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Mensagemada
lideranca

Diovana
L oriato

Diretora Presidente

“Cada historia que passa pelo INAME nos lembra por que comecamos e reforca
nosso propodsito. 2024 foi intenso, cheio de desafios, mas também repleto de
encontros, aprendizados e conquistas que nos enchem de orgulho.

Ver familias acolhidas, profissionais capacitados e pacientes tendo acesso ao que
precisam reforca nossa motivacdo diaria.

Nada disso seria possivel sem o apoio e envolvimento de tanta gente comprometida
com a causa. Mas também ver que ainda ha tantos pacientes longe disso nos
mostra que o trabalho € arduo e continuo.

Em 2024, iniciamos um processo de profissionalizacédo e crescimento institucional,
que seguira pelos proximos anos para que nossa organizacdo alcance cada vez
mais pessoas e chegue cada vez mais longe. Foi 0 ano que estruturamos e
viabilizamos os projetos que chegam em 2025 para conectar cada vez mais nossa
Comunidade, como o Congresso INAME e o Ano 3 da Plataforma EAD.

Meu agradecimento mais sincero a todos que fizeram parte desse ano com a gente.
Que 2025 venha com ainda mais unido e forca pela comunidade AME.”



Mensagemada
lideranca

Juliane
Godoi

Diretora Vice-Presidente

“2024 foi um ano marcado por muitas conquistas e pelo
fortalecimento do nosso compromisso com a Comunidade AME.
Cada passo dado reforca a importancia de trabalharmos juntos
para transformar vidas e criar uma rede de apoio mais forte.

Neste periodo, ampliamos nossas acdes com iniciativas que
fazem a diferenca no dia a dia de quem convive com a AME. E tudo
isso sO foi possivel gracas a dedicacdo de voluntarios, apoiadores
e profissionais que acreditam no nosso propdsito.

Seguimos firmes na missdo de ser referéncia em cuidado, escuta,
transformacéo e informacéo. Muito obrigada a todos que
estiveram conosco nessa jornada. Em 2025, vamos ainda mais

IJ,

longe!



Sobre oINAME -

O Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal - INAME é uma associacao de familiares
e pacientes com Atrofia Muscular Espinhal (AME), sem fins lucrativos, que atua na busca
de tratamento e cuidados adequados para todos os individuos com a doenca no Brasil, e
no suporte as necessidades das familias, desde o diagndstico até a rotina didria de
atuacdo multidisciplinar.

Missdio

Nossa missdo é disseminar informacdo e conhecimento, de forma que todos os pacientes
com AME possam ter uma vida digna e com qualidade, bem como atuar para possibilitar
que todos tenham diagndstico réapido e acesso aos tratamentos para atrofia muscular
espinhal no Brasil da forma mais veloz e eficaz possivel.

Viséo

Nossa visdo é tornar melhor a vida de cada familia AME e ser referéncia em organizacao
do terceiro setor quando se fala de apoio, acolhimento, divulgacdo, capacitacédo e
advocacy em prol da Comunidade AME no Brasil.

Valores

e Dedicacédo

e Integridade O
¢ Respeito

e Transparéncia

¢ Credibilidade

e Foco no paciente

@iname_brasil
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Onde Estivemos em 2024
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International Experience Exchange

with Patient Organisations i
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—— Blenvenides!

UNIVERSO COLECTIVO

i;;ERSO COLETIVO

——AME—

Nuestra Alianza Latinoamericana AME
(Atrofia Muscular Espinal) esta creciendo a
grandes pasos, nos enorgullece que se unan
para continuar trabajando juntos en bloque

Juliane Godoi em evento Roche IEEPO
(Sdo Paulo - SP)

Universo Coletivo AME
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Més da conscientizacdo da AME
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Terapia Fonoaudiolégica
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A self-reported Brazilian registry of 5g-spinal muscular
atrophy: data on natural history, genetic
characteristics, and multidisciplinary care

Um cadastro brasileiro autorrelatado de atrofia
muscular espinhal 5q: dados de histéria natural,
caracteristicas genéticas e cuidados multidisciplinares

Abstract
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iname_brasil

PLATAFORMA
EAD INAME

INSCRICOES ABERTAS
CURSO FISIOTERAPIA

< RESPIRATORIA NA AME >

REALIZAGAO: PATROCINIO:
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iname_brasil O curso exclusivo e mais completo sobre
fisioterapia respiratdria na AME, com conteldo ...




