POUR NOUS JOINDRE
Le Groupe d’Intérét SMA

rassemble des malades
et des familles
concernées par une

CROUPE D'INTERET SMA Amyotrophie Spinale. De

niveau national, il est

(SPINAL MUSCULAR ATROPHY ;2';230‘;:_2 ‘(‘a” deuft‘;‘;‘pe de
OU AMYOTROPHIES SPINALES)

Responsable du groupe : Laétitia OUILLADE

Q [ ] malades et parents),
soutenue par des familles
relais sur I'ensemble du

' ‘ Permanence té|éph0nique . territoire. S'appuyant sur

01 69 36 82 56 (tous les jours) I'expertise de ses

membres, le groupe agit
dans l'intérét des
malades et de leurs
familles, en accord avec
la stratégie associative. Il
travaille en
complémentarité avec les
directions, services et
réseaux de I’AFM-
Téléthon, et en
transversalité avec les
autres groupes d’intérét.

Secrétariat des Groupes d’Intérét : 01 69 13 21 29

le Mail : sma@afm-telethon.fr
le Blog : https://sma.afm-telethon.fr/
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Accompagner les malades et leur famille : accueil, écoute et orientation vers les différentes
entités du réseau. Aider, vigilance et maintien des liens
établis.

Informer par la diffusion de documentations, la tenue d’un blog et autres moyens de
communication (Facebook) et I'organisation de réunions.

Recueillir et capitaliser les expériences des familles.

Expliquer I'objectif des bases de données cliniques et I'intérét de s’y
faire enregistrer.

Soutenir les personnes malades dans le cadre de leur participation
aux essais.

Proposer et participer a la mise en place de synergies et partenariats avec d’autres
associations en France.

Créer des liens avec les associations internationales consacrées aux amyotrophies spinales
afin, notamment, de promouvoir la collaboration scientifique (essais cliniques).

Porter a I’étranger I'expérience des familles et I'expertise associative concernant la prise en
charge sociale et médicale, la recherche...

é ) SUR LE PLAN DE LINNOVATION
- SOCIALE

4+ Améliorer la qualité de vie et la participation sociale des malades et

des familles en favorisant I'émergence de dispositifs humains, techniques ou
structurels innovants.

+ Exposer et faire prendre en compte les spécificités de I’Amyotrophie
Spinale lors des différents travaux de I’AFM sur I’'emploi, la scolarité, la
grande dépendance, le répit des aidants, etc.

Se
ﬁh SUR LE PLAN MEDICO-SCIENTIFIQUE

4 Faire évoluer les connaissances, harmoniser les pratiques et transmettre
ces informations.

4 Stimuler les projets visant a guérir les amyotrophies spinales,

étre force de proposition et de questionnement.

4 Créer des liens entre malades, médecins et équipes de chercheurs engagés
dans la lutte contre ces maladies.

4 Assurer une veille médico-scientifique.

Favoriser 'adhésion et I'implication des familles au sein
de 'AFM-Téléthon.

Diffuser la culture associative et sa stratégie.

Etre présent lors des grands événements associatifs
(Assemblée Générale, Journées des Familles, Téléthon...)

Participer au Comité d’Orientation des Délégations et des Groupes
d’Intérét.



