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HOLA,

Somos FundAME, Ia Fundacion Atrofia Muscular Espinal,

una organizacion Sin animo de lucro constituida por familiares y
afectados de Atrofia Muscular Espinal (AME) con la finalidad de
encontrar una cura definitiva para esta enfermedad.
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JOVENES ADULTOS
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Nos enfrentamos a Ia Atrofia Muscular Espinal (AME)
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o
Afecta aproximadamente
?w alde cadg 6.000 nacidos. una enfermedad rara
Se estima que hay entre de ongen genétlco’

900 y 1000 personas con
AME en Espana

3 1° causa de mortalidad neuroaegeneratwa’
infantil en menores de dos -
'('}‘ anos por enfermedad de M“Y GHAVE y SIII Glll'ﬂ

origen genético.



Fun®AME

la AME causa una debilidad
muscular grave y progresiva
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Puede provocar desde dificultades para
sostener la cabeza, mantenerse sentado,
gatear, ponerse en pie o caminhar e
iImpacta en funciones vitales como tragar
O respirar.

Una enfermedad neurodegenerativa
como la AME te hace perder algo cada
dia: movilidad, VOZ, fuerza,
iIndependencia...
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FundAME trabaja para que la Atrofia Muscular Espinal sea
una enfermedad curable y Ias personas que viven con AMEY
sus familias tengan acceso a oS mejores tratamientos,
cuidados y recursos para vivir una vida plena
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Nuestros desafios:

Investigacion

Mejorar el conocimiento

de la AME, impulsar Ia

Investigacion y apoyar los

ensayos clinicos. En la
Investigacion esta el

futuro de todas |las

personas 9gue conviven
con la AME y sus familias.

.‘||| W
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Tratamiento

Garantizar el acceso a los
mejores tratamientos vy
cuidados Y su
mantenimiento. Apoyar el
screening neonatal, para
favorecer el tratamiento
precoz de las nuevas
generaciones.

Gura AME
Conseguir |a cura
definitiva de |a

enfermedad y que sea
accesible para todos los
pacientes.
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0frecemos Servicios
comunidad AME
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Acogemos, orientamos,
informamos a pacientes y
el diagndstico y durante toc

Ofrecemos una Tarjeta de
Sanitaria para favorecer la atencic -
nuestras familias, defendemos sus
derechos y creamos Yy dinamizamos
grupos de apoyo.
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Dirigimos el
Nacional de Paci

Los pacientes podem
en la lucha contra la
Nacional de Pacientes
herramienta.

Permite generar y
conocimiento sobre la enferm
mostrar la realidad del dia a dia de las
personas con AME y ofrecer la
perspectiva del paciente sobre aquellos
avances que puede marcar la diferencia.



Fun®AME

Impulsamos Ia
investigacion

Desarrollamos proyectos de investi
propios (PROFuture, Calendar pro
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Realizamos publicaciones cientificas

Asesoramos en proyectos nacionales e
internacionales, aportamos datos sobre la
realidad de la AME y |la perspectiva del
paciente Yy financiamos proyectos
Internacionales a través de la asociacion
europea SMA Europe.
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Promovemos el cambic
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Trabajamos con todos los &
clave y motores del cambi

P i S
A )

e Reguladores
e Financiadores
o Especialistas sanitarios
e Investigadores

e Industria farmacéutica...

Siempre desde y con las personas con
AME. -



Fun®AME

Nuestra historia

Nacimos en el ano 2005 para
cambiar el futuro de la AME.
Hemos logrado generar e
impulsar muchos hitos en
beneficio de nuestras familias,
que han cambiado la historia
de la AME en nuestro pais.

El camino sigue siendo largo y
sinuoso... ¢ Nos ayudas a llegar a
nuestro destino?

EL CANINO HACIA LA
CURADELAAME 2020

Registro Nacional ST tratamiento
de pacientes AME 09 para la AME en

ﬁ‘qj ' 'I :
1955
Se identifica
la mutacion
genética que
causa la
AME

www.fundame.net

v SR

l 2022

. ‘Congreso de los

- Diputados vota
garantizar acceso a

2° acc
JCORS0 tratamientos

_t tratamiento AI'I |
”"m Uso compasivo -
2017 _ 108 - -z
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fer. acceso w
2015 tratamiento 07 f “ 2021 — ;:f

tratamiento
para la AHE

fer.

ensayo :Iinir:u tratumn-:-ntu

3 parala AME en

FundAME trabaja para que

la Atrofia Muscular Espinal

' N ' sea una enfermedad

2005 o AL e B fL TTT curable y las personas que
Seconstituye , ~ | | ~ U« | viven con AME y sus familias
j tengan acceso a los

FundAME | | _aa
para |mPulsr.|r * -ﬁ ;\ mejores tratamientos,
i iqacion =~ ¥ = cuidados y recursos para
d FUHME vivir una vida plena
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S0mos miembros de

SMA Xt

A% - TREAT-NMD
o P E | Neuromuscular Network
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Aviildamos a cambiar Ia historia de la AME

f ¥ O

organizacion@fundame.net
634 238 004




