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CARTA A LA COMUNIDAD
Rodrigo Gómez
Presidente 
Fundación Atrofia Muscular Espinal 
(FundAME)

Queridas familias, socios, colaboradores y compañeros de camino:
 
Se cumplen ahora tres años desde que asumí la responsabilidad de ejercer como presidente de FundAME,
donde he intentado desempeñar este cargo con compromiso, respeto hacia nuestra comunidad y, sobre
todo, con una ilusión renovada ante las oportunidades que se nos presentan.
 
El camino que compartimos no siempre es sencillo. En muchos momentos nos enfrenta a retos enormes,
para los que no siempre tenemos respuestas inmediatas. Sin embargo, cada reunión con familias, con el
Patronato, con investigadores o con colaboradores de la Fundación supone también una recarga de
ambición, energía y esperanza. Nos recuerda que nuestro trabajo tiene sentido y que todavía hay mucho
margen para avanzar.
 
A lo largo de este periodo hemos intentado ganar claridad en nuestra forma de trabajar, en nuestros
objetivos y en nuestra estrategia. También nos hemos dotado de equipo, herramientas y capacidades
para preparar a FundAME ante el nuevo salto que necesitamos dar para ser una organización más activa,
más rigurosa y más capaz de orientar recursos hacia los proyectos que consideramos prioritarios para
nuestra comunidad.
 
En el año al que se refiere esta memoria hemos empezado a recoger los frutos de las campañas
orientadas a mejorar el compromiso de socios y colaboradores. Gracias a ese esfuerzo colectivo, hemos
podido avanzar hacia una idea que consideramos fundamental: identificar, impulsar y financiar
directamente proyectos relevantes para las personas con AME.
 
Hemos decidido que FundAME no debe limitarse a ejecutar proyectos propios ni tampoco delegar por
completo en otras organizaciones. Queremos ser capaces de detectar oportunidades, conectar con
investigadores y colaboradores adecuados, y apoyar iniciativas compatibles con los intereses y
necesidades de nuestra comunidad. Con ese objetivo se organizaron las jornadas de investigadores, en las
que buscábamos precisamente abrir nuevas vías de trabajo y colaboración.
 
De ese proceso empiezan a surgir líneas muy valiosas: proyectos relacionados con un mejor
entendimiento del músculo en la AME y nuevas colaboraciones con profesionales que nos transmiten
entusiasmo, conocimiento y voluntad de llevar a la práctica investigaciones y terapias novedosas.
 
Tengo la convicción de que, gracias al trabajo del equipo y de todas las personas que sostienen esta
comunidad, llegarán ensayos, estudios y proyectos de enorme interés para las personas con AME y sus
familias. Cerramos este ciclo con una organización más preparada, con mayor claridad estratégica y con
buenos proyectos en marcha.
 
Os invito a seguir sumando. A apoyar a FundAME, a participar activamente en la vida de la Fundación y a
ayudarnos a convertir las oportunidades en avances concretos. La labor que realizamos juntos tiene
impacto, y debe seguir teniéndolo, porque todavía son muchos los retos que tenemos por delante.



QUÉ HACE FUNDAME
Desde su constitución en 2005, en la Fundación Atrofia Muscular Espinal (FundAME)
trabajamos para mejorar la calidad de vida presente y futura de las personas con AME y 
sus familias a través de la investigación científica.

CÓMO CAMBIAMOS LAS VIDAS
DE LAS PERSONAS CON AME
EN 2025
En 2025 impulsamos la investigación en AME con nuevas
líneas de trabajo, como la Estrategia Integral de
Contracturas, el Estudio de electroestimulación, RegístrAME
y el apoyo a 5 proyectos internacionales; defendimos el
acceso óptimo a los tratamientos y cuidados promoviendo el
desarrollo de 7 ensayos clínicos y logramos que 9
comunidades autónomas incluyeran la AME en el cribado

QUÉ ES LA AME
La atrofia muscular espinal es una enfermedad rara, muy grave y neurodegenerativa.
La mutación o ausencia del gen SMN1 conlleva la muerte de las motoneuronas
debilitando progresivamente la musculatura. Puede provocar dificultades para gatear,
sentarse o caminar o afectar a funciones vitales como tragar o respirar. 
La AME afecta a personas de distintas edades e impacta profundamente en todas las
actividades de la vida diaria.

 neonatal. Además, trabajamos para construir una
comunidad cuidada, informada y comprometida
mediante 121 tutorías, 4 webinars y las 19 Jornadas
de Familias.



