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¿Qué es la AME y por qué ocurre?
Comencemos por el principio: la Atrofia Muscular Espinal 

(AME) es una enfermedad genética que afecta a las 

neuronas motoras, provocando atrofia y debilidad 

muscular progresiva. Se hereda de manera autosómica 

recesiva, lo que significa que has debido recibir dos copias 

alteradas del gen SMN1 (una de cada progenitor) para 

desarrollar la enfermedad. Las personas portadoras son 

aquellas que tienen solo una copia funcional del gen 

SMN1, lo que generalmente no les causa síntomas, pero sí 

pueden transmitir la mutación a sus hijos. La AME se 

clasifica en cinco tipos principales (0, I, II, III y IV) en función 

de la edad de inicio, la gravedad de la enfermedad y las 

habilidades motoras alcanzadas. Aunque esta clasificación 

está en continua actualización según avanza el 

conocimiento sobre esta enfermedad y las terapias que 

modifican su curso natural.1-3

¿Cómo afecta la AME a las diferentes 
partes de mi cuerpo?
La debilidad muscular no solo reduce la fuerza y la 

movilidad, sino que también puede influir en la 

respiración y la deglución, al afectar a los músculos que 

intervienen en esas funciones. No se trata de un único 

síntoma, sino de un conjunto de aspectos 

interrelacionados que pueden influir en tu bienestar 

general.3-8

• El cuidado respiratorio es fundamental en la AME, 

especialmente en los tipos I y II, donde los problemas 

respiratorios son una de las principales causas de 

complicaciones. La debilidad de los 

músculos respiratorios puede afectar al 

desarrollo pulmonar, dificultar la 

respiración, y hacer que la tos sea menos 

eficaz. Esto favorece la acumulación de 

secreciones, lo que puede aumentar el riesgo 
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de infecciones respiratorias. Durante el sueño, la 

respiración puede verse afectada debido a la relajación 

muscular, pudiendo ser un signo temprano de dificultad 

respiratoria.3,6

• La debilidad de los músculos encargados de la 

masticación y la deglución puede provocar 

dificultades para comer y tragar, además 

de aumentar el riesgo de infecciones 

pulmonares. Por eso es fundamental 

asegurarse de que la deglución sea 

segura. Tu médico podrá valorarlo y, si es 

necesario, recomendar estudios específicos o 

sugerir cambios en los hábitos de alimentación para 

proteger tu salud.3,6

• Además de la debilidad muscular, la fatiga es un 

síntoma frecuente que puede afectar a tu calidad de 

vida. Es un cansancio que va mas allá de la 

debilidad muscular, que puede afectar 

tanto al cuerpo como a la mente, 

provocando que realizar ciertas actividades 

te suponga un mayor esfuerzo, o que 

necesites más tiempo para recuperarte. Si la 

notas, coméntalo siempre con tu equipo médico. No la 

ignores: apunta cuándo aparece y de qué manera 

interfiere en tu día a día. Con esta información, los 

profesionales podrán adaptar tus cuidados, recomendar 

ejercicios adecuados, revisar tu descanso, ayudarte a 

planificar tus actividades o valorar apoyos adicionales. 

Pedir ayuda es fundamental para conservar tu energía y 

mejorar tu bienestar.3-5

• Las personas con AME pueden presentar molestias 

derivadas de deformidades en la columna, 

luxaciones de cadera, acortamientos 

musculares o incluso dolor. Estas 

manifestaciones, que varían en cada persona, 

pueden afectar tanto al bienestar físico como 

al estado de ánimo. Reconocerlas a tiempo y 

tratarlas junto con el equipo médico es fundamental 

para mejorar la calidad de vida en el día a día.3,7,8

• En la AME, es común que el sueño se vea afectado por 

distintos factores, como molestias físicas, fatiga acumulada 

o cambios en la respiración durante la noche. 

Dormir bien es fundamental para tu 

bienestar general, por lo que es 

importante hablar de estos temas con tu 

equipo médico si notas que tu descanso 

no es de calidad.3,5,6
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02EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINAR EN AME
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¿Con qué especialistas puedo contar 
para mi cuidado?

