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DITORIAL

Chere Lectrice, cher Lecteur,

Une fois de plus, sans que I'on ne s’en apercoive, nous voici de retour
a la période des Fétes de fin d’année.

A cette occasion, nous vous proposons de nous remémorer ensemble
les moments forts de notre année, avec une rétrospective en images
page 4. Activisme, événements, séjours de loisirs, nous vous faisons
revivre les meilleurs souvenirs de 2023, pour conclure logiquement
avec le dernier Téléthon de ce mois de décembre. En effet, sans la
Fondation Téléthon et nos autres sponsors, nous n’aurions pu organi-
ser toutes ces activités. Nous profitons de ce numéro pour les remer-
cier page 12.

Cette derniere édition nous donne aussi l'opportunité de partager
avec vous les derniéres bonnes nouvelles de I'année, a savoir 'arri-
vée trés attendue de notre collégue assistante sociale Camille Alberca
en novembre (page 16), et les retours sur le toujours trés apprécié
Weekend multisports (page 15).

Ensuite, il est temps de se tourner vers I'avenir, et le programme 2024
préparé par notre responsable Loisirs. Un doux mélange de culture,
art, farniente, sport, évasion, et... caisse a savon! On ne vous en dit
pas plus. Découvrez-le en page 16 ainsi que dans la Brochure de Loi-
sirs disponible sur notre site internet. Et retrouvez toutes les dates
importantes pour 2024 dans notre Agenda page 19.

Avant de dire définitivement adieu a cette année, nous proposons tou-
tefois a nos jeunes bénéficiaires de rester encore un peu dans 'esprit
de Noél pour faire un veeu, et le réaliser grace a notre grand concours
organisé en partenariat avec I'association Réves Suisse. Retrouvez
tous les détails en page 17, et laissez voler votre imagination!

Toute I'équipe se joint a moi pour vous remercier, chere Lectrice, cher
Lecteur, de votre confiance cette année, et se réjouit de commencer
2024 a vos cotés.

Bonnes fétes et meilleurs vosux,

Monika Kaempf, Directrice
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Janvier: Lancement de l'initiative pour Pinclusion

En janvier, les associations faitiéres Inclusion
Handicap et Agile.ch ont décidé de lancer I’ini-
tiative pour l'inclusion, qui propose notamment
d’introduire cet article dans la Constitution
suisse: «La loi garantit en droit et dans les faits
I’égalité des personnes avec et sans handicap dans
tous les domaines de la vie ». Lobjectif de l'initiative
est de mettre fin une fois pour toutes aux inégali-
tés que subissent les personnes concernées par
le handicap en Suisse, en se dotant notamment
d’un outil juridique concret. Cela pourrait en outre
permettre a la Suisse de respecter enfin ses enga-
gements pris lors de la signature de la Convention
des droits des personnes handicapées de I'ONU
(CDPH) en 2014.

(19

IASRIMM a salué la décision
de lancer l'initiative
99

En tant que membre des deux faitieres, ’ASRIMM
a salué la décision de lancer I'initiative, et pris une
part active a la récolte des signatures, commencée
quelques mois plus tard. Le délai pour I'obtention
des 100'000 signatures étant fixé a octobre 2024,
nous continuerons 'année prochaine a soutenir et
encourager cette action cruciale aupres de nos
membres et de leurs réseaux.

entre nous 3.2023



Février: Journée
internationale des
maladies rares

Le 28 février 2023 était désigné «Journée inter-
nationale des maladies rares». Les maladies rares
concernent un demi-million de personnes en Suisse,
sans inclure leurs proches aidants.

A cette occasion, 'ASRIMM a choisi de participer
a la campagne de communication internationale
#rareismany (que I'on peut traduire par «rares, mais
nombreuses») sur les réseaux sociaux, pour faire
connaitre les maladies rares et le vécu des personnes
concernées. Prenant le contrepied des idées regues
sur les maladies génétiques, nous avons choisi de
mettre en avant le parcours de Catherine, diagnos-
tiguée d’une maladie neuromusculaire d’origine
génétique aprées plus de 50 ans passés sans symp-
tébmes ou handicap, et sans autre cas déclaré dans

AN

THERE ARE OVER 300 MILLION
PEOPLE LIVING WITH A RARE
DISEASE AROUND THE GLOBE.

S TN “

Intitulé «Un adulte touché par une maladie d’enfant,
c’est difficile a croire», le témoignage de Catherine
a permis de mettre en lumiére les difficultés particu-
lieres rencontrées par les personnes diagnostiquées
a I'age adulte: errance médicale, incompréhension
de I'entourage, bouleversement du quotidien et de la
situation professionnelle et financiére... Avec en point
d’orgue, un message qui nous tient a cceur: «Je ne
témoigne pas pour qu’on me plaigne, mais pour qu’on
comprenne que les maladies rares peuvent survenir a
n’importe quel age et toucher n'importe qui.»

\.

