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DITORIAL

Cheres lectrices, chers lecteurs,
C’est avec dynamisme et optimisme que '’ASRIMM a entamé 2026.

En effet, sans doute inspirés par le succés de nos athlétes aux Jeux Olym-
piques et Paralympiques d’hiver de Milan-Cortina d’Ampezzo, nous avons
décidé de mettre I'activité physique adaptée a I’honneur cette année.

Dans ce numéro d’abord, en vous présentant différentes organisations et
structures consacrées au sport handicap et a I'activité physique adaptée,
afin de vous donner les outils pour vous lancer d’ici cet été. Plus léger qu’a
Paccoutumée, ce dossier sert en quelque sorte d’échauffement a notre jour-
née a théme du 2 mai 2026, durant laquelle chercheurs et professionnels de
santé expliqueront les bienfaits du sport pour les malades neuromusculaires
et répondront a toutes vos questions. Sportifs accomplis, personnes moti-
vées a commencer, ou simplement curieux de 'impact de 'activité physique
sur la maladie, vous étes tous chaleureusement invités a nous rejoindre. Ins-
crivez-vous via le formulaire sur notre site, référencé a la page 5.

A TASRIMM, nous travaillons pour et avec les personnes concernées par les
maladies neuromusculaire, mais aussi leurs proches. A ce titre, nous vous
tenons régulierement informés des initiatives pouvant faciliter leur travail
d’aide, souvent bénévole. Dans ce numéro, c’est de la carte d’urgence dont
il est question. Qu’arrive-t-il a la personne que jaide si j'ai un probleme ? Et
comment prévenir les services de santé si je suis victime d’un accident et ne
peut m’exprimer ? La carte d’urgence est la pour parer a ces situations. Nous
vous expliqguons comment I'obtenir en pages 15 a 17.

Se faire aider pour mieux aider I'autre ou s’aider soi-méme, tel pourrait aussi
étre le slogan de nos groupes d’entraide. Parce qu’ensemble, on avance par-
fois plus vite, mais surtout plus loin, nous vous présentons les groupes exis-
tants dans vos régions respectives en page 11.

En vous remerciant pour votre engagement au sein de notre association,
je vous souhaite, cheres lectrices et chers lecteurs, un trés beau printemps
2026 et une bonne lecture.

Monika Kaempf, Directrice
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Lactivité physique, une alliée pour
les malades neuromusculaires

Le sport, ami ou ennemi du malade neuromusculaire ?

4

— Pendant longtemps, la pratique sportive a été regar- sédentarité, et ainsi d’améliorer son autonomie et sa
dée avec prudence, voire déconseillée, chez les qualité de vie».! Limportant n’est pas la performance
personnes concernées par les maladies neuromus- physique, mais la régularité!

culaires, par crainte d’aggraver la fragilité des mus-
cles. Aujourd’hui, les connaissances ont évolué: les
recherches et les retours cli-

niques montrent qu’une acti- 6 6
vité physique adaptée aux

S’il est indispensable d’adapter I'activité physique
a ses capacités et d’étre suivi par un spécialiste,
soulignons que tout le
monde peut bénéficier
de ses bienfaits, méme

s J! J

capaC|.tes de chacun peut au L/mportam‘ nest pas la a faible intensité. Dans
contraire apporter de nom- , .

breux bénéfices, quel que performance ,Oh)/SlClue, Zinggizler’ m;uuselg(:::
soitI'age ou la maladie. mais la régu/ar/té / options pour (re)com-
Comme le rapporte 99 mencer une activité
PAFM-Téléthon, «I’exercice sportive, en douceur.
peut permettre de ralentir Que vous aimiez les
I’évolution de la maladie et de récupérer certaines sports d’équipe ou plutét la pratique individuelle,
capacités, de lutter contre les troubles (obésité, vous trouverez, nous 'espérons, de quoi vous inspi-

complications respiratoires ou digestives...) liés a la rer dans ces pages.