En el cuidado integral de la AME participa un equipo 

multidisciplinar de especialistas que trabajarán juntos 

para atender tus diferentes necesidades.9 Según tu 

situación, este equipo puede incluir:

Neuropediatría y neurólogo: especialista 

clave en el diagnóstico y seguimiento general 

de la AME, así como en la prescripción y 

supervisión de tus tratamientos específicos.

Fisioterapeuta y médico rehabilitador:

te ayuda a mantener y mejorar tu movilidad, 

prevenir contracturas y reducir posibles 

complicaciones musculoesqueléticas y 

respiratorias.

Terapeuta ocupacional: facilita tu adaptación 

a las actividades diarias mediante el uso de 

equipos de asistencia y estrategias 

personalizadas.

Neumólogo y especialista en rehabilitación 

respiratoria: aborda problemas respiratorios, 

derivados de la debilidad de tus músculos 

respiratorios, e implementa tratamientos 

para mejorar tu función pulmonar.
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Digestivo y nutricionista: garantiza que 

sigas una alimentación adecuada a tus 

necesidades físicas y metabólicas, para 

prevenir tanto la desnutrición como el 

sobrepeso.

Traumatólogo: maneja deformidades 

óseas, como escoliosis o dislocación de 

cadera, y te recomienda intervenciones 

quirúrgicas si es necesario.

Psicólogo: brinda apoyo emocional, 

tanto a ti como a tu familia, ayudando a 

enfrentaros a los desafíos psicológicos 

asociados con la enfermedad.

Logopeda (terapeuta del habla): 

interviene en caso de que haya dificultades 

para hablar o tragar, mejorando la 

comunicación y la deglución.
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03 ESTRATEGIAS PARA EL
CUIDADO EN EL DÍA A DÍA
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¿Qué hago respecto al ejercicio físico?
La actividad física debe adaptarse siempre a las 

posibilidades de cada persona con AME. En algunos casos, 

los ejercicios activos ayudan a mantener la fuerza, mejorar 

a movilidad y prevenir contracturas; en otros, donde el 

movimiento es más limitado, los estiramientos, los 

cambios posturales y los cuidados fisioterapéuticos 

aportan mayor beneficio. La fisioterapia, la terapia 

ocupacional y la rehabilitación son clave para prevenir la 

rigidez articular, favorecer una postura adecuada y mejorar 

el bienestar general. Busca actividades deportivas 

adaptadas que disfrutes, ya que el ejercicio también debe 

ser motivador y agradable. Y recuerda: si la actividad física 

aumenta tu fatiga, planifícala siempre con tu 

fisioterapeuta o médico rehabilitador. Además, el 

descanso y un buen sueño son igual de importantes que 

el movimiento para mantener la calidad de vida.10-12

¿Qué otros cuidados tengo que tener 
en cuenta?
Con AME, es común que te enfrentes a dificultades para 

hablar o tragar, porque los músculos de la boca y la 

garganta pueden tener menos fuerza. Por eso es 

importante contar con profesionales que te ayuden a 

ejercitar y fortalecer estos músculos y te enseñen 

estrategias para comer y beber con más seguridad, 

reduciendo el riesgo de atragantamientos o que los 

alimentos pasen a la vía respiratoria. Estos cuidados 

pueden marcar una gran diferencia en tu calidad de vida, 

ayudándote a comer y comunicarte de manera más 

segura.También es recomendable ajustar tu 

dieta según tus necesidades específicas, 

así como incluir fibra y líquidos suficientes 

para mejorar tu tránsito intestinal.3,13
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7

¿Debería preocuparme por mi peso? 
Sí, el peso es un aspecto importante en las personas con 

AME, ya que tanto el exceso como el déficit pueden influir 

en la salud general. Un peso bajo puede asociarse a 

déficits nutricionales y a mayor vulnerabilidad frente a 

infecciones o fatiga. Por otro lado, el sobrepeso añade 

esfuerzo a la movilidad, y puede dificultar la respiración.

