
FAMILIAS GA
DEC 2021

SERVICIOS

- CONVENIO DE COLABORACIÓN ATENCIÓN
PSICOLÓGICA ON LINE

- ATENCIÓN TRABAJADOR SOCIAL GRATUITO

- SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN

AYUDAS DE INTERÉS

COPAGO FARMACÉUTICO
RESPIRO FAMILIAR CREER 
CUATRO PATAS DE APOYO:
terapia canina on line

GRUPOS DE AYUDA MUTUA 
ESCUELA DE CUIDADORES
PROGRAMA IMPULSO :

BECA BIOMARIN para jóvenes
estudiantes
PROYECTO DE CESTA BÁSICA DE
ALIMENTOS PARA METABÓLICOS
La FEEHM ha vuelto a presentar esta
iniciativa que tan buena acogida tuvo
el año pasado y ayudó a muchas
familias con una cesta básica. Os
animamos a participar el año que
viene.

        ayuda con los gastos derivados de  
        terapias y productos de apoyo

 

https://www.familiasga.com/noticias/convenio-colaboracion-atencion-psicologica-para-adultos/
https://www.familiasga.com/noticias/trabajador-social-familias-ga/
http://www.familiasga.com/
https://www.familiasga.com/noticias/exencion-del-copago-farmaceutico-para-afectados-con-discapacidad/
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/febrero/IM_134846
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/febrero/IM_134846
https://www.familiasga.com/noticias/programa-cuatro-patas-de-apoyo/
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/14767-%C2%A1organizamos-nuevos-grupos-de-ayuda-mutua-hasta-julio-%C2%BFnos-acompa%C3%B1as
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/14767-%C2%A1organizamos-nuevos-grupos-de-ayuda-mutua-hasta-julio-%C2%BFnos-acompa%C3%B1as
https://fundacionlacaixa.org/es/programas-sociales/salud/atencion-integral-personas-enfermedades-avanzadas/escuela-cuidadores
https://www.familiasga.com/noticias/programa-impulso/
https://www.familiasga.com/noticias/la-feemh-apuesta-por-la-inclusion-otorgando-sus-becas-de-formacion-a-jovenes-con-enfermedades-metabolicas/
https://www.comunicae.es/nota/la-federacion-de-metabolicos-y-cocemfe-1222517/


 

 

CALIDAD DE VIDA EN ECM
Finalizado

 

INSUFICIENCIA RENAL
Pendiente

 

CONECTIVIDAD CEREBRAL
Pendiente

REGISTRO NACIONAL Y
EVALUACIÓN

NEUROCOGNITIVA
Últimas citas

 

CHARLIE
En marcha

 

CHAPERONAS
FARMACOLÓGICAS

En marcha
 

    INVESTIGACIONES EN GA1

EL CUIDADO
EMOCIONAL DEL BEBÉ
https://usercontent.one/wp/w
ww.familiasga.com/wp-
content/uploads/2021/12/el-
cuidado-emocional-del-bebe-
2ed.pdf?media=1632308545

PROTOCOLO DE
URGENCIAS 
https://usercontent.one/wp/www.

familiasga.com/wp-
content/uploads/2019/12/PROT

OCOLO-URGENCIAS-ACIDURIA-
GLUT%C3%81RICA-TIPO-1-
DEF.pdf?media=1632308545

GUÍA PARA PADRES
https://usercontent.one/wp/ww

w.familiasga.com/wp-
content/uploads/2020/01/Gu%

C3%ADa-para-padres-y-
pacientes-GA1-traducida-30-01-

2020.pdf?media=1632308545

BENEFICIOS DE LA
OBTENCIÓN DEL
CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD
https://familiasga.com/blog/be
neficios-discapacidad/

 

RECURSOS

Familias G.A.