RAREDISEASEDAYORS
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Lisez le témoignage de Catherine en intégralité
sur notre site:

Mars: Premiére session
parlementaire des
personnes handicapées

La premiére session parlementaire des per-
sonnes handicapées s’est tenue le 24 mars 2023
a Berne. Les représentants, parmi lesquels se trou-
vait notre vice-président Sébastien Kessler, étaient
au nombre de 44, soit I'’équivalent de 22% des sieges
du Conseil national. Un nombre qui ne devait rien au
hasard, puisqu’il représente le pourcentage de per-
sonnes en situation de handicap en Suisse.

Les débats ont porté sur le droit de vote et I'éligi-
bilité des personnes en situation de handicap, avec
la remise d’une résolution au Président du Conseil
National, Martin Candinas, et a la Présidente du
Conseil des Etats, Brigitte Haberli-Koller. La résolu-
tion demandait notamment aux autorités politiques
d’éliminer les obstacles empéchant les personnes
en situation de handicap d’accéder a des fonctions
politiques.

En mai 2023, la commission de la session des per-
sonnes handicapées a en outre déposé trois péti-
tions, demandant a la Confédération d’agir concre-
tement sur cette question.

En tant qu’association de personnes concernées par
le handicap, ’ASRIMM s’est reconnue dans I'objectif
premier de la session, qui était de démontrer que de
nombreuses personnes handicapées ont les capaci-
tés et la volonté de s’engager en politique si on leur
en laisse la possibilité.



DETROSPECTIVE

Avril: Journée a theme
sur les moyens auxiliaires

Le weekend du 29 au 30 avril a été particuliére-
ment mouvementé pour notre équipe, puisque
ce n’est pas un mais deux événements que nous
avons proposés a nos bénéficiaires a cette date!

Samedi 29, 'ambiance était a la découverte et aux
innovations technologiques lors de notre journée sur
le theme des moyens auxiliaires, qui a rassemblé
une soixantaine de personnes dans notre batiment
de I'Y-Parc d’Yverdon-les-Bains. Aprés une matinée
de présentations théoriques et un repas convivial,
les participants ont pu tester différents appareils et
poser leurs questions directement aux fabricants
durant I'apres-midi. Cet aspect interactif a été parti-
culierement apprécié.

Retrouvez les
présentations de la
journée sur notre site:

)

@ Découvrez des
extraits du weekend
en vidéo:

Ty

Weekend des jeunes
adultes a Bale

Pendant ce temps, les participants de notre sor-
tie pour jeunes adultes (18 a 30 ans) se rendaient
a Bale pour un weekend plein de surprises et
d’émotions, perceptibles dés le départ: «prendre
le train, pour nous, c’est partir a I'aventure!», nous
expliquait en effet un participant. Une impression qui
ne s’est pas démentie a I'arrivée, puisque nos parti-
cipants ont d{ tout de suite résoudre de redoutables
énigmes pour s’échapper d’une escape room. La soi-
rée s’est poursuivie dans la détente avec une sortie
au restaurant, des jeux de société et un dernier verre
au ManaBar avant de rentrer se reposer a I’hétel.

Le lendemain, aprés un fastueux brunch dominical,
nos participants ont été accueillis au Jugendzentrum
Purple Park par Philipp Gurtner, de I'association Art
with Us, pour une initiation a l'univers du graffiti.
Le retour en train a ensuite permis a tout le monde
d’échanger et de débriefer ce weekend pour jeunes
adultes haut en couleurs, premier du genre pour I’AS-
RIMM, mais certainement pas le dernier au vu des
retours positifs: «C'était la premiére fois que je par-
ticipais a un week-end ASRIMM sans mes proches »,
nous a confié Michael Gongalves. «Au début, cela
m'inquiétait un peu, mais petit a petit je me suis senti
a l'aise avec mes collegues de séjour. Grace a ce
week-end, j'ai pu faire de nouvelles rencontres. »

entre nous 3.2023
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Mai: Assemblée générale,
du changement a la téte de PASRIMM

Notre Assemblée Générale annuelle a eu lieu le 27 mai 2023. Contrairement
a I'année précédente, nous avons opté pour une formule avec apéro dinatoire,
mais sans partie récréative, puisqu’une Journée des familles était prévue le 9 sep-
tembre 2023.

L'AG s’est toutefois déroulée dans une atmosphére conviviale, marquée par le
passage de témoin entre Dominique Wunderle et Pamela Ruga a la présidence de
’ASRIMM. Comme I'a rappelé notre vice-président, Sébastien Kessler, Dominique
Wunderle a fait partie du comité pendant de nombreuses années, et assurait la pré-
sidence depuis 2017. Son travail remarquable pour 'ASRIMM a été salué par toute
'assemblée, et ne sera pas oublié. Dominique Wunderle a alors profité de cette
occasion pour remercier toutes les personnes avec lesquelles elle avait pu colla-
borer au fil des années, et formulé ses meilleurs voeux pour le futur de TASRIMM.

La nouvelle présidente, Pamela Ruga, a quant a elle exprimé sa joie d’étre a la téte
d’une association qui lui tient a cceur depuis de nombreuses années, et a indiqué
sa volonté de donner le meilleur d’elle-méme dans ce nouveau role.

Pour I’édition 2023 de notre weekend artistique,

JUin: Weekend artiStique! nos jeunes participants ont pu découvrir com-

4 H ment se déroule la création d’un court-métrage.
cree ton propre fllm Du scénario a la réalisation, en passant par les cos-
~ tumes et le jeu d’acteur, ils ont pu faire I'expérience

de toutes les facettes du 7° art.