T www.afm-telethon fr/fr/actualites/sport-et-maladie-neuromusculaire-briser-les-idees-recues




DOSSIER THEMATIQUE

Journée a theme du 2 mai 2026: Activités physiques adaptées

et malades neuromusculaires

Vous faites déja du sport, ou vous souhaiteriez com-
mencer?

Vous avez des questions sur la pratique sportive, le
type d’activités conseillées, les ressources dispo-
nibles pour aller plus loin et améliorer/commencer
votre activité physique?

Rendez-vous le 2 mai au Centre Borné-Nau
(Grandson) pour notre journée d’information!

Le matin, des professionnels de I'activité physique
adaptée aux maladies neuromusculaires vous parle-
ront de la recherche en cours, des possibilités d’ac-
compagnement ainsi que des bénéfices de I'exercice
physique. Vous aurez également la chance d’en-
tendre des témoignages de personnes pratiquant du

ACTIVITES PHys

2 mai 2026 | 9h4s - 16h00

Non-membye: 25 CHF
Programme et intervenants

. l:'activité physi
g lorganisme

L’activité physiqu

9 Centre Borné-Nau, Grandson

Me :
gg ['embre + proche aidant: gratyje

sport adapté. Laprés-midi, plusieurs associations
seront présentes pour vous faire découvrir les activi-
tés sportives qu’elles organisent.

La journée est gratuite pour les membres avec un/e
accompagnant/e, pour autant que la cotisation
annuelle ait été payée. Pour les non-membres, le tarif
est de 25 CHF, repas inclus.

Venez nombreux!

Inscrivez-vous d’ici au 5 avril 2026,
via notre site web:

https://asrimm.ch/evenement/115

IQUES ADAPTEE
ET MALADES NEUROMUSCULAIRI?S »

e adaptée T
neuromusculaire piée en physiothérapie en cas ge maladie

y L'activité phys; é

3 'SIque adaptée ¢

5 pY = g(gs pathologijes neuron’:usculgi
ement Mercier, Coach APA, et

Propositions et démonstrations d’a

* Handivoile
* Loisirs pour toys

* Plusport club yye
rd
* Rafroléman on
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artine Merminod, Phystothérapeute, CHuv

mme levier da
;es : €as pratique
amela Ruga, personne concernée

ctivités adapta
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. .
8ratuit pour les m
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Présentations des exposants

L’aprés-midi de la journée a theme sera consacré a la présentation et démonstration de différentes
activités sportives adaptées pour celles et ceux qui souhaiteront s’y essayer.

Voici les organisations participantes:

Association
suisse des
paraplégiques

Association suisse des paraplégiques (ASP)

L'Association suisse des paraplégiques (ASP) est
I'organisation nationale d'entraide des paralysé-e-s
médullaires. Au niveau du sport et des loisirs, toute
personne en situation de handicap moteur est la
bienvenue, que cela soit pour les offres de I'ASP
ou de nos clubs en fauteuil roulant. Des activités
variées sont proposées, par exemple de la boccia,
du yoga, de la danse, du tennis de table ou de la
péche.

Tous les deux ans, I'ASP propose un camp de sport
et de loisirs («move on») a Yverdon-les-Bains afin
de faire (re)découvrir diverses activités ou alors
aussi, afin de rencontrer d'autres personnes et pas-
ser de belles journées de partage. Le prochain aura
lieu en 2027.

o www.spv.ch

HANDIVOILE.CH
SWISS DISABLED SAILING

Handivoile - Swiss Disabled Sailing

Activ360

Développé par Clément Mer-
cier, titulaire d’'un Master en
Activités Physiques Adaptées,
le centre Activ360 a Yverdon
propose des séances de coa-
ching individuelles et indivi-
dualisées pour des personnes
atteintes d’un handicap moteur.

