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ECLAS : Ensemble Contre

L’Amyotrophie Spinale de type 1
Werdnig Hoffmann

Site	Internet	:
eclas.fr

Mail	:	contact@eclas.fr

Tél.	: +33 (0)6 72 13 66 75

Siège	de	l’association	:
6, l’Hôtel Boulanger

50450 Saint-Denis le Gast

Association loi 1901 - N° W141001137

Depuis la création de l’association, plusieurs	démarches 
ont déjà été engagées :
 Accompagnement	des	familles	confrontées à la maladie.
 Rédaction et diffusion de recueils thématiques et illustrés 
pour faciliter	le	quotidien	avec	bébé.
 Organisation de week-ends	d’échanges pour les parents 
ayant perdu un enfant.

Si	 vous	 souhaitez	 nous	 aider	 à	 poursuivre	 nos	 actions,	
n’hésitez	 pas	 !	 Vous	 pouvez	 nous	 faire	 profiter	 de	 vos	
talents	ou	nous	adresser	un	don	par	chèque	à	l’ordre	de	:	
«	Ensemble	Contre	L’Amyotrophie	Spinale	».	
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L'amyotrophie spinale de type 1 également appelée 
maladie de Werdnig Hoffman est une maladie 
héréditaire*, neuromusculaire et dégénérative qui affecte 
les nourrissons.

Elle débute dans les premiers jours ou premiers mois de 
vie et se traduit par une faiblesse musculaire qui entraîne 
progressivement une paralysie des membres, une 
insuffisance respiratoire chronique associée à une toux 
inefficace, des troubles de la succion, de la déglutition et 
de la digestion. 
L’intellect n’est pas affecté et l’éveil comme la sociabilité 
sont souvent exceptionnels. 

Première cause génétique de mortalité infantile.

Les multiples atteintes physiques rendent ces enfants très 
fragiles et aboutissent généralement à leur décès avant 
l’âge de deux ans.
A ce jour, il n’existe aucun traitement mais uniquement 
un accompagnement thérapeutique pour améliorer le 
confort de l’enfant au quotidien (kinésithérapie respiratoire 
et motrice, oxygénothérapie, alimentation adaptée...).

*L’amyotrophie spinale de type 1 est la forme la plus sévère d’un groupe 
de maladie qui comprend également les types 2 et 3. En France, on estime 
que cette maladie concerne entre 1/6000 et 1/10000 naissances par an 
tous types confondus, soit environ 120 nouveaux cas chaque année.  
Dans 98 % des cas, les parents sont tous deux porteurs d’un même gène 
défectueux, comme une personne sur 40 dans la population.

    
Fondée en 2013, l’Association ECLAS est le fruit de la 
rencontre de parents désireux d’avancer Ensemble	Contre	
L’Amyotrophie	Spinale	de	type	1.
Au cœur de cette démarche, une volonté commune de 
réunir	nos	 forces,	nos	 talents,	nos	certitudes	comme	nos	
questionnements	au profit des bébés, des papas et des 
mamans confrontés à cette maladie.
Petite structure dynamique et participative, notre 
association cherche à répondre à la situation très 
spécifique de ces familles. ECLAS mise sur le collectif, 
l’entraide et le partage d’expérience, revendiquant 
l’importance d’avancer	ENSEMBLE.

    
Parents ou futurs parents concernés par l’amyotrophie 
spinale ou qui pourraient être amenés à réaliser un 
diagnostic prénatal ou préimplantatoire, rejoignez ECLAS 
et faites partager votre expérience et vos compétences 
pour qu’ENSEMBLE nous fassions avancer les projets et les 
objectifs de l’association.
L’adhésion annuelle s’élève à 20 € par personne et 
n’implique aucune obligation : chacun participe ou non 
aux actions en fonction de ses envies et possibilités.

 Faire	connaître l'Amyotrophie Spinale de type 1 (maladie 
de Werdnig Hoffman) et faire	changer	le	regard sur cette 
maladie. 

 Mettre en place un partage	d'expérience au bénéfice 
des familles et professionnels de santé.

 Permettre une	 prise	 en	 charge	 médicale précoce, 
globale et de qualité pour chaque enfant.

 Accompagner	et	soutenir les familles.

 Encourager des initiatives de recherche sur cette 
maladie.

 Développer les contacts avec les associations nationales 
comme internationales.www.orpha.net

www.afm-telethon.fr
Rubrique : amyotrophie spinale proximale

www.myonet.org