Le résultat? Un polar a énigmes rondement mené,
déconseillé aux ames sensibles!

Ce projet, entierement congu par eux, a été aussi
’'occasion d’apprendre le travail de groupe, I’entraide,
et "écoute mutuelle. Chacun a pu contribuer avec ses
idées et donner sa vision, tout en respectant celle des
autres. Mais surtout, comme tous nos événements
Loisirs, ce weekend a été I'occasion pour nos jeunes
participants de se rencontrer et de rigoler ensemble.
Comme nous I'a confié Jérémi: «J’ai eu beaucoup
de plaisir, c’était 'occasion de faire de nouvelles
connaissances. C’était vraiment chouette!»

Une belle aventure organisée avec notre partenaire
ANIMA Projets artistiques et sociaux, et le soutien de
la Fondation Etoile filante.

f .
Visionnez le film réalisé Sl
par nos jeunes participants: r=1%4

entre nous 3.2023
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Juillet: SlowUp
a la Vallée de Joux

L’été est toujours une saison remplie d’activités pour
’ASRIMM, et cela s’est encore confirmé en 2023.

Le 2 juillet, le comité et le secrétariat de 'ASRIMM,
ainsi qu'un membre de longue date, se sont rendus a
la course SlowUp de la Vallée de Joux, afin de récolter
des signatures pour l'initiative pour I'inclusion. Un suc-
cés pour cette journée, puisqu’en quelques heures,
ce sont 200 signatures qui ont été obtenues auprés
des coureurs et de leurs familles. Il faut dire que nous
étions particuliérement visibles, avec des ballons aux
couleurs roses de '’ASRIMM pour égayer notre stand,

rapidement distribués aux participants. Une belle pre-
miére expérience de récolte de signatures, que nous
reconduirons certainement I'année prochaine.

Camp d’été des enfants a la Grand’Borne

Du 15 au 22 juillet 2023, c’était le traditionnel camp
d’été des enfants, intitulé cette année «On s’éclate
a la Grand’ Borne». Loccasion pour nos jeunes parti-
cipants de découvrir des activités inédites: catamaran,
karting, skate, ou paddle, ils ont pu profiter allegrement
des jeux de plein air, et bénéficié de I'expérience des
skippers et pilotes aguerris. Lentraineur et responsable
de l'association Sport4hope Yannick Tachet est aussi
venu partager sa passion du sport adapté.

Apres l'adrénaline, place a I'émotion. Grace aux
associations Tendres pattes et Limitless, les parti-
cipants ont pu rencontrer des chiens de traineaux et

s’initier aux jeux de parcours avec nos amis a quatre
pattes lors d’un atelier canin en forét.

Des activités plus reposantes étaient également au
programme, comme un spectacle de clown et de
magie, des jeux coopératifs, et du bricolage pour
fabriquer un cadre photo, afin de conserver précieu-
sement les souvenirs de cette semaine magique.

Un grand merci aux associations déja citées ainsi qu'a
la Fondation Just for Smiles, ANIMA-Projets artis-
tiques et sociaux, Loisirs Pour Tous, et NOA Associa-
tion Fun for all, sans qui tout cela n'aurait pu avoir lieu.

entre nous 3.2023
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Aolt: Sous le soleil de Magliaso

Le séjour estival pour adultes, intitulé «Sous le
soleil de Magliaso», s’est déroulé du 19 au 26
aolt 2023 au Tessin. Les participants ont béné-
ficié d’une superbe météo, et ont donc eu tout le
loisir de faire I'expérience de nombreuses activités
en extérieur. Apres le passage du col du Gothard et
son remarquable panorama, toute I’équipe a pris ses
quartiers au Centro Magliaso.

Les activités qui se sont succédées ensuite ont
permis a tous de profiter des paysages a couper le
souffle du canton: visite du barrage de la Verzasca,
spectacle avec des oiseaux de proie, excursion au
Monte Generoso, au Monte Bré ou au zoo al Maglio
selon les posssiblités de chacun, puis départ en
bateau pour le village de Morcote et son église a
flanc de colline.

Le mercredi, décrété «journée libre», a été 'occa-
sion pour une bonne partie du groupe de savourer
la dolce vita tessinoise en profitant de la piscine de
I’hotel. Retour aux choses sérieuses le lendemain,
puisque le groupe est monté en téléphérique jusqu’a
Cardada pour une excursion sur un pont suspendu

entre nous 3.2023

adapté aux chaises électriques. Une occasion rare,
qui aura permis a I'une de nos participantes d’affron-
ter son vertige.

Aprés une derniere journée au bord du lac de Lugano,
tout le monde est reparti en direction de la Romandie
via le col du Simplon, le sourire aux lévres.
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Septembre: Conférence
sur la myasthénie,

en collaboration avec

le CHUV et les HUG

Aprés une premiére conférence aux HUG sur les
dystrophies myotoniques couronnée de succeés
en 2022, ’ASRIMM a poursuivi ses efforts pour
sensibiliser davantage les professionnels de
santé aux problématiques des maladies neu-
romusculaires, en organisant cette année une
conférence sur la myasthénie. Cette fois-ci, I'évé-
nement s’est déroulé dans les locaux du CHUV le 14
septembre 2023, toujours avec le soutien des deux
institutions médicales romandes, et I'appui de I'en-
treprise pharmaceutique Argenx.