Depuis de nombreuses années, nous sommes
spécialisés dans la rééducation neurologique et
sommes qualifiés pour la prise en charge de patho-
logies neuromusculaires comme les myopathies
ou les amyotrophies spinales par exemple. Durant
les séances, le but est de recréer un maximum
de mobilité, de la fagcon la plus active possible, en
tenant compte des contre-indications de chaque
pathologie. Nous utilisons pour cela du maté-
riel spécifique afin de créer les situations les plus
idéales possibles pour chacun-e. E:&:"E

x5

e

0 maxrcenter.ch

Basée a Prangins (VD), I'association Swiss Disabled Sailing (SD) propose
balades sur le lac, cours de voile et méme participation a des régates. Avec
comme mot d’ordre « embarquez et laissez votre différence a terre », les
membres de SDS se font un plaisir de partager leur passion a toute personne
avec un handicap - physique, sensoriel, mental ou social.

o www.handivoile.ch

entre nous 1.2026
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Loisirs pour tous

Loisirs pour Tous fait de I'inclusion une réalité grace
aux sports et loisirs en extérieur. La fondation per-
met a des personnes a mobilité réduite, non ou
partiellement autonomes, de vivre des expériences
sportives et de plein air, accompagnées au besoin
par des bénévoles formés. Lobjectif : bouger, par-
tager et prendre sa place, quels que soient ses
besoins.

Son action s’articule autour de trois pdles priori-
taires : les sports de montagne (ski, randonnée), la
participation a des événements sportifs (courses,
triathlons, défis collectifs) et les loisirs actifs,
notamment le vélo et les balades accompagnées.
Des 2026, le vélo adapté deviendra un axe fort,
afin d’offrir davantage d’autonomie, de plaisir et de
moments partagés. Parce que Iinclusion se vit en
mouvement, ensemble.

o loisirspourtous.ch

entre nous 1.2026
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RAFR®
LEMAN

Rafroléman

Le Rafroball est un sport de balle rassemblant des
regles de handball, de football et de basketball.
Ce sport d'équipe permet a toute personne, peu
importe son age, son genre, ses capacités et son
autonomie, d'évoluer et de s'épanouir dans une
activité sportive. De ce fait, il permet a des amis
ou des membres d’une méme famille de pratiquer
ensemble une méme activité sportive.

L'hétérogénéité des joueurs renforce I'esprit
d'équipe, le fair-play et la participation active de
chacun. Cette activité sportive privilégie I'inclusion.

LAssociation Rafro Léman a pour buts principaux
de promouvoir le Rafroball, soutenir sa pratique.
Elle soutient I'équipe de la région lausannoise
«Rafro Léman» qui évolue actuellement en Ligue
Fun du Championnat suisse de Rafroball.

0 www.rafroleman.ch
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Faire du sport: ou et comment?

Envie de commencer en douceur ou de renforcer votre niveau?

Voici quelques idées a essayer dés maintenant, selon vos capacités et vos intéréts.

Démarrer en douceur avec des cours de sports adaptés

Le plus important dans la pra- '
tique sportive, c’est la régularité.

Commencer par une activité
douce (attention, on ne dit pas
sans efforts!) et en groupe peut
étre une bonne solution pour se
lancer et garder la motivation.

Voici quelques idées:

Boccia: Lassociation suisse des
paraplégiques (ASP) propose des cours de boc-
cia, un sport proche de la pétanque, pour les per-

sonnes en fauteuil roulant via son
club Nord-Vaudois (1 samedi
des mois pair, 14h-16h au Max
Régénération Center a Yverdon).
infocfrnv.ch

Danse: - Le club en fauteuil rou-
lant de ’ASP a Lausanne propose
des cours de danse (lundis et
vendredis, Morges).
présidente@cfrlausanne.ch

- Lassociation EnVieDanse propose aussi des cours
de danse inclusive. enviedanse.ch

Sentiers adaptés et courses inclusives en Romandie

Alors que reviennent les beaux jours, pourquoi ne pas emprunter un des 70 itinéraires adaptés répertoriés en
Suisse sur I'application Suissemobile ? Ou participer a un Slow Up prés de chez vous cet été?

Pour vous encourager, nous avons sélectionné 5 itinéraires ou événements adaptés en Suisse Romande:

Parcours Handicap et Nature du Jorat (Vaud)

Situé entre les villages de Villars-Tiercelin, Cor-
celles-le-Jorat et Peney-le-Jorat, ce chemin pédestre
de 5 km a été pensé pour les personnes a mobilité
réduite, avec ou sans fauteuil.

