Fundacién Atrofia Muscular Espinal

Xill JORNADA DE FAMILIAS Y ESPECIALISTAS FundAME 2017
Madrid, 6y 7 de mayo

El pasado fin de semana del 6 y 7 de mayo se celebro en
Madrid la Xl edicion de las Jornadas de familias y
especialistas de FundAME: un encuentro anual que reune
a nuestras familias y afectados de AME, especialistas y
numerosos ponentes invitados pertenecientes al sector de
la industria farmacéutica. Este afio ademds, contamos
con la asistencia y participacion en distintos momentos de
la jornada de representantes reguladores sanitarios de
la Comunidad de Madrid y de la Agencia Espafiola del
Medicamento 'y  Productos  Sanitarios  (AEMPS).
Instituciones como ASEM y FEDER también estuvieron
presentes entre el publico, acompafidndonos a lo largo de
la jornada.

La noticia de la recomendacion positiva del primer
medicamento para la AME en Europa y el fantdstico
recorrido que siguen otras terapias en investigacion,
hacian mds especial si cabe: la reunién de este afio.

Las jornadas, de dos dias de duracidn, alternaron agendas
informativas y formativas paralelas para familias,
especialistas y un dia de ocio y convivencia familiar.
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Agenda 6 de mayo de 2017:

La acogida a familias, invitados y ponentes comenzé a partir de las 9:15 de la mafiana en el Colegio
Santa Maria la Blanca de Madrid. El programa incluia sesiones informativas en horario de mafanay
talleres formativos en horario de tarde para familiares, afectados y especialistas, sesiones paralelas
para especialistas, y una programacioén infantil para los mas pequenos.

Mas de 270 personas acudieron a nuestra cita, pudiendo alternar su agenda de actividades en
funcién de preferencias, inquietudes o bien: su pertenencia a los grupos de trabajo que han ido
siendo creados por FundAME a lo largo del afio. La retransmisidén en Streaming que se realizé de las
sesiones plenarias, registr6 mas de 460 conexiones nacionales e internacionales (desde paises como
Chile, Colombia, Taiwan o Noruega).

Entre el calor del publico asistente tuvimos el honor de contar con la presencia de representantes
de instituciones publicas (Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, y la AEMPS) y privadas
como ASEM o Feder, cuyo Presidente: Juan Carridn, nos acompaid personalmente.

Afadir que el evento fue objeto de la cobertura de varios medios de comunicacién que se hicieron
eco de la celebracidn de las jornadas y del momento tan especial por el que atraviesan los afectados

de AME.

A continuacion los bloques de contenidos abordados en sesiones plenarias:

Acto de Inauguracion. Presentacion de logros y retos FundAME 2017.
Excmo. Sr. D. Jesus Sanchez Martos (Consejero Sanidad de la Comunidad de Madrid); Mencia de Lemus (Presidenta FundAME); Dr. Eduardo
Tizzano (Hospital Vall d’Hebrén de Barcelona); Dra. Maria Grazia Cattinari (Directora Comité cientifico XIll Jornadas y Coordinadora de la
Red de Especialistas en AME de FundAME).

Accesibilidad a tratamientos: contexto nacional.
Antonio Blézquez (Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Sanitarios -AEMPS); Alvaro Lavandeira (Experto juridico en acceso a
medicamentos huérfanos. Asesor juridico de FundAME).

Tratamientos para la AME en investigacion y desarrollo: industria farmecéutica.
e AveXis Inc. Rick Modi (Senior Vice President and Chief Business Officer). Allan Kaspar (Vice President Research and Development).
e Laboratorios Roche. Jeppe Buchberg (Senior Clinical Scientific Neuroscience). Maria Brafias (Patient Liaison Manager, Dep. Médico).

Experiencia en el tratamiento para la AME con nusinersen.
Dra. Francina Munell (Hospital Valle d"Hebrdn), Dr. Eduardo Tizzano (Hospital Vall d"Hebrén), Dr. Ignacio Pascual (Hospital U. de la Paz),
Dr. Andrés Nascimento (Hospital Sant Joan de Deu).

En horarios paralelos, nuestros especialistas en AME asistieron a las siguientes sesiones:

Sesiones individuales de especialistas médicos e industria farmacéutica:
Orientada para especialistas médicos en neurologia. | Biogen, AveXis Inc., Laboratorios Roche.

Generalidades de la Ame.

Experiencia con Nusinersen.

Otros ensayos y el futuro.

Clinica/historia natural.

Standards of Care y cuidados multidisciplinares.
Rehabilitacion en la AME.

Enfocada para miembros de la Red de Especialistas
en AME: multidisciplinar.

Reunién del Comité Médico de Estudio de Historia Objetivos y disefio del Estudio.

Natural. Actualizacion situacion del Estudio: documentos, tramites, contratos,
centros y aperturas.
Definicién de tareas y calendarizacién.
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Tres fueron los bloques de talleres formativos impartidos este aio para padres y especialistas:
un cldsico de nuestras Jornadas y que cada aino nos ofrecen la posibilidad de aprender de

primera mano de grandes expertos.

Taller formativo de
espalda, caderas y
mantenimiento de la
funcion muscular:

Dr. Juan Carlos
Rodriguez Olaverri.
Dra. Maria Grazia
Cattinari.
Fisioterapeuta M?
Fernanda Jorge Silverio.