La conférence a vu la participation d’intervenants
experts de cette maladie, comme la Dre. Agustina
Lascano, le Dr. Jean-Benoit Epiney, la Dre Marie
Théaudin, et la Dre Eglé Sukockiené, pour aborder
respectivement la présentation clinique, le diagnos-
tic différentiel, les traitements, et les recherches en
cours. Le témoignage d’une personne concernée sur
son vécu et I'impact des symptémes au quotidien a
donné un éclairage complémentaire.

Le personnel médical, public-cible de la conférence,
a répondu présent sur place ainsi qu’a distance, la
conférence pouvant étre suivie en vidéo. Le méme
format sera donc reconduit en 2024, au sujet d’une
autre maladie neuromusculaire.

Lisez nos dossiers
thématiques de prin-
temps et d'automne:

Retrouvez les
présentations de la
conférence ici:

Octobre: La qualité
de vie, un sujet qui
fait débat

En 2023, nous avons choisi de mettre en avant le
théme de la qualité de vie dans notre magazine
Entre Nous. Un sujet vaste et a la définition tres per-
sonnelle, qui nous a servi de fil rouge pour aborder
dans le premier numéro de printemps des questions
comme l'accés aux transports, la mobilité adaptée,
I’laménagement du domicile et les moyens auxiliaires.

En octobre, nous avons poursuivi cette réflexion
en abordant cette fois-ci le choix (forcé ou libre) du
domicile, la contribution d’assistance, la participation
sociale, ou encore l'intimité sexuelle et amoureuse.
Parler de qualité de vie nous a ainsi toujours ramenés
vers la question de I'autodétermination, de I'indépen-
dance, et finalement de I'inclusion, capitale pour per-
mettre a tous d’accéder a plus de liberté individuelle.

En 2024, nous explorerons d’autres themes, mais
toujours en laissant une large place aux témoignages
et récits de nos membres et bénéficiaires. En effet,
nous sommes convaincus que ce sont les personnes
concernées les plus expertes et les mieux a mémes
de faire comprendre ces sujets au grand public.

entre nous 3.2023
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Novembre: Sensibilisation des employés de 'OAI-VD

En novembre, ’ASRIMM a été sollicitée par I’Office de I’Assurance-Invalidité pour le canton de Vaud
pour une demi-journée de présentation sur les maladies neuromusculaires. Lobjectif était de sensibiliser
les employés de I'OAI-VD a la réalité vécue par les personnes concernées. Des témoignages et un exercice de
mise en situation ont particulierement enrichi cette formation, qui a été trés appréciée des participants.

Cette invitation de la part d’un organisme comme I’Assurance-Invalidité nous a donné I'opportunité de parler
de ces maladies rares et de ce qu’elles peuvent engendrer, face a un public de professionnels. Sensibiliser les
employés d’une assurance qui a un impact aussi important sur la qualité de vie des personnes concernées
était crucial a nos yeux.

Une seconde session est déja planifiée au mois de février 2024, afin de permettre a un maximum de personnes
de pouvoir participer. Nous nous réjouissons de continuer la collaboration avec I'OAI-VD, et remercions les
responsables pour leur confiance.

A cette occasion, notre présidente Pamela Ruga

Decembre . NOtre s’est rendue le 9 décembre a Bottens (VD) pour un
~e i ~ 1 A entretien télévisé en direct depuis le Téléthon des
preSldente au Telethon Jeunesses campagnardes.
des Jeunesses 2023 | A .
Au micro de la chaine La Téle, qui couvre chaque

Les 8 et 9 décembre 2023 a eu lieu la 36° édition ~ 2"Nee 'événement, elle a expliqué le role de 'AS-
du Téléthon RIMM et comment notre association convertit les

dons récoltés en prestations pour les personnes
concernées par les maladies neuromusculaires. En
plus d’arguments et d’exemples concrets, notre pré-
sidente pouvait compter sur la présence charisma-
tique de Bali, son chien d’assistance, pour achever
de convaincre I'équipe de tournage et le public pré-
sent de I'importance de notre travail!

Non loin de |a, a Bioley-Orjulaz (VD), notre assistante
sociale Carole Stankovic-Helou était elle aussi sur
le stand de la Jeunesse locale pour répondre aux
questions de la Télé et expliquer le travail du conseil
social.

Toute I’équipe de I'ASRIMM remercie chaleureu-
sement le Téléthon et ses bénévoles, ainsi que les
membres de I'association qui se sont mobilisés lors
de cette édition. Rendez-vous est pris pour 2024 !

entre nous 3.2023
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UN GRAND MERCI

Grace au soutien de ses donateurs, ’ASRIMM peut chaque jour
apporter conseil, accompagnement et proposer des activités
adaptées aux personnes concernées par les maladies neuromus-
culaires et a leurs proches dans toute la Romandie. Alors que
s’acheve cette année, nous souhaitons remercier chaleureuse-
ment celles et ceux qui nous ont soutenus en 2023.