Alcance

+ 39 mil
AGOSTO: Visualizacdes
MES DE CONSCIENTIZACAO
DA ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL P
+ 46 mil
oQv
iname_brasil MES DE CONSCIENTIZAGAO DA AME
R i Alcance
+ 17 mil

Visualizagoes
+ 25 mil

Respiracao
paradoxal ou
diafragmatica

% INAME @iname_brasil



Periodo: 01de Janeiro de 2024 a 31de Dezembro de 2024
Rede Social: Instagram

Evolucdo de Seguidores em 2024

Novos Seguidores
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20

Distribuicao por género Distribuicao por Faixa Etaria (estimada)

18-24 65+

Homens 55-64

25-34

45-54

Mulheres
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Nosso publico

Periodo: 01de Janeiro de 2024 a 31de Dezembro de 2024
Rede Social: Instagram

Distribuicao por cidades

Goiania,GO

Teresina, Pl

Curitiba, PR
Salvador, BA

S&o Paulo, SP
Sdo Bernardo do Campo, SP

Belo Horizonte, MG

Recife, PE

Fortaleza, CE

Rio de Janeiro, R)

Distribuicao por paises

Paises
e Brasil - 91.8%
mmm Portugal - 0.5%
EEm Estados Unidos - 0.5%
mm Venezuela - 0.2%
e Argentina - 0.1%
s Colémbia - 0.1%
B Paraguai - 0.1%
e (talia - 0.1%
m Reine Unido - 0.1%
B Espanha - 0.1%

@iname_brasil
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ﬁ Facebook

+ 15 mil contas
alcancadas

903 interagdes
com conteudo

° YouTube

679 inscritos

18.596
visualizagdes

@iname_brasil



Somos O Gue Fazemos  Entendoa AME  Vivendo com AME  Congresso 2026 Cursos EAD  Noticias  Caodastro Loja O

PROJETO RESPIRAME

0 Projeto RespirAME tem por objetive ajudar familias que receberam o diagnéstico
da AME e ainda ndo possuem acesso aos equipamentos necessarios para iniciar a ventilagéo
(bipap ou respirador, interface nasal, ambu e oximetro).







Atividades e programas

Programa RespirAME




Atividades e programas

Programa de Socorro em agudizacgoes




Atividades e programas

Mutiréio de apoio as familias com AME







Registro INAME

O objetivo do projeto € o levantamento, a sistematizacéo e a analise de dados e
informacoes consistentes e relevantes sobre os pacientes que vivem com AME
no Brasil. O resultado desse trabalho é fundamental para mostrar evidéncias
sobre necessidades ndo atendidas e contribuir If)ara a construcdo de politicas
publicas adequadas para as pessoas com AME no Brasil O registro tambéem
objetiva a promocado da pesquisa cientifica de qualidade sobre atrofia muscular
espinhal (AME) no Brasil.

O levantamento das informacdes € realizado através de um questionario amplo,
de forma online, que € divulgado e deve ser respondido pelos pacientes ou seus
responsaveis.

Distribuicdo de Pacientes por tipo de AME Distribuicdo de Pacientes por estado

Outros N/D

Dados de 11/2024

% INAME @iname_brasil
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PLATAFORMA
EAD INAME

UMA PLATAFORMA DE EDUCACAD (ENSING A DISTANCIA) COM CURSOS LIVRES VOLTADA A CAPACITACAD DE
PROFISSIONAIS DE SAUDE QUE ATUAM NA COORDENACAD, ATENDIMENTO, ACOMPANHAMENTO E CLUDADOS
DE PACIENTES COM ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL [AME].
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Guia do INAME sobre AME

O Guia “Entender, Cuidar e Viver com AME” foi desenvolvido com o
objetivo de ampliar o acesso a informacao de qualidade sobre a atrofia
muscular espinhal, tanto para familias quanto para profissionais da satde.

Para sua construcdo, contamos com a colaboracao de autores
renomados em suas areas de atuacao, que contribuiram com conteudos
atualizados, embasados cientificamente e apresentados em uma
linguagem acessivel. O resultado € um material completo, que oferece
uma visao abrangente sobre os multiplos aspectos da AME.

Nosso desejo € que este guia seja uma ferramenta util ao longo da
jornada de cuidado e conhecimento sobre a doenca.

O livro pode ser solicitado
gratuitamente por qualquer pessoa

através do nosso site.

Solicite o seu exemplar aqui.

