ASSOCIATION SMITH MAGENIS 17 FRANCE

(ASM 17)
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L’Association SMITH MAGENIS est une association loi 1901 de parents d’enfants porteurs d’une
maladie rare, d’origine chromosomique, qui a été décrite pour la premiére fois en 1982 par deux
chercheurs américains Ann SMITH et Helen MAGENIS.

L’association a pour but d’aider a la recherche médicale, de faire connaitre la maladie auprés des
professionnels de santé pour un diagnostic précoce et une prise en charge adaptée, d’aider les
familles lors de I'annonce du diagnostic, de permettre les rencontres de familles concernées en vue
d’une entraide et d’'un échange d’informations, d’aider concretement les parents par des conseils,
des actions, des mises en relation avec le corps médical, de s’informer en permanence des
traitements médicamenteux et des différentes thérapies susceptibles d’apporter du confort a nos
enfants.

La maladie se caractérise par une déficience intellectuelle, des difficultés importantes du langage,
des troubles sévéres du sommeil causés par une inversion de la sécrétion de la mélatonine, hormone
du sommeil.

Les enfants atteints de cette maladie développent des troubles du comportement causés
essentiellement par de I'hyperactivité et par I'absence de gestion de la frustration pouvant entrainer
de I'hétéro-agressivité, de I'automutilation.

lls présentent également de nombreux problémes cardiaques, de la sphere ORL, d’orthopédie, de
scoliose pouvant entrainer, chez certains sujets, le port d’un corset deés le plus jeune age.

Ils se caractérisent physiquement, entre autres, par une dysmorphie faciale s’accentuant avec I'age.

La maladie touche environ 1 enfant sur 25 000.

L’Association édite une publication 1 ou 2 fois par an, « le Petit Noctambule » destinée a créer du
lien entre les familles par I'apport d’'informations tant médicales qu’administratives ou juridiques
ainsi que par la diffusion de conseils pratiques, d’astuces pour améliorer la vie quotidienne des
familles.

L'organisation du spectacle inter-générationnel du dimanche 17 mai 2015 a pour objectif :

e de participer au financement des projets de recherche médicale pour :

oo trouver des réponses aux anomalies du sommeil développées par tous les sujets SMITH

MAGENIS qui présentent des endormissements le jour, des réveils nocturnes fréquents et
des réveils trés matinaux, dues a une sécrétion inversée de ’lhormone du sommeil,



oo répondre aux troubles du comportement majeurs par des traitements médicamenteux
plus performants et plus adaptés,

oo gider a I’étude des anomalies orthopédiques et de scoliose.

e d’apporter des aides concréetes aux familles pour :

oo agider a I'autonomie et a la socialisation des enfants SMITH MAGENIS,

oo soulager les parents et les aider a préserver le milieu familial,

en contribuant aux frais de colonies de vacances adaptées dont le colt représente une
charge trop importante pour nombre de familles, aux loisirs adaptés et aux stages
d’équithérapie,

en proposant aux familles des formations a I’éducation, aux apprentissages, basées sur
une meilleure compréhension des modes de fonctionnement des porteurs,

en élargissant nos connaissances sur le spectre autistique, sur 'accompagnement de la
vie intime et affective, sur les différentes méthodes de rééducation neurofonctionnelle,

de langage et de communication, de tous types de stimulation,

en élaborant des outils d’informations a I'adresse des familles et des professionnels de la
santé et de I'éducation.

Par ailleurs, I’Association, comme d’autres petites associations, ne bénéficient pas directement des
dons recueillis a I'occasion des manifestations du Téléthon.

Elle organise donc différentes manifestations non seulement pour faire connaitre la maladie mais
aussi pour récolter des fonds nécessaires aux financements de ses actions en faveur des familles.

Pour nous connaitre mieux, pour éventuellement nous rejoindre :
www.smithmagenis.com
Pour tout renseignement concernant le spectacle du dimanche 17 mai 2015

(et réservations) :
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