1- GENERACIÓN DE
CONOCIMIENTO
CIENTÍFICO A
TRAVÉS DE LA
INVESTIGACIÓN

LOS PILARES DE FUNDAME 

2- ACCESO ÓPTIMO A
LOS TRATAMIENTOS
Y CUIDADOS 

3-APOYO A LAS
PERSONAS CON AME
Y SUS FAMILIAS 



El análisis de la información volcada en RegistrAME (el registro nacional de pacientes con
AME) identificó las retracciones articulares como un aspecto de vivir con AME no resuelto y
con gran impacto negativo en independencia, función, dolor y necesidad de cuidados. En
respuesta a esta necesidad, FundAME conecta la investigación básica, la práctica clínica, la
biotecnología y la voz de las personas que viven con AME para encontrar soluciones en 3
líneas: 1) generación de evidencia científica sobre el origen fisiopatológico de las contracturas
para identificar nuevas dianas terapéuticas a través de un acuerdo de colaboración con el
grupo de investigación ULL Neurobiología Humana, liderado por Olga Tapia de la universidad
de La Laguna 2) impulso a un consenso clínico que permita actualizar y armonizar el manejo
actual y 3) exploración de formas innovadoras de abordar las contracturas y retracciones
articulares.

1-GENERACIÓN DE CONOCIMIENTO
CIENTÍFICO: INVESTIGACIÓN 
Contribuimos al avance del conocimiento de la AME, apoyando su investigación a nivel
nacional e internacional. También generamos líneas propias de investigación y
difundimos las novedades más significativas relacionadas con esta enfermedad.

En 2025 trabajamos en las siguientes líneas:

ESTRATEGIA INTEGRAL DE
CONTRACTURAS Y RETRACCIONES
ARTICULARES

ESTUDIO DE 
ELECTROESTIMULACIÓN
Tras los prometedores resultados del estudio de electroestimulación
en miembros inferiores en personas con AME en la Universidad de
Pittsburgh, en 2025 se realizó una prueba de concepto centrada en
los miembros superiores, para evaluar su impacto en la
funcionalidad de brazos y manos, a la que FundAME 
contribuyó con fondos y know how.



El Registro Nacional de Pacientes AME de FundAME permite generar evidencia científica a
través del análisis de la información que comparten y actualizan las más de 425 personas con
AME inscritas. Este año trabajamos en la realización de 5 publicaciones científicas propias y 1
publicación en colaboración con otros investigadores. Además, presentamos 4 posters en
congresos científicos internacionales.

Los datos de RegístrAME han permitido identificar y estudiar aspectos relevantes para los
pacientes que no se evalúan en las escalas actuales, como la fatiga, el dolor, la alimentación, la
respiración, la voz, la escoliosis o las contracturas y retracciones articulares.

CONVOCATORIA DE PROYECTOS DE
INVESTIGACIÓN DE SMA EUROPE
FundAME financia las 5 mejores propuestas de investigación a nivel mundial, aportando fondos a
la convocatoria bianual promovida por la organización europea SMA Europe, de la que FundAME es
miembro fundador.

REGÍSTRAME

RED DE ESPECIALISTAS E
INVESTIGADORES EN AME
Informamos sobre últimos avances científicos y promovemos el intercambio y la generación de
conocimiento entre los más de 650 especialistas multidisciplinares y los principales grupos de 

investigación en AME en España.