La Fondation Téléthon Action Suisse, pour son soutien sans faille

TeLETHON B

FONDATION TELETHON ACTION SUISSE
STIFTUNG TELETHON AKTION SCHWEIZ
FONDAZIONE TELETHON AZIONE SVIZZERA

Loffice fédéral des assurances sociales (OFAS), pour son soutien
a lensemble de nos activités

Schweizerische Eidgenossenschaft Office fédéral des assurances sociales
Confédération suisse OFAS
Confederazione Svizzera
Confederaziun svizra

Dans le domaine social et pour le financement des aides financiéres

Heinz Schoéfler Stiftung
Fondation Kertil Heinz Schoffler F P[ FONDATION
Fondation Petram Stiftung PETRAM

Roche Pharma

entre nous 3.2023
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Dans le domaine des activités et des séjours

Général
Denk an Mich 8. ERNST GOHNER
Ernst Géhner Stiftung P DENK AN MICH STIFTUNG

Freizeit fiir Menschen
mit Behinderungen

Enfants et jeunes

Etoile Filante
Fondation Gandur pour la Jeunesse Lhoile ﬁﬂ ;

Sport4hope (pour le weekend multisports)
FONDATION
( ) S BPORYgpe

Pour l'organisation de notre journée a theme sur la myasthénie

¢
Argenx argenx

Pour P’ensemble de nos activités
Fondation Emmanuel et Marie-Thérése Glutz de Reding

Fondation Petram
SIMAD Charity

Ainsi que toutes les personnes physiques et personnes morales qui
nous ont soutenus et qui souhaitent rester anonymes.

entre nous 3.2023



Nos «muscleurs» tiennent la distance!

En juillet 2023, nous avons lancé I'action «Musclez votre  Ces «muscleurs», comme nous les appelons affectueu-
soutien ». sement, ont répondu présents et se sont mobilisés cette

année pour permettre a I'action « Musclez votre soutien »
L’objectif: récolter des fonds via la vente de gourdes de grandir et de se développer. Nous les remercions
souples, idéales pour se désaltérer pendant le sport chaleureusement de leur soutien, et nous réjouissons de
(mais pas que!). continuer notre collaboration en 2024.

Le déﬁ . trouver des entreprises acceptant de jouer le
jeu et de servir de points de vente dans différents lieux
de Romandie.

Alpi'Trail SA - 1070 Puidoux
BFB Fiduciaire - 1400 Yverdon-les-Bains

- Bodywin - 1400 Yverdon-les-Bains

Ml’.T ; ‘ Cabinet PhysioThérapies - 1033 Cheseaux

o N CBV Centre bureautique de la Vallée - 1347 Le Sentier
Les Clés de votre équilibre - 1347 Le Sentier
CryoExperts - 1424 Champagne
Cycles Sport Huguelet - 1424 Champagne
Espace Farah - 1400 Yverdon-les-Bains
Fumerolles - 1003 Lausanne
Kids Up - 1024 Ecublens
Kinémyos - 1033 Cheseaux-sur-Lausanne
Medicity Explorit - 1400 Yvedon-les-Bains
OK Sports - 1344 L'Abbaye
ORIF Pomy - 1405 Pomy
Pharmacie La Fée du Lac - 1897 Bouveret
Pharmacie Payot - 1422 Grandson
SB Sport Service - 1196 Gland
Simply Beauty - 1786 Sugiez
Smalto Nails & Beauty - 1260 Nyon

Envie de vous muscler avec nous en 2024 ?

Vous connaissez un potentiel « Muscleur»
ou vous souhaitez le devenir?

Contactez notre responsable fundraising
a ’adresse suivante: lionel.capt@asrimm.ch




Le programme
de loisirs 2024
est arrivé!

Les places sont limitées,
alors ne tardez pas a vous
inscrire! Toutes les informa-
tions a la page suivante.

entre nous 3.2023

LOISIRS

Weekend multisports:
des crépes et des jeux!

Cette année encore, le Weekend multisport (11-12 novembre 2023)
aura été un succes.

En partenariat avec PluSport, ainsi que I’Association suisse des para-
plégiques, nos jeunes bénéficiaires ont pu découvrir ou pratiquer le
Powerchair Hockey, le Rafro Ball ou encore le Kin-Ball, trois sports
d’équipes mettant I'accent sur la coopération, le respect et I'effort col-
lectif. Les plus curieux ont également pu tester la boccia, sport antique
proche de la pétanque au programme des Jeux paralympiques.

Le samedi soir, c’est la désormais traditionnelle «Crépe Party» qui a
permis a tous de reprendre des forces dans la bonne humeur, avant
de se reposer a I’hétel la Grand’Borne.

L’association Sport4hope
soutient PTASRIMM

Yannick Tachet, entraineur sportif et fondateur de I'association
Sport4Hope, est venu rendre visite aux jeunes participants de notre
camp des enfants en juillet. A cette occasion, il nous a remis un
cheque de 5000 CHF pour -
Porganisation  d’activités
sportives. C’est d’ores et
déja chose faite, puisque
cet argent a été employé
lors de notre weekend
multisports en novembre.