RECURSOS PARA GA1:
ADULTOS Y NIÑOS
https://usercontent.one/wp/w

ww.familiasga.com/wp-
content/uploads/2021/11/5-

RECURSOS-PARA-LAS-
FAMILIAS-CON-ACIDURIA-

GLUTARICA-TIPO-1.pdf?
media=1632308545

AYUDAS SOCIALES TRAS
EL DIAGNÓSTICO
https://usercontent.one/wp/ww
w.familiasga.com/wp-
content/uploads/2021/11/3-
Ayudas-Sociales-Familias-
GA-.pdf?media=1632308545

VIDEOS 2021

Taller de contaje de lisina para
profesionales

Tutoriales de la app dietaga1.es

Cuento "La sonrisa de Paula"

Video por el dia de las EERR

 

https://www.familiasga.com/noticias/investigaciones-en-aciduria-glutarica-tipo-1/
https://www.familiasga.com/noticias/investigaciones-en-aciduria-glutarica-tipo-1/
https://www.familiasga.com/noticias/investigaciones-en-aciduria-glutarica-tipo-1/
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/12/el-cuidado-emocional-del-bebe-2ed.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/12/el-cuidado-emocional-del-bebe-2ed.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2019/12/PROTOCOLO-URGENCIAS-ACIDURIA-GLUT%C3%81RICA-TIPO-1-DEF.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2019/12/PROTOCOLO-URGENCIAS-ACIDURIA-GLUT%C3%81RICA-TIPO-1-DEF.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2019/12/PROTOCOLO-URGENCIAS-ACIDURIA-GLUT%C3%81RICA-TIPO-1-DEF.pdf?media=1632308545
https://www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/12/Guia-para-padres-y-pacientes-GA1-traducida-30-01-2020-1.pdf
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2020/01/Gu%C3%ADa-para-padres-y-pacientes-GA1-traducida-30-01-2020.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2020/01/Gu%C3%ADa-para-padres-y-pacientes-GA1-traducida-30-01-2020.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/11/4-BENEFICIOS-DE-LA-OBTENCION-DEL-CERTIFICADO-DE-DISCAPACIDAD.pdf?media=1632308545
https://familiasga.com/blog/beneficios-discapacidad/
https://www.familiasga.com/proyecto/recursos-para-socios/
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/11/5-RECURSOS-PARA-LAS-FAMILIAS-CON-ACIDURIA-GLUTARICA-TIPO-1.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/11/5-RECURSOS-PARA-LAS-FAMILIAS-CON-ACIDURIA-GLUTARICA-TIPO-1.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/11/3-Ayudas-Sociales-Familias-GA-.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/11/3-Ayudas-Sociales-Familias-GA-.pdf?media=1632308545
https://www.youtube.com/watch?v=d1Qe8rc8VQ4
https://vimeo.com/manage/videos/651455499
https://vimeo.com/manage/videos/563118408
https://youtu.be/6Nqmi-AMo5A


SEMINARIOS Y TALLERES

- TALLER DE CONTAJE DE LISINA
https://www.youtube.com/watch?v=d1Qe8rc8VQ4&t=4s

- CONVIVIENDO CON LAS ACIDURIAS ORGÁNICAS
https://www.youtube.com/watch?v=vTOfuvVC_Y8

- ERIC NO PROTEIN Y SONIA CARRASCO
https://www.instagram.com/tv/CKmb9yuiIfl/?
igshid=1g86lcbqfq2d1

- CHARLA OTRA VEZ ENSALADA ALINE LEONARDO
https://metabolicos.es/2021/02/en-serio-otra-vez-ensalada/
https://youtu.be/QNhNbrskYng

- ALIMENTACIÓN Y CUIDADO DEL NIÑO CON
ENFERMEDAD METABÓLICA Y SU FAMILIA
https://aecomysociedad.org/webinar-alimentacion-nino-
enfermedad-metabolica/

- CONFERENCIA: 100 AÑOS DE ENFERMEDADES RARAS
DEL METABOLISMO: ¿QUÉ HEMOS APRENDIDO? DR
ISIDRO VITORIA
https://www.youtube.com/watch?v=JiX6oekaDJI