Des postes d’observation et plusieurs
espaces de repos sont a disposition
des visiteurs.

0 handicapnature.ch

Sentier du Lac de Neuchatel

«Cet itinéraire part en ville de Neuchatel de la bien
connue place Pury et méne jusqu'a la piscine du Nid-
du-Cr6. La capitale vivante du canton de Neuchatel
est couplée avec une attrayante beauté 5.
naturelle et dégage un sentiment de =:: ";

vacances durable. »

@ schweizmobil.ch (itineraire 305)

Itinéraire Rottenweg Bitsch-Laldeln (Valais)

Plus sportif, I'itinéraire 253 qui relie Bitsch a Laldeln
en longeant le Rhone offre une vue splendide sur les
Alpes. Si le panorama en vaut la peine, cet itinéraire
est toutefois recommandé aux personnes déja spor-
tives, ou a celles étant accompagnées et utilisant un
fauteuil électrique, au vu de la qualité de certaines
parties du trongon et du dénivelé.

@ schweizmobil.ch (itineraire 253)

entre nous 1.2026



Course DUO (Jura)

Linclusion est au cceur méme du concept de la
course DUO, qui a lieu chaque année a Porrentruy.
Enfants, adultes, sportifs, amateurs, familles, en
poussettes, en joélettes, en chaises roulantes ou a
pied, tout le monde est la ou le bienvenu(e) pour
courir ou marcher sur un parcours accessible et
plat de 2km.

Le but de cette belle initiative? «Casser certaines
barrieres entre les deux mondes, et amener un nou-
veau regard de la part de la personne valide mais
aussi de la personne en situation de handicap.»
Avec en fin de course, un apéro et des activités fes-
tives pour conclure dans la convivialité Ok
et le partage. =

0 course.association-duo.ch

DOSSIER THEMATIQUE

SlowUp Lac de Morat (26 avril 2026)

Premier SlowUp de Suisse, le SlowUp de Morat
consiste en une boucle sur route sécurisée de 33 km,
reliant les villes historiques de Morat et d’Avenches,
avec un panorama imprenable sur le lac et le Mont-
Vully. Le parcours peut étre effectué a vélo, roller, ou
a pied. Il n’y a aucune obligation d’effectuer I'entier
de l'itinéraire, qui peut étre pris n’importe ou!

Il est conseillé aux personnes non-sportives en
chaise roulante d’étre accompagnées ou d’utiliser un
handibike ou fauteuil électrique, car le trongon com-
porte quelques montées et passages difficiles.

A noter qu’il y a également un SlowUp Valais (7 juin),

Jura (14 juin), Vallée de Joux (5 juillet), Broye (26 juil-

let) et que la manifestation a également lieu dans plu-

sieurs autres localités de Suisse allemande, Tessin,

et méme en France. O O]
T

ﬂ www.slowup.ch/murtensee [=]¢

Evénements sportifs avec Loisirs pour tous

Les membres de Loisirs pour tous participent régu-
liecrement a des courses et événements sportifs,
pas nécessairement destinés a un public a mobilité
réduite en premier lieu, mais dont ils font profiter
leurs bénéficiaires. Il s’agit notamment de:

¢ Les 20 km de Lausanne

e La course Morat-Fribourg

e Les Spartans de Ste-Croix et Verbier
e Le triathlon et le rallye sportif d’Yverdon
* SlowUps de la Broye et Vallée de Joux

Renseignez-vous auprés de I'équipe de
Loisirs pour Tous via leur site internet:

o loisirspourtous.ch

Vous étes en fauteuil électrique et
souhaitez faire du hockey adapté?
Le club de Lausanne recrute!

La discipline convient aussi bien aux
adultes qu’aux enfants, et autant aux
hommes qu’aux femmes, sans age
minimum. Physiquement exigeant, le
Powerchair hockey est un excellent
moyen de se maintenir en forme!

entre nous 1.2026

Les entrainements du club ont lieu les
samedis deux fois par mois de 11h a
14h (avec une pause sandwiches). lly a
en outre quatre championnats suisses
par saison de hockey qui ont lieu la plu-
part du temps en Suisse-allemande.

