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FUndAME es |la Fundacion Atrofia Muscular Espinal, organizacidon 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.
® O
@'ﬂl Afecta aproximadamente a
de cada 6.000 nacidos VIVos.

Se estima que hay entre 900
.+ y 1000 personas con AME en

Espana

i 1° causa de mortalidad

A\ nfantil en menores de dos

Y 2afos por enfermedad de
origen genético.
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La AME es una enfermedad rara, heurodegenerativa de origen genético.
En el 60% de los casos, los afectados fallecen antes de los 2 anos de vida.

Debilita progresivamente toda la musculatura voluntaria del cuerpo e impacta en aspectos
tan basicos como sujetar la cabeza, tragar o respirar. Algunos afectados no llegan a poder

sentarse, gatear o caminar.. y en cualquier caso, a medida que |la enfermedad avanza,
pierden estas facultades.

Hoy por hoy NO tiene cura, pero la investigacion promovida por organizaciones de

pacientes como FundAME, ha logrado que sea tratable farmacoldgicamente y que los
sintomas puedan detenerse.

SMA

Pertenecemos a: EUR
OPE
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Nuestra historia . z-i‘.::;’s(‘g;::.':,";::.;'::a e

Nacimos en 2005 para . 3 ;
- ‘oA tratamiento | ' 4 |
camblar gl futuro de la AME. N[ 0 . »RegistrAtE 450 compasivo T | Jer.
invertimos fondos en @ Rogistro Nacional gy tratamiento t;:::'gm"
investigacién, generamosy "“’“'““!'Ee"
compartimos conocimiento

con especialistas clinicos y

tratamlentn 7

familiares de afectados. R T %78 para la AHE en
Y ... con nuestro trabajo, ) ?eidentifica
. a mutacion
~ estamos cambiando la qendtioague  J Sescastitars
historia de la AME en nuestro causa la FundAME

. AME paraimpulsar =%
Pals. investigacion
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Principales areas de trabajo de FundAME

ey N

Investigacion Acceso optimo a los tratamientos
Mejorar el conocimiento Defender el acceso de
de la AME, a través de todas las personas con
proyectos de AME a los mejores
Investigacion propliosy el tratamientos, potenciar la
apOoyo a proyectos realizacion de ensayos
nacionales e clinicos y solicitar el

INnternacionales. cribado neonatal.

www.tundame.net
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servicios a la comunidad

Acoger, orientar, formar
e Informar a pacientesy
familias.
Defender sus derechos
y crear y dinamizar
grupos de apoyo.
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ORIGEN DE NUESTROS FONDOS Y —
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Socios
27%
)
Empresas
40%

Eventos,
donacionesy

merchandising
33% Otros %

1%
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DESTINO DEL PRESUPUESTO ANUAL - 326.193 EUR0S (ANO 2025)

Investigacion
45%

Apoyo a familias
12%

Acceso a tratamientos

18% Estructura

7%
Visibilizar AME

%

Captacion de fondos 11%
7%
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Vivircon AME
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https://www.youtube.com/watch?v=6zzdREVNW-C
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MUGHAS GRAGIAS POR VUESTRO TIEMPO

f#Contigosomosmasfuertes

Mencia de Lemus (Directora General)
menciadelemus@fundame.net
634 238 004



