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Unidas por el futuro


https://www.familiasga.com/noticias/investigaciones-en-aciduria-glutarica-tipo-1/
http://www.familiasga.com/
https://metabolicos.es/
https://www.enfermedades-raras.org/

ACIDURIA GLUTARICA

NUESTRA LUCHA

- Acceso equitativo al diagnaostico

- Atencion por equipo especializado (solo 10 en Espafia).
* Dietista-nutricionista de enfermedades metabdlicas.
* Neurologo.
* Neuropsicologo (deteccion déficits y secuelas)

- Formacidn a cuidadores y afectados:
* Dieta restringida en lisina y alta en calorias.
* Aplicacion del regimen de emergencia.
* Signos y sintomas de riesgo.

- Sensibilizacion en dmbito escolar, social y sanitario.

- Ser interlocutores entre las instituciones y la familia:
* Atencion temprana precoz.
* Apoyos escolares.
* Terapias.
* Atencion psicologica.
* Ayudas y recursos, atencion trabajador social
* Discapacidad.

- Acceso a terapias rehabilitadoras, tratamiento
adecuado de los trastornos motores, distonias.

.- Equidad en el acceso a la formacion y al mundo
laboral.

En Espafa 120 familias conviven con GA1
La asociacion atiende a 95 afectados con GAly 2 familias

con GAZ y familias de todo el territorio nacional.

T1PO

La Asociacion destina sus
Ingresos provenientes de
las donaciones a:

- Financiar e impulsar los
proyectos de investigacion
Terapia curativas
Estudio en profundidad del
curso natural de la
enfermedad

- Apoyar el gasto de las
familias en terapias,
productos de apoyo y

ortoprotésicos.
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https://www.linkedin.com/in/familias-ga-asociaci%C3%B3n-nacional-8a3860252/
https://twitter.com/GA1Familia
https://www.facebook.com/familiaGA1
https://www.instagram.com/familiasga/

ACIDURIA GLUTARICA TI1PO

Enfermedad que provoca el fallo de la

enzima que metaboliza ciertas
Debido a este fallo se acumulan toxicos en sangre,
orina y en el 6rgano diang, el

tan sdlo preventivo:
medidas de emergencia en enfermedades aqudas y
dieta restringida en proteinas y alta en calorias
[pesar y medir cada alimento que ingieren, dieta
basada en frutas, verduras y cereales]

QUE PROVOCA LA GAT1

Durante los 6 primeros afios de vida, tras una infeccion,
cirugia, reaccién vacunal o un ayuno prolongado; se
produce un dafio cerebral irreversible con regresién de
todos los hitos adquiridos hasta el momento (dejan de
andar, hablar, comer..) y un cuadro de tetraparesia
espdstica con distonias (contracciones involuntarias

bruscas de los musculos con gran dolor).
Las familias luchan para poder

ofrecer al afectado todo lo que

Existe poca informacién y difusién entre los .
necesita:

profesionales debido a que afecta a un bajo numero
de personas, por ello se desconce la enfermedad, su Terapias y productos

gravedad y el riesgo de secuelas. ortoprotésicos que mejoren
la alineacion corporal y

ORGANICA

No existe un marcador que indique el riesgo de eviten el dolor y la necesidad
encefalopatia, por lo que hay que actuar de forma de cirugia.
iInmediata y estricta en los servicios de urgencias;

La comprensidn de ciertos
signos no comunes como la
hipertermiq, alteracidn de la
sensibilidad..

aplicando las medidas para evitar el catabolismo.

Las secuelas provocan una baja calidad de vida y
aumentan la morbi-mortalidad. Tras la crisis precisan
cuidados especializados las 24 h del dia, como La posibilidad de poder
alimentacion por sonda nasogdstrica o botdn gdstrico, comunicarse
fisioterapia, rehabilitacion, sistemas de comunicacion o
aumentativa (movimiento pupilar, pulsadores),

DISCAPACIDAD

movilizacion en silla de ruedas/gruas..
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NUESTRA CAMPANA EN migranodearena.org
https://www.migranodearena.org/reto/muevete-por-las-

enfermedades-raras-haznos-visibles
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PUEDES AYUDAR

CONOCENOS

DIFUNDE %ov;ywy W%g&/&/
EVENTOS SOLIDARIOS: bodas,
cumpleafios, comuniones
DONACIONES PUNTUALES

HAZTE AMIGO

OFRECE TUS 1DEAS

cncorfoddy de &avowa%wvf@/

IGracias por ayudarnos!

COM

Bizum 03037

Cuenta Caixa Bank
ES49 2100 3838 9402 0023
6520

Puedes hacer tu donacidn y

recibir tu certificado para la

desgravacion fiscal
en nuestro reto solidario en

FAMILIASGA.

migranodedrena.org
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Unidas por el futuro



http://www.familiasga.com/
https://www.migranodearena.org/reto/juntos-por-una-vida-sin-limites-apoya-la-lucha-contra-la-aciduria-glutarica
https://www.migranodearena.org/reto/juntos-por-una-vida-sin-limites-apoya-la-lucha-contra-la-aciduria-glutarica