0 secretariat@cfrlacote.ch

Bon sport a toutes et tous!



ASRIMM

SERVICE SOCIAL

Une formation pour les employés
de Passurance Al - Vaud

En 2023, I’Office de I’Assurance Invalidité du canton de Vaud avait
approché ’ASRIMM afin d’organiser une séance de sensibilisa-
tion aux maladies neuromusculaires, pour la formation conti-
nue de ses employés. En novembre 2023 et février 2024, deux
demi-journées avaient donc été réalisées, afin de permettre a un
maximum d’employés de participer.

Les 15 et 22 janvier 2026, soit deux ans plus tard, nous avons été invi-
1és a réitérer I'expérience, dans le but d’offrir la possibilité de s’inscrire
aux nouveaux employés et a ceux qui n'auraient pas pu suivre la pre-
miére session.

Ces demi-journées sont réalisées dans le but de sensibiliser a I'impact
des maladies neuromusculaires sur la qualité de vie des personnes
concernées et aux principaux enjeux auxquelles elles sont confron-
tées. Des témoignages permettent d'illustrer au mieux des situations
de vie impactées par certaines de ces maladies. Une mise en situation
grace a des équipements de simulation de faiblesse musculaire a per-
mis de se mettre pour quelques instants dans la peau d’une personne
atteinte dans sa mobilité et de ressentir un petit peu I'impact que cela
peut avoir sur le quotidien.

Nous remercions chaleureusement:

- Pamela Ruga et Shyhrete Jashari-Maka d’avoir accepté d’interve-
nir durant ces demi-journées par leurs précieux témoignages et leurs
contributions fort appréciées

+ ID-Geo de nous avoir prété le matériel utilisé pour I'activité de mise
en situation, qui a permis aux participants de vivre une expérimenta-
tion concréte, indispensable a réelle sensibilisation

+ Le Dr David Jacquier d’avoir accepté de réaliser une courte inter-
vention vidéo afin de bénéficier du regard d’'un médecin spécialiste

+ La direction et le responsable des ressources humaines de I'OAl
Vaud d’organiser ces séances et de nous avoir donné I'opportunité
de sensibiliser ses employés a ces maladies

« Et bien s0r les participants pour leur intérét et participation active.

entre nous 1.2026



GROUPES D’ENTRAIDE

L’union fait la force

Lentraide valorise le vécu et I'expertise des
personnes concernées et permet de valider les
expériences personnelles. Lorsqu’elles se ren-
contrent, les personnes concernées découvrent
bien plus qu’un simple espace de discussion :
elles trouvent un lieu ou puiser force, espoir et
nouvelles ressources. Chacun y apporte son his-
toire, ses stratégies, sa résilience — et repart
enrichi de celles des autres.

Au coeur de ces groupes se construit un savoir col-
lectif précieux. On y accumule des connaissances
pratiques sur la vie avec la maladie: parcours de
soins, solutions du quotidien, démarches adminis-
tratives ou ressources utiles. Dans le contexte des
maladies rares et chroniques comme les maladies
neuromusculaires, ce partage d’expérience offre un
raccourci vers des réponses concrétes et un gain de
temps souvent déterminant.

Toute personne concernée par une maladie neuro-
musculaire — ainsi que ses proches — peut bénéfi-
cier des groupes d’entraide autogérés soutenus par
PASRIMM.