Por ello, es recomendable realizar un seguimiento regular 

del peso y la nutrición con el equipo médico y de 

nutrición. De esta forma, se pueden detectar cambios a 

tiempo y adaptar la alimentación o el soporte necesario 

para mantener un equilibrio saludable.13

Tu crecimiento, composición corporal y requerimientos 

energéticos pueden ser diferentes de los de otras 

personas con AME. Por eso, es fundamental contar con

una atención nutricional personalizada, adaptada a tu 

situación, esto es vital para:13

• Favorecer un desarrollo saludable: mantener un peso 

adecuado ayuda al buen funcionamiento del sistema 

respiratorio y cardiovascular, asegurando que tu cuerpo 

reciba un aporte energético suficiente para las necesidades 

de tu organismo.

• Reducir el riesgo de infecciones: una nutrición 

equilibrada refuerza el sistema inmunológico, ayudando a 

prevenir infecciones comunes que en personas con AME 

podrían derivar en complicaciones respiratorias graves.

• Mejorar tu calidad de vida: una alimentación 

equilibrada puede aliviar algunos síntomas físicos y 

ayudarte a sentirte mejor día a día.
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¿Conozco cómo cambiará mi equipo de atención 
médica y tengo identificadas a las personas clave 
que participarán en mi seguimiento?

¿Sé cómo puede evolucionar mi enfermedad
a partir de ahora?

¿Dispongo de un registro claro de mis 
próximas citas con cada especialista?

¿Sé qué servicios o personas pueden 
orientarme en mi bienestar emocional?

04ESTRATEGIAS DE CUIDADO
EN LA EDAD ADULTA

¿TE LO HABÍAS PREGUNTADO? Tu guía de preguntas sobre AME
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¿Estoy preparado para el mundo adulto?
A medida que llegas a la edad adulta, es normal que 

surjan cambios en diferentes aspectos de tu vida, como 

el equipo médico que te acompaña, la evolución de la 

enfermedad o tus necesidades de asesoramiento y apoyo. 

Estos ajustes forman parte del proceso natural de 

adaptación y te ayudarán a afrontar esta nueva etapa con 

las herramientas necesarias para mantener tu bienestar. 

Cuando llegue el momento, hazte estas preguntas:

¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 

activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org
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¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 
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activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org
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¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 

¿TE LO HABÍAS PREGUNTADO? Tu guía de preguntas sobre AME

activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org
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¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 

activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

¿TE LO HABÍAS PREGUNTADO? Tu guía de preguntas sobre AME

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org
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¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 

activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org
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¿Qué retos me plantea la AME en mi 
vida adulta? ¿Cómo puedo vivir de 
forma independiente?

La independencia significa decidir y vivir tu vida con los 

apoyos que te ayudan a lograr tus objetivos. La vida adulta 

con AME puede traer desafíos relacionados con la 

movilidad, la fuerza física, la alimentación, la respiración o 

la fatiga, que pueden influir en el estudio, el trabajo y la 

vida social. Estos retos varían en cada persona, pero es 

importante recordar que la independencia no significa 

hacerlo todo solo, sino poder tomar decisiones y participar 

activamente en tu vida con los apoyos adecuados. 

El acompañamiento del entorno cercano puede favorecer 

la autonomía y la inclusión. Además, recursos como la 

fisioterapia, las ayudas técnicas, el apoyo domiciliario,

la orientación psicológica y el uso de nuevas tecnologías 

-incluida la domótica- pueden contribuir a ganar mayor 

independencia y calidad de vida. Planificar con tu equipo 

médico y contar con el apoyo de las asociaciones de 

pacientes te permitirá anticipar necesidades y aprovechar 

las oportunidades disponibles. Con los apoyos adecuados, 

es posible construir una vida adulta plena, activa y con un 

alto grado de independencia.

La fatiga es un síntoma frecuente que puede dificultar tus 

actividades diarias. Por eso, es fundamental aprender a 

planificar, priorizar y distribuir tu energía a lo largo del día, 

para que puedas realizar tus tareas de una manera más 

cómoda.