“Queremos comprender por qué
siguen apareciendo contracturas en

la AME e identificar nuevas
estrategias que ayuden a mejorar la
movilidad y la calidad de vida de las

personas que conviven con la
enfermedad ”

Olga Tapia
Investigadora principal del Grupo-ULL

Neurobiología Humana. Universidad de La Laguna.



Trabajamos para que España sea un país de referencia en la acogida de nuevos ensayos
clínicos. En 2025 hemos promovido la puesta en marcha, el correcto desarrollo y apoyado el
reclutamiento de siete ensayos clínicos para personas con AME en España.

ACCESO ÓPTIMO A TRATAMIENTOS
Promovemos el acceso temprano y sostenible a los tratamientos aprobados  para  todo paciente
que pueda beneficiarse de ellos. Para lograrlo, utilizamos las diferentes vías existentes: uso
comercial, uso compasivo y acceso vía condiciones especiales.

2-ACCESO ÓPTIMO A LOS
TRATAMIENTOS Y CUIDADOS
Las personas con AME precisan acceder de manera inmediata a los avances que
genera la ciencia. 

En 2025 seguimos las siguientes líneas de actuación para lograrlo:

ENSAYOS CLÍNICOS

CRIBADO NEONATAL 
Incluir la AME en la prueba del talón a nivel nacional significa dar la
oportunidad a los recién nacidos de recibir tratamiento a tiempo
para salvar sus vidas y reducir la discapacidad, independientemente
de su código postal.

Llevamos desde 2017 abogando por esta causa, colaborando con el
Ministerio de Sanidad, apoyando iniciativas de investigación y
estudios piloto autonómicos, y participando activamente en el grupo
de trabajo de FEDER de Cribado Neonatal y en la Alianza Europea del
Cribado Neonatal.

En 2025 logramos ampliar a 9 las comunidades
autónomas que lo implementan: la Comunidad de
Valencia, Cataluña, Canarias, Aragón, Galicia, Madrid,
Navarra, Castilla y León y Castilla-La Mancha.



«A día de hoy, Deva no
camina, pero gracias al
tratamiento ha pasado
de no poder sentarse ni

girarse a empezar a
sostenerse de pie con
apoyo durante unos

segundos. Es un logro
enorme para ella.

Si en lugar de nacer en
Cantabria hubiese nacido

en una comunidad que
incluye la AME en la
prueba del talón, la

habrían diagnosticado al
nacer, y su historia sería

aún mejor.
Por eso pido que se
incluya la AME en el
cribado neonatal en

Cantabria y en todas las
comunidades
autónomas.»

Lía Sánchez, madre de Deva



Realizamos 121 tutorías de acogida, asesoría clínica y acceso a tratamientos, donde
escuchamos y guiamos a las personas con AME y sus familias para que puedan tomar las
mejores decisiones frente a una intervención quirúrgica, el acceso a tratamientos, los mejores
cuidados...

COMUNIDAD ILUSIONADA Y
COMPROMETIDA
Tener una comunidad cuidada y comprometida es vital para que tome las riendas de su
enfermedad. Para ello ofrecemos formación e información continuada y les involucramos en la
toma de decisiones y en su realización. En 2025 se impartieron 4 webinars sobre temas de interés
para nuestra comunidad como la fisioterapia para adultos y respiratoria, salud bucodental y
dificultades del neurodesarrollo. 209 personas asistieron a las Jornadas de Familias donde se
produce un encuentro de familias a nivel nacional y se informa de los avances científicos y otros
temas de interés.

3-SERVICIOS DE APOYO A LAS
PERSONAS CON AME Y SUS FAMILIAS
El camino que debe recorrer una persona con AME y/o su familia no es fácil. En
FundAME acogemos, acompañamos y asesoramos a la comunidad AME.

En 2025 promovimos el apoyo a las personas con AME y sus familias:

IDENTIFICACIÓN, ACOGIDA,
ORIENTACIÓN Y ACOMPAÑAMIENTO

GRUPOS DE APOYO
Promovemos y gestionamos grupos de apoyo entre pares a nivel nacional y regional, donde las
personas con AME y las familias acogen, comentan y comparten experiencias, creando una red de
apoyo indispensable.