- ENLACE AL ACTO OFICIAL DEL DÍA DE LAS
ENFERMEDADES RARAS DE FEDER  min 53 Dra M.Luz
Couce 
https://www.youtube.com/watch?v=eHlxyqrdSWw

- SESIÓN CRIBADO NEONATAL: PRESENTE Y
REFLEXIONES DE FUTURO 
https://www.youtube.com/watch?v=ujluJZDs8cs&t=2s

COVID-19

VACUNACIÓN

TRATAMIENTO

COLEGIO

Información sobre vacunación para
COVID 19 a pacientes afectos de
Errores Congénitos del Metabolismo

Posicionamiento de AECOM y SEEIM
sobre la vacunación

VACUNAS Y COVID-19 EN EIM

Recomendaciones en caso de
infección por SARS-COV2 en los
pacientes con errores congénitos del
metabolismo 

Recomendaciones de las Sociedades
AECOM y SEEIM para la
escolarización de niños con errores
innatos del metabolismo durante la
pandemia COVID-19 

Seminario vuelta al colegio para
metabólicos FEEHM

DÍA ENFERMEDADES RARAS 28 DE FEBRERO 

Creamos desde la FEEHM , un marco para nuestras fotos de perfil  para Conmemorar

el Día de las enfermedades raras que podéis usar desde vuestro perfil de Facebook.

Desde vuestro muro, pincháis vuestra foto y añadir marco, en la búsqueda poned 

                              

                                                          RDD FEEHM ACIDURIA GLUTÁRICA

 
                                                                                           Y podéis guardar esa foto modificada 

                                                                                                         para otras redes o perfiles.

https://www.instagram.com/tv/CKmb9yuiIfl/?igshid=1g86lcbqfq2d1
https://www.instagram.com/tv/CKmb9yuiIfl/?igshid=1g86lcbqfq2d1
https://metabolicos.es/2021/02/en-serio-otra-vez-ensalada/
https://youtu.be/QNhNbrskYng
https://www.youtube.com/watch?v=eHlxyqrdSWw
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2021/01/VACUNAS-COVID-AECOM.pdf
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2021/01/VACUNAS-COVID-AECOM.pdf
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2021/03/Posicionamiento-AECOM.pdf
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=b_HBoqQNVus&feature=youtu.be
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2020/03/RECOMENDACIONES-EN-CASO-DE-INFECCION-POR-SARS.pdf
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2020/03/RECOMENDACIONES-EN-CASO-DE-INFECCION-POR-SARS.pdf
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2020/03/RECOMENDACIONES-EN-CASO-DE-INFECCION-POR-SARS.pdf
https://aecom.com.es/wp-content/uploads/2020/03/RECOMENDACIONES-EN-CASO-DE-INFECCION-POR-SARS.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=yDrMP9wJ5jw&list=UU4JhT3LUTCf1cUeppf6GSlg&index=7


 
SABORIZANTE para el anamix

 
PRODUCTOS HIPOPROTEICOS

BIOALACENA
 

CHUCHES BELROS veganas
0 gr de proteínas

 
ACÚMULOS NEGROS ANAMIX

son minerales de la fórmula
 

PIZZA CAMPESINA TELEPIZZA 164
mg de lisina por c/100 gr

 

 
Estudio sobre las alteraciones de la

conducta en niños con
enfermedades metabólicas de tipo
intoxicación  en Sant Joan de Deu

 
TDAH

AUTISMO
 

Poneros en contacto con vuestro
médico responsable si queréis

participar.

