asvah
(Asociacion Valenciana de personas afectadas
de Ataxias Hereditarias), una jornada con
motivo del Dia Mundial de la Ataxia, con el fin
de analizar la situacion de algunas de las
investigaciones que se estan desarrollando en
la actualidad y abordar propuestas dirigidas a
proporcionar el bienestar de los pacientes.

xias. Foto: INCLIVA

SALUD NEUROLOGICA
ATAXIA: EL TRASTORNO QUE DESAFIA EL
EQUILIBRIO DEL CUERPO Y LA MENTE

Sintomas que no deben ignorarse

Los signos mas comunes incluyen pérdida de
equilibrio,  dificultades para  caminar,
movimientos descoordinados, habla lenta o
arrastrada, problemas de vision y, en algunos
casos, temblores. Estos sintomas pueden
avanzar con el tiempo, por lo que una
consulta neurolégica temprana resulta
fundamental.

Leer mas
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ASI ES CONVIVIR CON ATAXIA, UNA

! 7
A !
. &  _VIVIENDO CON:ATAXIA “\\ ..

Los tres hijos de una familia sevillana sufren esta enfermedad rara
-

Hace 10 afios vivir con ataxia era caminar casi a
ciegas... El diagnéstico era lento, habian muy
pocas referencias y ningun farmaco especifico.

Hoy podemos decir que algo se ha avanzado...
La tecnologia ha ayudado a que aumente su
visibilidad, se han creado centros de referencia
e incluso se sabe qué medicamentos y terapias
son beneficiosas para la ataxia de Friedreich.
Pero aun falta mucho camino que recorrer para
que |@s enferm@s de ataxia puedan tener una
vida digna y tranquila... Y para ello, uno de los
pilares que necesitan es que la rehabilitacion
continuada esté garantizada.

Leer mas...

ENFERMEDAD RARA
NEURODEGENERATIVA

En el Dia Mundial de la Ataxia, una
enfermedad rara que provoca
dificultad para caminar o para
hablar, hemos conocido a una
familia sevillana en la que sus tres
hijos la padecen y reivindican mas
investigacion a través de su cuenta
en Redes, 'Viviendo con ataxia'.

Leer mas....
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