Durante este año hemos seguido trabajando para que la Ley
ELA se abra a otras patologías y recoja de forma efectiva el

mandato de incluir la asistencia personal.

Han sido meses muy duros, con numerosas reuniones
políticas orientadas a impulsar el desarrollo de la norma y
garantizar la inclusión de la AME. Tanto en el Ministerio de

Sanidad como en el Ministerio de Derechos Sociales nos
conocen, también nuestra situación. Hemos conseguido

estar presentes en los espacios donde se toman decisiones.
Además, nuestra realidad ha tenido una presencia creciente

en medios de comunicación y programas de máxima
audiencia, situándonos en el imaginario colectivo como la

gran candidata junto a la ELA para acceder a los cuidados de
24 horas incluidos en la Ley ELA.

Nos mostramos optimistas, pero seguimos necesitando que
cada una de nosotras trabaje de forma activa para que

nuestras demandas lleguen a todos los espacios. Los
próximos retos consisten en que se materialicen estas

ayudas en cada uno de los rincones de España.

2026 puede ser el gran año.

Cristian Lago
Voluntario de FundAME. Grupo de Trabajo Ley ELA.



4- LO MÁS DESTACADO DE 4- LO MÁS DESTACADO DE 202520254- LO MÁS DESTACADO DE 2025

Máxima acogida de las Jornadas de familias 
Esta edición reunió a especialistas de referencia, personas con
AME, familiares y entidades colaboradoras para compartir
avances, experiencias y propuestas de futuro, con un 
enfoque más participativo.

La realidad del paciente adulto en España 
La revista Neurología publicó el estudio de FundAME sobre la
realidad del adulto en España mostrando que más del 80 % no
camina y siguen siendo una población poco visibilizada.

FundAME organizó una reunión de especialistas donde se
destacó la necesidad de desarrollar un enfoque individualizado y
multidisciplinar que integre nuevas estrategias de
rehabilitación en contracturas.

Estrategia integral en contracturas en la AME

FundAME participó en la primera reunión científica organizada
por diversos grupos de investigación básica nacionales

implicados en el estudio y abordaje de la AME.

Reunión científica de grupos de investigación básica 

FundAME ha entregado 80.000€ a SMA Europe para financiar
los proyectos de investigación de la AME más destacados a

nivel mundial.

Los mejores proyectos de investigación en AME



Tras los esperanzadores resultados del ensayo de
electroestimulación en miembros inferiores, la Universidad de
Pittsburgh realizó un nuevo ensayo en los superiores con la
colaboración y financiación de FundAME, SMA Europe y
la SMA Foundation. 

Ensayo electroestimulación en brazos

En FundAME trabajamos para que los nuevos ensayos clínicos
para las personas con AME se realicen en España. 

Siete ensayos clínicos en marcha en 2025

Trabajamos para que las comunidades autónomas
incorporasen la AME al cribado neonatal. A finales de 2025 ya
se realizaba en La Comunidad de Valencia, Cataluña, Canarias,
Aragón, Galicia, Madrid, Navarra, Castilla y León y

Nueve CCAA criban la AME

FundAME ha trabajado para que la Ley ELA contemple la
atención y los recursos necesarios para que las personas
con AME accedan a apoyos y cuidados que aseguren su

La AME en la Ley ELA

Los principales grupos de investigación en AME de España,
especialistas clínicos y representantes de la comunidad  AME

reunidos para fomentar proyectos que den respuesta a las 

Reunión “Investigar con impacto en la AME”

necesidades reales.

calidad de vida, autonomía y dignidad.

Castilla-La Mancha.



Networking
Detrás de los proyectos y líneas de acción que os hemos presentado, hay
un intenso trabajo diario de gestión, indispensable para que FundAME
siga alcanzando la excelencia en la mejora del presente y del futuro de las
personas con atrofia muscular espinal en España.