Taller formativo
fisioterapia
respiratoria y
emergencias.
Fisioterapeuta
Enrique del Campo.

Taller formativo
adultos AME:
deglucion y nutricién.

Dra. Carmen Mateos.
Dra. Iris de Luna.

Taller formativo de
Nutricion.

Dra. Isabel Gimeno.
Dra. Marta German.

Taller formativo para
adultos AME:
fisioterapia.

Fisioterapeuta Carlos
Torres.

Por ultimo, pero no menos importante, el publico asistente tuvo la oportunidad de disfrutar de
primera mano de una presentacion y demo del Exoesqueleto infantil gracias al equipo al
completo de Marsi-Bionics de la Dra. Elena Garcia y, del Dr. Gustavo Lorenzo: sesion que dio
paso a un acto de clausura de la mano de D. Fernando Prados (Director General de la Atencion
al Ciudadano y Humanizacidon de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid) y la
posterior y tradicional: témbola de regalos.
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Y... no nos olvidamos de la zona infantil, aula que
acogid a 44 ninos de entre 2 y 14 afios y en la que
disfrutaron de actividades que giraron en torno a
una tematica unificada.

A su entrada, cada nifio recibid un pasaporte
personalizado que iban sellando a medida que
realizaban un recorrido por los distintos “paises de
juegos”. Y... tras su almuerzo, juna obra de teatro y
una sesion de meditacion infantil!.

En palabras de Nuria, la responsable del drea: “Creo
que fue un éxito 100%, y “la culpa” de ello la tuvo la
implicacion e ilusion de nuestros voluntarios”.

Agenda 7 de mayo de 2017:

FAUNIA ~

Tras la intensa jornada de aprendizaje del sabado, llegé el esperado dia de ocio y convivencia

familiar al que se unieron 45 adultos y 30 nifios... y el escenario elegido: el parque zooldgico de
FAUNIA.

A través de una visita guiada nifios y mayores disfrutamos y aprendimos de todos los animales
que pudimos avistar en el camino segun la senda elegida... dimos de comer a algunos animales,
nos explicaron muchas cosas de ellos... e incluso alguno, inos gasté alguna bromal. La comida
fue igualmente agradable en un restaurante especialmente reservado para nosotros... todo un
lujo que nos sirvid para recargar pilas jy retomar la vuelta a casal.
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AGRADECIMIENTOS:

En primer lugar... a vosotros: nuestras familias y afectados de FundAME, por no dudar en
desplazaros desde todos los rincones de Espafia para celebrar unidos, a pesar de todos los
inconvenientes: unas Jornadas muy especiales. Por vuestra fuerza y motivacion por aprender
unos de otros con la gran sonrisa que os caracteriza.

A las familias de “los guerreros” que lamentablemente ya no estdn con nosotros, por su ejemplo
de valentia en vida, y en su ausencia... por la sensibilizacion que sabemos hacéis cada dia en
vuestro entorno en favor de los que seguimos peleando. jNo os olvidamos!.

A todos los grandes especialistas en AME, ponentes, instituciones e invitados de toda Espafia
que nos acomparfiaron y ofrecieron su conocimiento sin dudarlo, y a pesar de los inconvenientes
personales que supusiera el desplazamiento al lugar de celebracion de las Jornadas.

A nuestros VOLUNTARIOS, porque sois el MOTOR y el GRAN CAPITAL de FundAME. Vinculados
discretamente y con la mayor de las sonrisas a la coordinacion y atencion de cada detalle.
jGRACIAS!. jEste afio un equipo de mds de 30 personas voluntarias han estado detrds de la
organizacion de estas jornadas!.

A Carolina de Akinolaude por el ofrecimiento inmediato y voluntario de un gran numero de
prendas de ropa que pudieran servir para recaudar fondos en nuestras jornadas, en beneficio de
la AME. jUna maravilla de disefios y de calidad humana detrds de ellos!.

No nos olvidamos Elena, que a pesar de no poder acompafiarnos por motivos de fuerza mayor:
no dejaste de buscar como aportar tu granito de arena... y ahi estuviste a través de BSH
Electrodomésticos Espaiia (BALAY) para que se donasen 10 maravillosos electrodomésticos a
sortear en la tombola (iy que fueron motivo de gran alegria!).

Gracias al grupo de Hotel Servicers y a la participacion de Sandra Gdmez como representante en
las jornadas, para el Sorteo de 2 estancias de lujo en el Hotel Intercontinental Mar Menor y Gran
Hotel Monterrey.

Al Tablao Villa Rosa por participar apoyando con su Arte las jornadas y aportar un espectdculo
de Flamenco a la familia ganadora para disfrutar con alegria esta Pasion.

Nuestro agradecimiento igualmente para Yolanda de la cadena de Hoteles llunion, por ofrecer
ese cheque regalo en vuestros alojamientos adaptados. jEstamos deseando que los afortunados
de la tombola nos hagan llegar una buena foto de sus experiencias!.

Y... No nos olvidamos de Luis Montoya de Orto Ayudas S.L por vuestra colaboracion y por

acomparfiarnos un afio mds en nuestras jornadas.

iGRACIAS A TODOS!
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COPATROCINIOS:

Nuestro agradecimiento a los dos laboratorios farmacéuticos que Copatrocinaron junto con
FundAME, la organizacion de nuestras XIIl Jornadas de Familias y Especialistas 2017.
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