Nous remercions trés
chaleureusement Yannick
Tachet et Sport4dHope
pour leur précieux soutien!

Anna Victoria Kaeslin (ASRIMM),
Mich Schnitzbauer, Yannick Tachet,
et Jodie Reigner (Sport4hope).
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Programme de loisirs 2024 : les inscriptions sont ouvertes

Les inscriptions au programme de loisirs 2024 sont ouvertes
sur notre site jusqu’au 25 janvier 2024.

Comme chaque année, notre responsable Loisirs a concocté
un programme varié, en essayant de faire plaisir a chacun:
excursions dans la nature, visites de villes, sport, activités
artistiques, et méme une activité «caisse a savon» inédite!

Notre p,
'tre brochyyg gi:
Factivitgs gq 0 MOrmation

Les places sont limitées, alors ne tardez pas! ur
de loigjps 2024

Pour vous inscrire:

https://asrimm.ch/evenement/66

LASRIMM_
SERVICE SOCIAL

Portrait de Camille Alberca, nouvelle assistante sociale

Notre nouvelle assistante sociale se pré-
sente en ses propres mots:

«C’est avec beaucoup d’enthousiasme
que j’ai rejoint I'’équipe de TASRIMM le 1¢
novembre 2023. Je me réjouis de pou-
voir m’investir au sein de cette associa-
tion et de collaborer avec ses membres
et différents partenaires.

Dans mon parcours professionnel, jai
travaillé plusieurs années dans le milieu

du handicap. J’ai, en effet, eu la chance d’accompa-
gner les personnes concernées et leurs proches dans
la réalisation de leur participation sociale. J’ai éga-

lement eu diverses expériences dans
le domaine de la parentalité et de I'en-
fance. De nature ouverte et sociable, jai
trés vite su que je suivrai des études me
permettant d’exercer la profession d’as-
sistante sociale.

Je consacre la plupart de mon temps
libre @ m’occuper de mes enfants et
a partager des moments avec mes
proches. J'apprécie également de me
dépenser a travers des activités spor-

tives et dés que possible me rendre en bord de mer
ou en montagne pour un bain de soleil.»

entre nous 3.2023



Le réve d'Olivier:

Olivier, 16 ans, passionné de
Ferrari, a eu la chance de réa-
liser son plus grand réve a
Maranello, en ltalie. Sa visite de
I'usine en VIP I'a conduit a tra-
vers les ingénieurs Grand Prix,
le circuit de test et la chaine de
montage, ou il a été impres-
sionné par le travail minutieux
des employés pour créer des
voitures sur-mesure. Olivier a
gardé les secrets de sa visite et
conserve un précieux souvenir
de ce séjour de réve.

Réves

Sulsse

Association Réves Suisse

Chemin d'Eysins 32, 1260 Nyon

Tél. +41 76 397 11 97
info@reves-suisse.ch
www.reves.ch

entre nous 3.2023

CONCOU

Réalise ton réve avec Réves Suisse!

LASRIMM et Réves Suisse s’unissent pour organiser un grand
concours mettant en jeu la réalisation d’un réve.

Réves Suisse, association reconnue d'utilité publique, est active en
Suisse depuis 17 ans avec une passion inébranlable. Elle accomplit les
réves des enfants et des adolescents atteints de maladie, d’handicap ou
rencontrant des souffrances émotionnelles.

Il n'y a rien de plus crucial que de réaliser les réves des enfants qui
luttent contre des maladies ou des handicaps, car ces réves sont des
lueurs d'espoir qui leur insufflent la force de continuer, de combattre, et
d'envisager un avenir empli de positivité. Devenir le copilote de Sébas-
tien Loeb ou rencontrer Céline Dion a Las Vegas, partager un moment
inoubliable avec leur équipe de football préférée ou se glisser dans les
coulisses du tournage de la série télévisée Joséphine, Ange Gardien
avec Mimie Mathy... Une mosaique de réves aussi vaste que leur imagi-
nation débordante!

L'association déploie aussi ses ailes bienveillantes en organisant des
Journées de Réves, un refuge pour les jeunes affrontant des douleurs
émotionnelles, offrant un instant de répit ou ils peuvent oublier leurs
soucis quotidiens et simplement s'amuser, tels des jeunes de leur age.

Dans un tourbillon d'émotions et de générosité, Réves Suisse se tient
comme une source de lumiére et de réconfort pour ces jeunes coura-
geux qui méritent plus que quiconque de voir leurs réves se réaliser.

Comment participer?

Commence par créer:
- Un dessin/un collage / une peinture représentant ton réve
+ une bréve description du réve
ou o
- Un texte/un poeme décrivant ton réve o©

Dans les deux cas, nous te demandons de bien vouloir indiquer:

- Ton nom, prénom et adresse compléte

- Un deuxieéme réve, au cas ou le premier ne pourrait malheureusement
pas étre réalisé (une phrase de description suffit)

Envoie le tout avant le 31 janvier 2024 par email a info@asrimm.ch
Ou par poste a cette adresse:

Association Suisse Romande Intervenant

contre les Maladies neuroMusculaires (ASRIMM)

Rue Galilée 15, 1400 Yverdon-Les-Bains

Le ou la gagnant-e sera informé par courrier.

