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La Atrofia Muscular Espinal (AME) es una enfermedad genética rara que afecta los nervios
que controlan los músculos, y daña la función motora de miles de personas en todo el 

,

.

mundo.
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“No se preocupen, ya sé,” dijo el 
elefante, mientras bajaba su trompa 
al suelo para que la suricata se subiera.

Estiró su larga trompa lo más alto 
posible hacia la pelota.

Pero aún con la suricata estirando 
todo el brazo, no alcanzaban a llegar, 
por unos pocos centímetros.



Todos estaban tan ocupados mirando hacia arriba, que nadie 
vio que Zac se fue rápidamente al otro lado de la fuente. 
Tenía una idea.



Todos los animales levantaron la mirada y se sorprendieron 
al ver que Zac tenía la mano en el botón de APAGADO de la 
fuente. Sonreía.

“Cuando tienes AME, usas la parte más fuerte de tu cuerpo… 
tu cerebro!”. Los animales aplaudieron con alegría.



Con paso tambaleante, el elefante se acercó a Zac y le dijo: 
“Estamos por ir al aljibe después. ¿Quieres venir?”.









Neurólogo: suele ser el primer médico en conocer a las personas de quienes 
se sospecha que padecen AME. Se especializa en el diagnóstico y tratamiento 
de trastornos del sistema nervioso (cerebro, médula espinal, nervios y 
músculos).

Nutricionista: importante miembro del equipo para indiv iduos con AME, que 
proporciona una orientación adecuada en nutrición y crecimiento, ya que 
pueden padecer subnutrición o sobrenutrición, que puede afectar la fortaleza 
de los huesos, el crecimiento y la movilidad general.
  

Traumatólogo: se especializa en el tratamiento quirúrgico y no quirúrgico 
de enfermedades óseas, articulares y del tejido blando. Las personas con 
AME pueden tener riesgo de padecer ciertos problemas ortopédicos, para los 
cuales el traumatólogo puede recomendar apoyo postural (ortesis) o cirugía.

Fisioterapeuta /Fisiatra/Terapista ocupacional/Kinesiólogo: evaluará el 
rango de movimientos del indiv iduo, la fuerza muscular y la movilidad, para 
considerar la necesidad de entrenar el estiramiento y la fuerza en la AME. 
También, pueden recomendar ejercicios o dispositivos de asistencia para que 
el indiv iduo mantenga la mejor postura para respirar y comer.

Neumonólogo/Intensivista: médicos con expertise en el tratamiento de 
enfermedades de los pulmones y manejo de trastornos de la respiración, que 
pueden requerir medicamentos o equipos especiales.

BiPAP (Presión positiva de dos niveles en las vías respiratorias): 
ayuda a que los pulmones estén abiertos y sanos, mediante dos niveles 
de presión positiva en las vías respiratorias, aplicada por máscara. 
La máquina emite mayor presión y volumen cuando alguien inhala. 
Cuando se exhala, la máquina disminuye la presión, para permitir que 
se genere un patrón más normal de respiración.

Dispositivo de tos asistida: ayuda a eliminar las secreciones de los 
pulmones. Al inhalar, se empuja el aire hacia los pulmones para 
expandirlos. Al exhalar, la máquina crea una fuerza succionadora que 
extrae el aire de los pulmones, y ayuda a que la tos sea más fuerte y 
eficaz.

Enfermedad genética: una afección causada por un cambio en el ADN 
de un individuo. La mayoría de los trastornos genéticos son raros y 
afectan a una persona, en muchos miles de millones.

Sonda G (sonda gástrica): una sonda que lleva alimentos líquidos
directamente al estómago, a través de un tubo (sonda) que se 
inserta por el abdomen. La inserción se hace durante una intervención 
quirúrgica breve, y le permite a las personas con problemas para 
alimentarse, tener adecuada nutrición, 
líquidos y medicación.








