LA ESTABILIZACION DE LA ENFERMEDAD
AME

LAS PERSONAS CON

Q SIN INTERVENCION, LAS PERSONAS CON ATROFIA MUSCULAR ESPINAL (AME) DE
TIPO I1/11l VERAN PROGRESAR SU ENFERMEDAD CON EL TIEMPO...*2

| > ..POR LO QUE ES IMPORTANTE ESTABILIZAR Y MANTENER LA FUNCION MOTORA
EL MAYOR TIEMPO POSIBLE.

ESTO ES LO QUE PIENSAN LAS
PERSONAS CON AME Y SUS CUIDADORES...

822

PARTICIPANTES

EL 52% (425) DE LAS PERSONAS CON AME
REPRESENTADAS ERAN ADULTOS DE MAS DE 20 ANOS

PAISES

...............................................................................
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i En una encuesta reciente realizada a personas afecta- 436 383 3

das por]a AME de t|p.o /1l ste describia el |mpa.cto PERSONAS PADRES O SIN DEFINIR
que tenia sobre su calidad de vida y sus expectativas CON AME CUIDADORES

con respecto alas opciones tera[:)éuticas2

LA ESTABILIZACION DE LA ENFERMEDAD ES
IMPORTANTE PARA LAS PERSONAS CON AME ESTO ES
LO QUE SUPONE PARA ELLOS:
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DE LOS PARTICIPANTES CONSIDERARON QUESUPONDRIA UN
GRAN PROGRESO

* MIRA CUALES SON LAS :
FUNCIONES QUE QUIEREN :
ESTABILIZAR LAS PERSO-
NAS CON AME..2

SU EXPERIENCIA PERSONAL CON LA AME DETERMI-
NA LO QUE DESEAN OBTENER DE SU TRATAMIENTO
ESTO ES LO QUE CONSIDERARON MAS IMPORTANTE

SUBIR ESCALERAS CAMINAR

ESTABILIZACION MEJORIA

167

FUNCIONES RESPIRATORIAS MEJORAR LA FUNCIONALIDAD/MOVILIDAD/ MEJORIA O ESTABILIZACION DE LA
(mejoria o estabilizacion, incluyendo PROXIMAL FUERZA/MUSCULAR

toser y tragar) (levantarse, mantener el equilibrio, caminar, saltar,
correr, subir escaleras)
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. ;HABLA HOY MISMO CON TU MEDICO!

SE HA AVANZADO MUCHO EN EL TRATAMIENTO DE LA
AME Y EN LAS OPCIONES TERAPEUTICAS.
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