% INAME @iname_brasil


https://iname.org.br/livro




Nossos impactos em 2024

11 pacientes
contemplados

641 enviados gratuitamente

583 kits enviados

16 c;aixas ple insqmos com
mais de cinco mil itens

4 pacientes atendidos



Nossos impactos em 2024

Planejamento e gravacao de
8 novas aulas para 0s cursos
do EAD

Total de pacientes: 1795
190 novos cadastros em 2024

01 artigo cientifico publicado



Publicacao do artigo cientifico na revista Arquivos de
Neuro-Psiquiatria em 20/12/2024: Um Cadastro
Brasileiro autorrelatado de atrofia muscular espinhal
5q (dados de histéria natural, caracteristicas genéticas
e cuidados multidisciplinares)

Acesse 0 artigo aqui.

A self-reported Brazilian registry of 5q-spinal
muscular atrophy: data on natural history, genetic
characteristics, and multidisciplinary care

Rodrigo Holanda Mendonga 7, Juliane Suellen Arndt de Godoi 2, Edmar Zanoteli !

Affiliations + expand
PMID: 38706225 PMCID: PMC11661891 DOI: 10.1055/s-0044-1792096

Abstract in English, Portuguese

Background: Spinal muscular atrophy linked to chromosome 5q (SMA-5q) is a neurodegenerative
disorder caused by mutations in the SMNT gene.

Obijective: To describe the key demographic, clinical and genetic characteristics, as well as natural
history data of patients with SMA-5q.

Methods: Up to January 2022, 706 patients with confirmed genetic diagnosis of SMA-5q, or their
parents, completed a self-reported questionnaire on natural history, genetic characteristics, drug
treatments, and multidisciplinary care,

Results: Most patients had type 1 SMA-5q (42%); with 33% having type 2, and 23% type 3. There
were 667 patients (94.4%) with a homozygous SMNT-exon 7 deletion. Of the total, 131 (18.6%)
patients had a previous family history of the disease, and the familial recurrence rate was higher in
type 3 (25.6%). Type 1 patients had a mean age of 3 months at the onset of symptoms and a delay
of more than 3 months until genetic diagnosis. The median survival of patients with type 1 without
invasive ventilation was 27 months. Before 2018, the median age of use of invasive ventilation was
16 months and, after, mast patients (71%) were not submitted to invasive ventilation. About 50% of
patients with type 3 lost their walking ability by 37 years of age. Further, 384 (54.4%) patients had
access to disease-modifying therapy, and 62.3% of type 1 patients were in treatment, compared
with only 47.2% of type 2 and 31.9% of type 3 patients.

% INAME @iname_brasil


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39706225/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39706225/

“0 maior desafio das pessoas com AME hoje é a equidade, ou seja,
0 acesso aos tratamentos para todos. Temos um medicamento que
esta incorporado, mas ainda nao esta disponivel para as familias: o

Zolgensma. Temos, ainda, os pacientes do tipo III, que continuam
sem acesso a tratamento. Essas duas questdes precisam de solucao
urgente, pois quem tem uma doenca degenerativa ndao pode
esperar”, afirmou a diretora nacional do Iname, Diovana Loriato.

Entrevista para o jornal Metrépoles
Confira na integra:
https:.//www.metropoles.com/colunas/tacio-lorran/sus-zolgensma-governo-lulaoles

Acesso via judicializagao

futuro da

SAUDE

Juliane Arndt de Godoi, diretora nacional do Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal (INAME),
reforga que ter o acesso ao medicamento pela via comum é importante ndo so para evitar gastos
desnecessarios e dificuldades de acesso, mas também para aplicar o Zolgensma no momento exato.

A doenga provoca a ndo produgédo de uma proteina importante para as células. O Zolgensma faz com
que o bebé passa a produzir adequadamente essas células, mudando o curse da doenga. Sem
tratamento, pode levar a dbito em questio de meses.

“Se o paciente for diagnosticado com AME tipo | e tem entre 5 e 6 meses de vida, provavelmente ndo vai
conseguir nem utilizar o medicamento. Mas mesmo os pacientes mais jovens ndo estdo recebendo,
porgue ainda no foi divulgado o PCDT", explica ela, que aponta que o INAME participou das consultas
publicas e aguarda a publicagdo final.

Godoi também aponta que mesmo os medicamentos incorporados e disponiveis ao SUS para o
tratamento de AME, como o Spinraza, da Biogen, e o Evrysdi, da Roche, possuem um processo que
pode demorar semanas para o paciente ter acesso, apds o pedido via farmacias de alto custo do SUS.

“0 paciente vai estar perdendo neurfnios motores até o tratamento. E irreversivel. Por isso que falamos
que quem tem AME, tem pressa. As familias enfrentam questdes, como valor de advogados e
honorarios, para conseguir ter acesso. Ter a medicagdo incorporada ao SUS é o melhor caminho”,
explica a diretora nacional.