Muchas personas con AME participan activamente en el 

mundo laboral, aunque su acceso al empleo depende de 

la adaptación del entorno. Elementos como rampas, 

ascensores, escritorios ajustables, tecnología de apoyo, 

flexibilidad horaria o teletrabajo son herramientas clave 

para reducir barreras. Sin embargo, no todas las personas 

con AME disponen de estas condiciones, lo que subraya la 

importancia de seguir avanzando hacia entornos laborales 

más inclusivos y equitativos.14-16

¿Cómo afecta la AME a mi sexualidad y a 
las relaciones de pareja?
La AME no afecta directamente a tu deseo sexual o 

relaciones de pareja, pero puede influir en algunos aspectos 

físicos, emocionales y prácticos. La debilidad muscular, la 

fatiga o ciertas limitaciones motoras pueden requerir 

adaptaciones en la intimidad. Sin embargo, puedes tener 

una vida íntima satisfactoria explorando alternativas y 

buscando apoyo profesional si es necesario.

La comunicación abierta con tu pareja es clave para 

expresar necesidades, preocupaciones y deseos, 

encontrando juntos formas cómodas y creativas de 

disfrutar la intimidad. Vivir con AME no implica renunciar 

a una vida sexual plena ni a relaciones afectivas 

enriquecedoras.17

¿Puedo tener hijos si tengo AME? 
¿Heredarían mis hijos la enfermedad?  
La AME no es un impedimento para tener hijos. En las 

mujeres, la seguridad del embarazo depende del estado 

físico de cada persona y debe planificarse siempre con el 

equipo médico, ya que pueden surgir necesidades 

específicas durante el embarazo o el parto. Además, es 

importante conocer los posibles cambios que el embarazo 

puede ocasionar en la fuerza muscular. La AME es una 

enfermedad autosómica recesiva, por lo que el riesgo para 

que tus hijos hereden la enfermedad depende del estado 

de portador de tu pareja. Si tu pareja no es portadora, 

ninguno de tus hijos tendrá AME, aunque todos serán 

portadores sin síntomas. Si tu pareja es portadora, hay un 

50% de probabilidades de que tu hijo sea portador no 

afectado, y un 50% de que tu hijo tenga AME. Si vais a tomar 

la decisión de tener hijos, lo mejor es que consultes con tu 

médico o con un asesor genético, para conocer la alteración 

genética concreta en vuestro caso y poder así planificar tu 

maternidad/paternidad,

ya que el embarazo podría precisar de cuidados más 

específicos.18,19 

¿Puedo viajar si tengo AME?
Viajar es posible y enriquecedor aunque requiere un poco 

de planificación. Hay muchos destinos para que los 

explores y disfrutes, pero antes necesitarás dedicar algo de 

tiempo a organizar bien el viaje. Aquí tienes algunos 

consejos clave:20

• Investiga destinos accesibles: busca blogs de viajes 

accesibles escritos por personas con discapacidad.

Sus experiencias pueden ayudarte a elegir destinos, 

hoteles, restaurantes y actividades adecuadas.

• Planifica el transporte: si viajas en avión, informa a la 

aerolínea con suficiente antelación sobre tus necesidades, 

como el uso de silla de ruedas o asistencia para embarcar.

• Seguro de viaje y cobertura médica: contrata un seguro 

de viaje que cubra cancelaciones por emergencias 

médicas. Además, verifica con tu proveedor de seguros si 

estarás cubierto durante el viaje, especialmente si sales del 

país.

¿Existen organizaciones de pacientes 
donde pueda informarme y apoyarme?  
Claro, estas son las principales asociaciones en nuestro 

país:

FUNDAME (Fundación de Atrofia Muscular Espinal):

www.fundame.net

FEDER  (Federación Española de Enfermedades Raras):

www.enfermedades-raras.org

ASEM (Federación ASEM):

www.asem-esp.org

¡GUÍ AME!

Revisado y avalado por:

Revisado por la Dra. Rocío Calvo, Neuropediatra Complejo 
Hospitalario Materno Infantil Carlos Haya, Málaga.

"No es fácil vivir con AME, pero es posible tener 
una vida plena con autocuidados conscientes

y un entorno adecuado".
Elena Gómez (50 años), AME Tipo II
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