Les groupes sont organisés selon une région, une
maladie ou une thématique particuliere. Les dates
des rencontres sont réguli€rement publiées sur le site
de PASRIMM ainsi que sur ses réseaux sociaux.

entre nous 1.2026

ASRIMM

Il y a actuellement 7 groupes d’entraide:

Groupes régionaux

+ Groupe d’entraide autogéré Léman
(Geneve, la Coéte): entraideleman@gmail.com

+ Groupe d’entraide autogéré Nord vaudois
(Vaud): mnm.vaud@gmail.com

+ Groupe d’entraide autogéré Rhone
(Valais, Chablais): mnmrhone@gmail.com

Groupes d’intérét

+ Groupe d’intérét autogéré Charcot-Marie-Tooth:
entraidecmt@gmail.com

+ Groupe d’intérét autogéré Myasthénie:
entraidemya@gmail.com

+ Groupe d’intérét autogéré Dystrophie myotonique
de Steinert: entraide.steinert@gmail.com

+ Groupe d’intérét autogéré Parents:
entraideparentsasrimm@gmail.com

Pour rejoindre un groupe, il suffit de contacter les
organisateurs a l'avance, par e-mail ou par télé-
phone. Et si vous hésitez, ou si vous souhaitez créer
votre propre groupe d’entraide, I'assistante sociale
de votre région se tient a votre disposition pour vous
accompagner.

Pour en savoir plus:

www.asrimm.ch/entraide
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ASRIMM

Loisirs: Tous a bord!

Le 28 février, nos participants ont pris le bateau
avec notre équipe loisirs pour une excursion a
Evian, de I'autre c6té du lac Léman.

Loccasion pour eux de partager de beaux
moments de convivialité, entre visite de la ville et
repas. Une journée au rythme tranquille, mais qui

a permis a tous de sortir un peu du quotidien et de
se ressourcer.

Un grand merci a nos sponsors, qui nous permettent
de continuer a offrir des loisirs adaptés a prix abor-
dable.

entre nous 1.2026



ASRIMM

Carte de membre: Liste des partenaires 2026

Votre carte de membre individuel ou famille donne
droit a des visites gratuites dans plusieurs lieux cultu-
rels de Suisse romande. N'oubliez pas d’en profiter!

En 2026, la carte de membre donne droit a une visite
gratuite pour tous les membres couverts par I'ad-
hésion (membre individuel avec un accompagnant/
membre famille avec les enfants mineurs) dans les
lieux suivants:

CARTE DE MEMBRE

entre nous 1.2026

Il suffit de présenter votre carte de membre a la
caisse, puis de profiter de votre visite!

De nouveaux lieux partenaires pourront étre ajoutés en
cours d’année. lls seront annoncés via notre site web,
sur la page du secteur Loisirs: asrimm.ch/loisirs

13
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ASRIMM

Fundraising

Un grand merci a nos donateurs, sans qui nous
ne pourrions pas poursuivre notre mission
aupreés des familles concernées par les maladies
neuromusculaires.

Cara nous fait don de 4000 CHF

Cara, l'association intercan-

‘ a ra tonale romande en charge
u . .

du dossier électronique du

patient, nous a fait don de

4000 CHF fin 2025. Nous les remercions chaleureu-

sement pour leur soutien.

connecté & ma santé

Une soirée de gala
avec le Chalet du Coeur

Coeur organise une soirée ( d e'l'
u ¢ e u l’
, www Cho\et du Coeurch
[ \
// gf =
tions sont ouvertes, n’hé- > :

de gala de soutien a I'AS-
sitez pas a en parler autour de vous! Un grand merci

Lassociation Chalet du Association

RIMM le 9 mai prochain a

Poliez-Pittet. Les inscrip-

au Chalet du Ceeur de nous mettre a I’'nonneur pour ce
bel événement. www.chalet-du-coeur.ch

Support my camp: Soutenez PASRIMM en faisant vos courses!

Jusqu’au 22 avril 2026, PASRIMM
fait partie des associations
sélectionnées dans le cadre
du projet Support my camp de
Migros.

MIGROS

Le principe: vous faites vos courses
et demandez vos bons associatifs
a la caisse (un par tranche de 20
CHF). Ensuite, vous vous rendez
en ligne sur la plateforme dédiée et
choisissez parmi les associations
laquelle vous souhaitez soutenir
(on espeére que c’est votre associa-
tion préférée, TASRIMM!). Cela se
traduit ensuite sous forme de don
réel a '’ASRIMM, pour le finance-
ment de notre camp d’été enfants.