Entrevista para o portal Futuro da Saude
Confira na integra:

https://futurodasaude.com.br/zolgensma-judicializacao/

% INAME @iname_brasil
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Impasses e desafios

0 principal obstaculo para a oferta do Zolgensma no SUS é o acordo de compartilhamento de risco
(ACR) entre o governo e a fabricante Novartis. As negociagbes, que definem o modelo de
pagamento e condigdes de uso do medicamento, ainda estdo em andamento. Uma reunido crucial
entre as partes estd marcada para esta segunda-feira (2).

A diretora nacional do Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal (Iname), Diovana Loriato,
alertou para a urgéncia do acesso equitativo ao medicamento:

“0 maior desafio das pessoas com AME é garantir acesso ao tratamento. A demora é

inaceitavel para uma doenga degenerativa como essa.”

Outro entrave é a atualizagdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), que orienta a
utilizagdo do Zolgensma no SUS. Até o momento, o medicamento s& pode ser liberado
judicialmente, mediante instrugio da Advocacia-Geral da Unido (AGU).

Entrevista para o PBPE TV
Confira na integra:

https://pbpe.tv/governo-lula-e-criticado-por-atraso-na-distribuicac-do-
zolgensma-medicamento-vital-para-criancas-com-ame/

% INAME @iname_brasil
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Parceiros estrateglcos
e institucionais

Parcerias que transformam vidas

O INAME agradece profundamente a todas as instituicdes, empresas
e profissionais que caminharam ao nosso lado ao longo deste ano.

Cada apoio, seja por meio de patrocinio, colaboracéo técnica ou
engajamento institucional, foi essencial para que nossas acdes em
prol das pessoas com Atrofia Muscular Espinhal chegassem mais
longe.

Acreditamos na forca das conexdes e da responsabilidade
compartilhada. Obrigado por fazer parte dessa rede de cuidado,
conscientizacdo e transformacéo.

'Biogen. ) NOVARTIS

SMA oo

~——AME—

Dinho Assad
@jornadadocoracao_
@ameemdobro

@iname_brasil
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O INAME agradece, com enorme respeito e admiracéo, aos profissionais
que compdem o nosso Comité Cientifico.

Mais do que especialistas reconhecidos em suas areas, sdo pessoas que
doam tempo, conhecimento e energia para fortalecer o cuidado com as
pessoas que vivem com Atrofia Muscular Espinhal.

Seu olhar técnico, humano e comprometido € essencial para que nossas
acdes tenham base cientifica sdlida, €tica e atualizada. Obrigado por
caminhar conosco € ajudar a transformar a realidade de tantas familias.

Dr. Edmar Zanoteli (Neurologia (FM-USP)

Dr. Miguel R. Goncalves (Fisioterapia — Universidade do Porto)
Dr. John R. Bach (Pneumologia — Rutgers New Jersey Medical School)
Dr. Rodrigo de Holanda Mendonca (Neurologia - FM-USP)

Dr. Eduardo Vital (Fisioterapia Respiratéria — UNIFESP)

Ft. Simone Goncalves Andrade Holsapfel (Fisioterapia Respiratoria)
Dra. Patricia Crippa (Fisioterapia Motora — UFSC)

Ft. Graziela Polido (Fisioterapia Motora)

Ft. Gabriella Calzolari (Fisioterapia Respiratéria e Motora)
Ft. Sabrina Prado (Fisioterapia Respiratéria e Motora)

Ft. Isabela Anequini (Fisioterapia Motora)

Ft. Aline Barros (Fisioterapia Respiratéria)

% INAME @iname_brasil



Depoimentos

“O Iname foi simplesmente essencial para nos, principalmente no inicio
onde estamos assustados e sem saber muito o que fazer. Proveram
desde as mascaras, até os aparelhos que ele precisava até nos
conseguirmos os dele. Foram 63 dias de uma verdadeira batalha pela vida
do Lorenzo, e os profissionais do Instituto foram maravilhosos, pacientes
com a equipe do hospital, ensinando como lidar com o quadro do meu
filho que é diferente de outros pacientes. Nosso sentimento pelo Iname é
de muita gratidao pelo trabalho lindo que faz com as familias.”