FundAME, como representante nacional de las personas con esta
patología, trabaja para aportar la perspectiva del paciente y ejercer
influencia en todos los grupos de interés en el ámbito de la AME. Este
compromiso se extiende a los grupos parlamentarios en el Congreso y el
Senado, así como a instituciones gubernamentales a nivel nacional, como
el Ministerio de Sanidad, la Dirección Nacional de Farmacia y el Ministerio
de Ciencia e Innovación, y a nivel autonómico, a través de las Consejerías
de Salud. 

Además, colaboramos estrechamente con sociedades médicas como la
Sociedad Española de Neurología (SEN), la Sociedad Española de
Neurología Pediátrica (SENEP) y la Sociedad Española de Rehabilitación
Infantil (SERI), así como con organizaciones de pacientes a nivel nacional
e internacional, como SMA Europe, SMA Foundation, FEDER, Federación
ASEM y la industria farmacéutica. A través de la Red de Especialistas
mantenemos relaciones con los médicos tratantes y los investigadores.

5-INCIDENCIA POLÍTICA



Origen de los Fondos de FundAME
El 27% de la financiación de FundAME proviene de los socios; el 33% se
recauda a través de donaciones, desafíos deportivos, numerosos eventos
benéficos y la venta de merchandising, como por ejemplo, el Calendario de
FundAME, las tarjetas con semillas o las pulseras; el 40% corresponde a
alianzas corporativas y convocatorias de financiación de proyectos solidarios
de fundaciones y asociaciones. Este hecho contribuye a fortalecer nuestra
independencia en las actividades que desarrollamos.

Destino de los fondos de FundAME
En 2025 el 46% de los fondos se destinó a nuestro primer pilar: la
investigación, financiando proyectos como el Registro Nacional de Pacientes
AME y PROFuture, la red de especialistas, SMArt Horizon y la Convocatoria
Global de Proyectos de Investigación de SMA Europe.

El 19% se destinó a nuestro segundo pilar: la defensa del acceso a los
tratamientos y cuidados óptimos. El 18% se asignó al tercer pilar: el apoyo a la
comunidad, que abarca las tutorías personalizadas, la formación, las
Jornadas de Familias, la incidencia política y las campañas de sensibilización.
El 17% final se destinó a la estructura y las actividades necesarias para hacer
posible nuestra labor.

6- TRANSPARENCIA
Gastos 2025: 302.780,38€Ingresos 2025: 342.823 €

Socios
27%

Eventos, 
donaciones 

y merchandising
33%

Empresas
40%

Otros
1%

Investigación
46%

Apoyo a 
familias

18%

Captación 
de fondos

2%

Visibilizar 
AME
8%

Estructura
7%

Acceso a 
tratamientos

19%



PUBLICACIONES/PÓSTERS
PRESENTADOS EN CONGRESOS
CIENTÍFICOS 2025

FundAME investiga:
Cattinari MG, Pascual-Pascual SI, De Lemus M, Medina J, Dumont M,
Rebollo P, Vázquez-Costa JF. Preliminary psychometric validation of
patient-reported outcomes relevant to individuals with spinal
muscular atrophy and their caregivers. Orphanet Journal of Rare
Diseases. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/40468461/

Cattinari MG , De Lemus, M. Dumont, M, Tizzano E.
       Spinal Muscular Atrophy: The Reality of the Adult Patient in Spain.  
       Revista de Neurología.      
      https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11973720/

Cattinari MG , Tapia O, De Lemus M, Espinosa S, de Andrés B, González
G,  Pitarch-Castellano I, Fernández A,  Ibáñez E, Molinera L, Martínez I.

       Managing Contractures in Spinal Muscular Atrophy: Expert  
       Perspectives on Challenges, Impact, and Future Directions – Annual   
       SMA Conference Cure SMA.

