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Qui est Families of SMA Canada?
(Les familles o' Amyotrophie Spinale du Canada)

Mission
« Families of Spinal Muscular Atrophy Canada »
(FSMAC) est une association de bienfaisance

reconnue par I'état. Elle est constituée a 100 % de
volontaires. Nos objectifs sont :

= Eradiquer
I'Amyotrophie
Spinale en
promouvant la
recherche d' un
traitement.

< Aider les familles
a faire face a la
maladie grace a un
programme
international de
soutien.

< Eduquer le public
et les
professionnels sur
cette maladie.

Notre conseil d'administration est composé de
parents originaires de Colombie Britannique, du
Manitoba, et de I'Ontario.

Recherche

FSMAC finance la recherche nécessaire a la
découverte d'un traitement. FSMAC fournit
également I'information aux familles sur les tests
cliniques et les tests génétiques disponibles.

Soutien aux familles

FSMAC est liée a Families of
SMA (E.U.) qui posséde 20
groupes dans le monde
entier. Nous formons ainsi
un réseau qui permet aux
familles d'échanger et de se
soutenir. Nos

membres sont des familles
issues de 9 provinces
différentes.
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Families of SMA (E.U.)

= Fondée en 1984 par un groupe de parent
concerneés.

= FSMA est une association constituée a 100 %
de bénévoles et a déja récolté plus de 10
millions de dollars depuis sa création.

= FSMA organise les Rencontres Internationales de
la Recherche sur I'Amyotrophie Spinale pour
que les scientifiques et les médecins puissent se
rassembler et échanger leurs découvertes et
leurs idées.
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Quelques informations sur
|'Amyotrophie Spinale

L'amyotrophie spinale est la premiére cause de
déces d'enfants par une maladie génétique avant
I'age de 2 ans. C'est un groupe de maladies
génétiques héréditaires, et parfois fatales, qui

détruisent les nerfs contrélant les mouvements
volontaires. Elle affecte la marche, le maintien du
cou et de la téte, et parfois méme la déglutition.

= Une bébé sur 6 000 est touché par la SMA, 50 %
de ceux qui sont diagnostiqués avant I'age de
deux ans mouront avant leur deuxieme
anniversaire.

= L'amyotrophie spinale peut frapper chacun de
nous, quelque soit son age, son sexe ou son

origine ethnique. -I
« On estime a 13 000 i | :'--l
le nombre d'enfants il

qui mouront cette AL
année de la SMA. iu

= Une personne sur 40
est porteuse du géne
de la SMA.

= |l existe 4 types de
SMA. Le diagnostic
s'étale de la
naissance pour le
type | jusqu'a l'age
adulte pour le type
IV. Le type l est la
forme la plus sévere. |