Conditions de participation:

- Etre ou avoir été bénéficiaire de ’ASRIMM (pas besoin d’étre membre!)
- Avoir moins de 18 ans
- Ne pas avoir déja fait appel a Réves Suisse

On se réjouit de ta participation!
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ACTUALITES

Initiative pour l'inclusion:
la récolte de signatures continue

Samedi 2 décembre a eu lieu
la deuxiéme journée natio-
nale de récolte des signa-
tures pour [linitiative pour
Pinclusion. Mené par les
deux faitiere Inclusion Han-
dicap et Agile.ch, le comité
de linitiative a choisi cette
date en regard de la Journée
internationale des personnes
handicapées le 3 décembre
2023, afin de souligner les
injustices que subissent
encore les personnes en
situation de handicap dans
notre pays. En effet, comme | i asriMM
le rappelle Agile.ch dans un
communiqué paru a l'occa-
sion de la Journée, «tant que la Suisse ne remplit pas ses obligations, il
n’y a pas de quoi féter». Linitiative pour I'inclusion a pour but de mettre
fin aux inégalités et aux obstacles rencontrés par les personnes en
situation de handicap, en faisant inscrire I'obligation d’égalité de traite-
ment dans la Constitution suisse.

La récolte se poursuivra jusgu’en octobre 2024, délai pour obtenir les
100'000 signatures nécessaires au passage de l'initiative devant le
Conseil fédéral et le Parlement.

Signez vous aussi
deés aujourd’hui

En vous rendant sur le site de TASRIMM

entre nous 3.2023



Changement aux HUG: la Dre. Lascano remplace la Dre. Hiibers

La Dre Annemarie Hibers a quitté le service de neurologie des Hopitaux Universi-
taires de Genéve.

La Dre Agustina Lascano, médecin adjointe agrégée, a repris la consultation neuro
- musculaire. Nous lui souhaitons pleine satisfaction dans son nouveau poste.

Pour prendre rdv: +41 22 372 83 18 / cnm@hcuge.ch

AGENDA 2024

2 mars ProRaris : Journée internationale des maladies rares (manifestation)

3¢ Journée nationale de récolte de signatures

9 mars b e ”; )
pour I'initiative pour I'inclusion

27 avril Journée a theme: «Expert de sa santé»

20-27 juillet Loisirs: Séjour Sports, arts et fun en Valais (adultes)

Conférence- Formation avec le CHUV et la HUG

s LI (sujet et date a confirmer)

3 décembre Journée internationale des personnes handicapées

7 décembre Loisirs: Balade en ville de Berne (adultes)

entre nous 3.2023
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Le Téléthon est terminé mais
vous pouvez encore faire un don
en ligne:

i

=

koA

;*

TeLETHON B3

Merci!

C’est le mot qui nous vient a I'esprit aprés la 36° édition du Téléthon.

Merci a tous nos bénévoles sur le terrain, sapeurs-pompiers, jeu-
nesses, streamers, et a chaque association et club mobilisés le week-
end dernier. Sans eux, nous ne faisons rien.

Atous les membres de ’ASRIMM qui se mobilisent chaque année pour
mettre sur pied une manifestation sur le terrain, un immense merci!

Un merci du fond du coeur a la famille Barth, de Courrendlin, pour
avoir représenté avec authenticité et chaleur notre action 2023. Mau-
rine, Yanis et Marie-France, vous étes de fantastiques ambassadeurs!
Partager ces quelques moments avec vous est un privilege.

Nos «anciens» ambassadeurs ont comme d’habitude répondu «pré-
sents» a nos sollicitations et nous sommes touchés de pouvoir comp-
ter sur leur présence enthousiaste ainsi que celle de leur famille.
Bravo et merci a Cédric Bollman, Romain Bossy, Lény Elizarov, et

) telethonsuisse telethon_action_suisse ﬂ telethonsuisse

Y-Parc, Rue Galilée 15 - 1400 Yverdon-les-Bains - Tél. 021 808 88 77 - www.telethon.ch - info@telethon.ch

entre nous 3.2023



Evan Inostrosa pour leur participation aux différents
reportages et interviews, c’est un plaisir de travailler
avec vous. Et merci a Jonas Borgeaud de nous avoir
accompagnés comme testeur du goditer a I'occasion
de notre vernissage.

Merci également a Marie-Eve Monbaron et Carole
Stankovic-Helou, assistantes sociales, pour leur
intervention pertinente en radio et en télé sur le role
fondamental du soutien social, et a Pamela Ruga,
présidente de I'ASRIMM, pour avoir expliqué les mis-
sions de votre association.
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Sans oublier les membres du conseil de fondation,
mobilisés pendant tout le week-end sur le terrain.

Et pour finir, un merci destiné a notre héroine Mia,
et surtout aux deux créatrices de cette magnifique
histoire, Sophie Evard et Nicole Devals. Nous avons
vécu cette année de création et de défi ensemble,
c’est un grand virage pour la fondation, et nous
sommes heureuses d’avoir vu naitre ce projet avec
elles. Quel plaisir de les voir en dédicace tout ce
week-end pour porter haut les couleurs de notre livre
pour le Téléthon.