 

 

 OTROS

The first knock-in rat model for glutaric aciduria type I allows
further insights into pathophysiology in brain and periphery

 
Organic acidurias: Major gaps, new challenges, and a yet unfulfilled

promise
 

Siblings with Glutaric Aciduria Type 1 with Atypical Phenotype with
Novel Pathogenic Variant in GCDH Gene

 
Clinical Characteristics, Molecular Profile, and Outcomes in Indian

Patients with Glutaric Aciduria Type 1
 

A knock-in rat model unravels acute and chronic renal toxicity in
glutaric aciduria type I

 
Low excretor glutaric aciduria type 1 of insidious onset with
dystonia and atypical clinical features, a diagnostic dilemma

 
Increasing the spectrum of white matter diseases with tigroid

pattern on MRI: glutaric aciduria type 1 - case report
 

The outcome of 41 Late-Diagnosed Turkish GA-1 Patients: A
Candidate for the Turkish NBS

 
Glutaric Aciduria Type I Missed by Newborn Screening: Report of

Four Cases from Three Families
 

Glutaric Aciduria Type 1: A Case Report and Review of Literature
Enlargement of the Optic Chiasm: A Novel Imaging Finding in

Glutaric Aciduria Type 1
 
 
 
 
 
 
 
 

ARTÍCULOS GA1

Ficha nutricional de AECOM
Información para el colegio

Ficha GA1 AECOM

Folleto para el colegio
realizado por M.Luz Iglesias:
si queréis personalizarlo

poneros en contacto con

nosotros en

correofamiliaga1@gmail.com

 

 

COLEGIO

https://www.bolerolimonadewinkel.nl/es/collection/
https://bioalacena.com/categoria-producto/baja-proteina/
https://www.familiasga.com/articulos-cientificos/analisis-anamix-acumulos-negros/
https://www.familiasga.com/noticias/investigaciones-en-aciduria-glutarica-tipo-1/
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49728&action=edit
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/09/Informaci%C3%B3n-para-el-colegio-2.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/09/Informaci%C3%B3n-para-el-colegio-2.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/09/Informaci%C3%B3n-para-el-colegio-2.pdf?media=1632308545
https://usercontent.one/wp/www.familiasga.com/wp-content/uploads/2021/09/5-Acidemia-glutarica.pdf?media=1632308545


GA2/MADD

P-21. Desarrollo de dispositivos para

la monitorización domiciliaria de

amonio y otros biomarcadores

esenciales en difernetes ECM

 

P-77. Embarazo de una paciente con

MADD 

 

Prenatal presentation of glutaric

aciduria type II: A case report with

radiologic, clinical, biochemical,

molecular, and pathological

phenotyping

 

Evaluation of the Clinical,

Biochemical, Neurological, and

Genetic Presentations of Glutaric

Aciduria Type 1 in Patients From

China

 

Enantiomer-specific

pharmacokinetics of D,L-3-

hydroxybutyrate: Implications for

the treatment of multiple acyl-CoA

dehydrogenase deficiency

P-09. Determinación de glutarilcarnitina en orina impregnada
en papel como prueba de segundo nivel en el cribado neonatal

de GA1 
 

P-12. Cribado y seguimiento de GA1 como herramienta
diagnóstica tras 12 años de cribado ampliado en Andalucía 

 
P-39. Valoración nutricional de los alimentos hipoproteicos 

 
P-46. Comparativa del cambio de dieta en 3 pacientes con

GA1: control de proteína vs control de lisina 
 

Aminoácidos competidores en aminoacidopatias: estrategia
nutricional en EIM, perspectivas futuras 

 
Subdural hematoma in glutaric aciduria type 1: High excreters

are prone to incidental SDH despite newborn screening 
 

The biochemical subtype is a predictor for cognitive function in
glutaric aciduria type 1 a national prospective follow‑up study 

 
GCDH targeted gene edition rescues GA1 phenotype in a SH-

SY5Y celluler model
 

Pediatric Glutaric Aciduria Type 1: 14 Cases, Diagnosis and
Management 

 
Impact of interventional and non-intervent ionalvariables on
anthropometric long-term developmentin glutaric aciduria

type 1: A national prospectivemulti-centre study 
 

Impact of newborn screening and quality of therapy on the
neurological outcome in glutaric aciduria type 1 a meta-

analysis

ARTÍCULOS GA1

CARRERA METABÓLICA

Del 16 al 23 de Octubre tuvo lugar la I Carrera Metabólica
virtual organizada por FEEHM en la que participamos todas las
asociaciones que formamos parte. El objetivo era dar
visibilidad a los afectados y familias que conviven con errores
congénitos del metabolismo como aciduria glutárica tipo 2 y 1.