Cattinari MG, De Lemus M.
        Beyond SMN: What’s Next? Broadening the Focus on Spinal Muscular 
        Atrophy. International Clinical Care Symposium on SMA. SMA Europe.

Cattinari MG , De Lemus M.
        Emergency Information Card for Patients with Spinal Muscular 
        Atrophy (SMA): An Evidence-Based Tool for Acute Care in Rare and    
        Complex Diseases.  International Clinical Care Symposium on SMA. 
        SMA Europe.



PUBLICACIONES/PÓSTERS
PRESENTADOS EN CONGRESOS
CIENTÍFICOS 2025

En colaboración con otros investigadores (continuación):
CUIDAME: Puig-Ram C, Segovia S, Garcia-Uzquiano R, Ñungo Garzón NC,
Aragon-Gawinska K, García Romero M, Expósito-Escudero JM, Carrera-
García L, López-Lobato M, Paradas C, González Mera L, Álvarez Molinero M,
Gómez Andrés D, Toro E, Fernández Ramos JA, Grimalt MA, Toledo Bravo
de Laguna L, González Barrios D, Tizzano EF, Cattinari MG, Medina J, Calvo
Medina R, Munell F, Sotoca J, Martínez-Salcedo E, Moreno Escribano A,
Povedano Panadés M, Fernández-García MA, Pitarch-Castellano I,
Vázquez-Costa JF, Natera-de Benito D, Nascimento A.
Real-world data on spinal muscular atrophy in Spain: Insights from over
500 individuals in the CuidAME project. Sage Journal. 

 https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/22143602251361190 



#ContigoSomosMásFuertes

Hazte socio/a de FundAME

ENTIDADES QUE NOS HAN APOYADO EN 2025



Plan anual presupuestos
2026



OE1- Garantizar el acceso a tratamientos y cuidados que
previenen y revierten las consecuencias de la AME
FundAME trabaja para:
• Atraer ensayos clínicos a España
• Promover un Acceso temprano a tratamientos: uso compasivo y
condiciones especiales.
• Conseguir una comercialización acelerada y sostenible de tratamientos

OBJETIVOS DE FUNDAME EN 2026

OE2- Incrementar el conocimiento científico para dar
respuesta a las necesidades no cubiertas
FundAME trabaja en:
• Investigaciones propias: RegístrAME, tecnología, fatiga muscular…
- Primera Investigación comisionada
- Primer estudio en pacientes liderado por FundAME
• Apoyo a la investigación internacional
• Colaboración con especialistas e investigadores básicos de España

OE3- Comunidad ilusionada y comprometida con su futuro

FundAME trabaja con tutorías personalizadas, Jornadas y RRSS
para:
• Acoger, acompañar y asesorar a las personas con AME y sus familiares
en:
- Diagnóstico de la enfermedad
- Opciones de tratamientos y ensayos
- Acceso a cuidados especializados locales
• Crear comunidad e informar sobre avances en investigación para
encontrar soluciones a las necesidades aún no cubiertas

OE4- Garantizar el cumplimiento de los fines fundacionales
FundAME trabaja para:
• Mejorar la gobernanza
• Potenciar la red de delegados regionales
• Incrementar la captación de fondos públicos, corporativos y socios
• Visibilizar, mejorar reputación y garantizar sostenibilidad
• Rendición de cuentas



PRESUPUESTO DE FUNDAME 2026

Proyectos destacados en investigación en 2026

Necesitamos más socios soñadores
que apoyen proyectos de gran envergadura y alto impacto para cambiar la AME, apoyando
la investigación, defendiendo el acceso a los tratamientos y ensayos clínicos y mejorando
las vidas de la Comunidad AME.

Te animamos a hacerte socio/a. Es la única garantía que asegura nuestra independencia
económica y nos permite seguir apoyando a las personas con AME y a sus familias. Entra
ahora en https://www.fundame.net/colabora/hazte-socio/ y colabora.



Calle Nuria, 93 - Piso 1º C. Madrid 28034

Síguenos en: 

www.fundame.net

organizacion@fundame.net
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