Fernanda, mae do Lorenzo, AME tipo 1
Sao Paulo, SP

“Tenho AME tipo 3 e faco parte do grupo de WhatsApp do Iname. Esse
grupo se tornou um espaco essencial na minha vida, onde encontro apoio,
escuta e, acima de tudo, uma aproximacdo com pessoas que realmente
entendem o que ¢€ viver com AME, alem de ser uma fonte de informacéo,
sempre atualizada sobre tratamentos e avancos no Brasil e no mundo.
Estar nesse grupo me ajuda a lembrar que ndo estou sozinha nessa
caminhada.” Ry

Cléeo Melo, AME tipo 3, 50 anos
Boa Vista, RR




Depoimentos

"Quando recebemos o diagndstico, nosso mundo simplesmente desaba.
E como se o chdo desaparecesse, nos sentimos perdidos,
desorientados, com o coracdo apertado por uma dor que ndo sabemos
nem como nomear. Os dias seguintes sdo confusos, repletos de medo e
incertezas.

Nossos familiares e amigos, por mais que tentem muitas vezes ndo
conseguem compreender a dimensdo do que estamos vivendo. Alguns
até acham que é “exagero”, porque ndo sabem o que a AME significa.

A partir deste dia, tudo muda. E como se féssemos jogados em um
mundo paralelo, onde a rotina, os planos e os sonhos precisam ser
reinventados.

Nesse novo mundo, o INAME se torna um porto seguro. Representa
acolhimento, respeito, empatia e cuidado genuino. Assim temos a certeza
que estamos ao lado de pessoas que realmente entendem nossas
angustias e nossos medos sem julgamentos.

Séo lacos construidos nos grupos de conversa, mesmo que estejamos a
quilbmetros de distancia. Porque ali, apesar da distancia, sempre seremos
ouvidos, compreendidos e acolhidos de verdade.

Para mim, mée da Cecilia, de 4 anos, diagnosticada com AME tipo 1, fazer
parte desses grupos € muito mais do que trocar mensagens, € encontrar
um lar. E sentir que mesmo em meio & tempestade, ndo estou sozinha. E
saber que ha outras maes, outros pais, outras familias que compartilham
da mesma dor e da mesma luta didria e acima de tudo, compartilham
todos os momentos sejam ruins ou bons."

Juliana, mae da Cecilia, AME tipo 1
Campinas, SP




Depoimentos

"Como um adulto com AME tipo 3, que enfrentou dificuldades ao longo do
processo de diagndstico e, felizmente, hoje tem acesso ao medicamento
Spinraza, posso testemunhar a importancia do INAME. A associacdo tem
sido fundamental na luta pela qualidade de vida dos pacientes com AME
no Brasil, ndo apenas no que diz respeito ao acesso ao tratamento, mas
também no apoio emocional e informativo as familias.

Através do instituto, pude contar com informacdes e orientacdo sobre
cuidados e, acima de tudo, uma rede de apoio que me ajuda a enfrentar
0s desafios diarios. Sem a atuacdo do INAME, muitas familias, como a
minha, provavelmente teriam enfrentado uma jornada ainda mais dificil.

O trabalho do instituto também é essencial para aumentar a
conscientizacdo sobre a AME, garantindo que mais pessoas possam ser

diagnosticadas precocemente e ter acesso as terapias mais eficazes. A
associacdo ndo apenas contribui para a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes, mas também fortalece a voz da comunidade que luta por mais
direitos e acesso a cuidados adequados. O INAME representa esperanca
e forca para todos que convivem com essa doenca, e sou grato por sua
existéncia e dedicacéo."

Lucas, AME tipo 3
Niteroi, RJ
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"O INAME desempenhou um papel fundamental, principalmente, no
momento do diagndstico da nossa filha, ao esclarecer duvidas que
surgiam a todo momento, acalmando a nossa familia naquele momento.

Por meio da Instituicéo, tivemos a oportunidade de integrar um grupo
formado por outras familias e pessoas com AME, o que nos proporcionou
apoio, troca de experiéncias e acesso a informacbes confiaveis.

Cada profissional da equipe multidisciplinar que atende a nossa filha, teve
a possibilidade de fazer cursos sobre o tratamento da doenca e entender
as peculiaridades que acometem o paciente.

Participar do Congresso INAME 2023, foi uma experiéncia incrivel, pois
nos ofereceu atualizacbes importantes sobre a AME, nos apresentou
profissionais renomados, além de nos colocar em contato com familias
de todo o pais. Sentimos o carinho do INAME em cada detalhe do evento."

Kayra, mae da Kyara, AME tipo 2
Brasilia, DF

% INAME @iname_brasil
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Apoie a nossa causa. Precisamos de vocé.

Dados para doacoes

contato@iname.org.br

AG 0271
CC 2608-4

AG 2003
CC 367796

CNPJ 28.210.973/0001-74

Y
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