82 PARTICIPANTES en nuestro equipo
1º clasificados con 1666 km

                              

                                                      

muchasmuchas
GraciasGracias

https://instagram.com/iltuffatore_usedbooks?utm_medium=copy_link
https://instagram.com/campanilehotelsspain?utm_medium=copy_link
https://instagram.com/campanilehotelsspain?utm_medium=copy_link
https://instagram.com/clubvillacorres?utm_medium=copy_link
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49732&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49739&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49739&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49728&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49728&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49730&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49730&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49734&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49734&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49737&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49737&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49722&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=49722&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=37852&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=37852&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=37857&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=37857&action=edit
https://drive.google.com/drive/u/2/folders/1Hn_TESXj8kfqThIMbUQya5LE_6s9TKNs
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=22300&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=22300&action=edit
https://www.familiasga.com/wp-admin/post.php?post=22258&action=edit
https://metabolicos.es/2021/10/i-carrera-metabolica-virtual/


ACCIONES DE FAMILIAS GA 

   No podríamos seguir funcionando sin las donaciones y las
cuotas de los socios, este año queríamos agradecer
especialmente a Nerea por la donación del Ayuntamiento de
Molinicos y por el esfuerzo de todas las familias que ponéis
vuestro empeño en que todos avancemos juntos.
     - Financiación del proyecto IMPULSO de la Mutua Madrileña
     - Financiación del SIO gracias a FONDOS FEDER
     - Financiación del proyecto de mantel GA1 de la Caixa

   Proyecto junto a Alimerka
      - Cuando sospechar un ECM para enfermería, publicado     en la página
web de AECOM y SOCIEDAD
      - Cuando sospechar un ECM para facultativos, poster repartidos por
los servicios de urgencias de Castilla y León.

   Publicación del protocolo de emergencias para GA1 de la Dra
Beatriz Casado en la página de AECOM

   Actualización periódica de la página web que anualmente tiene
una media de 65000 visitas

   Artículos en la Revista de la FEEHM de 2021

   BIZUM a la cuenta de la Asociación con número 03037

   Organización y participación en La Escuela en Casa para
Metabólicos de DANONE-NUTRICIA

     Talleres que hemos realizado o colaborado:
     - Vuelta al colegio de los Metabólicos
     - III Taller de dieta Hipoproteica 12 de Octubre
     - I Taller de dieta controlada en grasas
     - I Taller de dieta controlada en lisina para profesionales
     - Conviviendo con las acidurias orgánicas
     - I Congreso Iberoamericano
     - Vacunas y COVID 19 en metabólicos
     - Foro madrileño de Enfermedades Raras
     - La alimentación en los ECM
     - Ciclo de Talleres para cuidadores de la Caixa y AECOM

https://www.familiasga.com/proyecto/campana-informativa-en-castilla-y-leon-de-diagnostico-de-metabolopatias/
https://aecomysociedad.org/cuando-sospechar-error-congenito-metabolismo-pediatria/
https://aecomysociedad.org/cuando-sospechar-error-congenito-metabolismo-pediatria/
https://aecomysociedad.org/cuando-sospechar-error-congenito-metabolismo-pediatria/
https://aecomysociedad.org/cuando-sospechar-error-congenito-metabolismo-pediatria/
https://aecomysociedad.org/protocolo-urgencias-pacientes-aciduria-glutarica-1/
https://metabolicos.es/REVISTA2021_compressed.pdf






La Aciduria Glutárica está presente 
 en multitud de eventos científicos,

más que nunca somos visibles