L’équipe du centre de coordination

Fermeture hivernale

L’ASRIMM sera en fermeture hivernale
du 25 décembre 2023 au 7 janvier 2024.

Toute l'équipe vous remercie pour votre confiance
et se réjouit de vous retrouver 'année prochaine.

Bonnes fétes a tous!

entre nous 3.2023
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Adultes

PD MER Dre Marie Théaudin
CHUV - Service de neurologie
Batiment hospitalier 07/300
Rue du Bugnon 46

1011 Lausanne

= +41 21 314 11 90

Dr David Benninger

CHUV - Service de neurologie
Batiment hospitalier 07/300
Rue du Bugnon 46

1011 Lausanne

= +41 21 314 11 90
david.benninger@chuv.ch

Dr Stefano Carda
CHUV - Service de
neuroréhabilitation
Hopital Nestlé

Av. Pierre Decker 5
1011 Lausanne

= +41 21 314 15 56
stefano.carda@chuv.ch

Pour prendre rendez-vous:
Mme Josée Marie Ringuet
Infirmiére de coordination

Rdv le mardi et le jeudi de 08h a 16h

T +41 21 314 48 51
T +41 79 556 57 68

Pédiatrie

Dr David Jacquier

Chef de clinique

CHUV - Policlinique de pédiatrie
Batiment hospitalier 11.509

= +41 21 314 52 24 (Bureau)
david.jacquier@chuv.ch

Madame Sabina Rainy
Infirmiére de coordination
mercredi

T +41 21 314 52 24 (Bureau)
Rdv mercredi et vendredi,
9h-12 h

Enfants et adolescents

CC Dr Joel Fluss
Médecin-adjoint agrégé
Neurologie pédiatrique FMH
Hoépital des Enfants

Rue Willy-Donzé 6

1211 Geneve 14

T +41223724572
joel.fluss@hcuge.ch

Pour prendre rendez-vous :
M. Jardinier

Infirmier de coordination
Rdv en général le vendredi :
= +41 79 55 30 211
laurent.jardinier@hcuge.ch

Adultes

Dr A. Lascano

Médecin adjointe agrégée
HUG - Consultation
neuromusculaire

Service de neurologie
Département des
neurosciences cliniques
Gabrielle-Perret-Gentil 4
1205 Geneve

Pour prendre rendez-vous:

= +41 22 372 83 18
cnm@hcuge.ch

entre nous 3.2023



Conseils & informations Pour information

Comité
Mme Pamela Ruga
Présidente

M. Sébastien Kessler
Vice-Président

Membres

M. Matteo Ceresa
Mme Cathy Feldman
M. Laurent Von Gunten
M. Enrico Zuffi

Directrice
Monika Kaempf
T +41 24 420 78 00
monika.kaempf@asrimm.ch
Lundi au jeudi

Coordinatrice administrative
Irina Grandjean
irina.grandjean@asrimm.ch
Lundi au vendredi

Finances et Fundraising
Lionel Capt
lionel.capt@asrimm.ch

Médecin-conseil
Dre Murielle Dunand
Médecin spéc. FMH en
neurologie
Place de Cornavin 14
1201 Genéve

Notre journal est VOTRE journal:

Nous sommes en attente de vos
articles, vos photos, vos dessins,
vos récits, vos réactions, vos
coutrriers, vos poemes, Vos
histoires... Si I'envie vous prend,
VOUS pouvez envoyer votre
matériel a 'adresse suivante:
info@asrimm.ch

ou par courrier postal a :
ASRIMM, Rue Galilée 15,
1400 Yverdon-les-Bains

entre nous 3.2023

Service Social ZURICH
T +4124 420 78 01 Schweizerische
Muskelgesellschaft
Assistantes sociales Kanzleistrasse 80 - 8004 Zurich
Camille Alberca = +414424580 30
(VD/VS) Fax +41 44 245 80 31
= +41 7912177 25 info@muskelgesellschaft.ch
camille.alberca@asrimm.ch
Lundi, mercredi et jeudi TESSIN

(Des le 1 novembre) Associazione Malattie

Genetiche Rare Svizzera

Carole Stankovic-Helou Italiana

(VD, Arc lémanique et GE) Via A. Martinoli 1A
= +41 79 120 68 95 6512 Giubiasco
carole.stankovic@asrimm.ch o +41 79 129 90 59

Lundi, mardi et jeudi info@malattierare.ch
Marie-Eve Monbaron

(BE/FR/JU/NE)

= +41 79 606 85 57

marie-eve.monbaron@asrimm.ch

Lundi, mardi et jeudi

Communication
Delphine Bezencon
= +41 24 420 78 00
delphine.bezencon@asrimm.ch
Lundi et mardi

Loisirs
Anna Victoria Kaeslin
= +41 79 120 66 64
annavictoria.kaeslin@asrimm.ch
Lundi, mardi matin et jeudi

Association Suisse Romande Intervenant contre les Maladies
neuroMusculaires

ASRIMM

Rue Galilée 15

CH - 1400 Yverdon-les-Bains
CCP 10-15136-6

= +41 24 420 78 00
www.asrimm.ch
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