Parlez-en autour de vous!

() Accueil @) Attribuerdesbons () Associations (@) Défis () Aide M Connexion

Soutenez les enfants et les jeunes avec

des bons associatifs!

Du 5 février au 15 avril 2026, vous recevez un bon associatif par tranche d'achat de Fr. 20.-.
Vous pouvez ainsi réaliser des souhaits de camps. Il suffit de collecter des bons associatifs, de

Toutes les explications
se trouvent sur la
plateforme mise en

place pour I’événement:

supportmycamp.migros.ch

les attribuer aux associations de votre choix, et le tour est joué.

@**@

Collecter des bons Attribuer des bons Soutenir des associations

Attribuer des bons

entre nous 1.2026



PROCHES AIDANTS

Proches aidants: Demandez votre carte d’urgence

Qui me remplace si je ne suis plus en mesure
d’aider mon proche? Et comment s’assurer que
le relais soit fait dans les meilleures conditions?

La carte d’urgence proches aidants est la pour ca.
Disponible dans la plupart des cantons romands,
elle permet de communiquer rapidement aux pro-
fessionnels de santé et organismes compétents les
coordonnées du proche aidé ainsi que la ou les per-
sonnes définies a I'avance comme contact(s) d’ur-
gence. Un plan d’urgence plus détaillé peut égale-
ment étre préparé.

On vous dit tout sur ce dispositif, précieux pour le
proche aidant comme le proche aidé.

06

Elle permet de
communiquer rapidement les
coordonnées du proche aide

%9

Le proche aidant, indispensable
mais pas irremplacable

En Suisse, 1 personne sur 4 consacre du temps une
fois par semaine ou (beaucoup) plus pour aider un
proche. Ce travail ne saurait étre sous-estimé. En
effet, a la différence des professionnels de santé, la
relation entre la personne aidée et son proche per-
met a ce dernier d’avoir une vision beaucoup plus
précise et personnalisée de ses besoins. Un profes-
sionnel sait par exemple que la personne aidée a des
difficultés a déglutir et doit suivre un régime spécial,
mais le proche aidant connait exactement quels ali-
ments posent probléeme.

Si le travail et I'expertise du proche aidant sont de
plus en plus valorisés et reconnus par les pouvoirs
publics, il n’en demeure pas moins que beaucoup de
proches aidants se retrouvent isolés et surchargés,
puisqu’ils cumulent souvent ces taches avec une
activité professionnelle ou d’autres taches familiales
(s’occuper de la maison et des enfants, par exemple),
ou les deux.

entre nous 1.2026

Dans ce cas, trouver le temps de souffler et réflé-
chir a des alternatives si le proche aidant est sou-
dainement dans I'incapacité de s’occuper du proche
aidé est souvent difficile. Mais c’est une réflexion
nécessaire pour éviter davantage de stress en cas
d’imprévu. Car si le travail et les connaissances du
proche aidant sont indispensables, il ou elle doit
pouvoir étre remplacé(e) lorsque les circonstances
(accident, maladie) I'exigent.

La carte d’urgence: qu’est-ce que c’est?

La carte d’'urgence se présente au format d’une
carte de crédit, a glisser dans son porte-monnaie.
Elle contient les informations les plus importantes:
nom du proche aidant et de la personne aidée, et
coordonnées des personnes de relais. Ces der-
niéres peuvent étre ainsi contactées rapidement par
les professionnels de santé.

Plan d’urgence:
le «plan B» pour les proches aidants

Recommandé en complément a la carte, le plan d’ur-
gence permet de détailler la prise en charge. Cela
allege la charge mentale du proche aidant, qui sait
que l'assistance a son proche sera maintenue et
effectuée avec le moins d’impacts négatifs possibles
sur la santé et les habitudes du proche aidé.
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PROCHES AIDANTS

%

association
proches aidants
valais

Questions a I’Association
proches aidants Valais

Le canton du Valais a récemment ajouté la carte
d’urgence a son dispositif d’aide pour les proches
aidants. L’Association proches aidants Valais, qui
s’occupe entre autres de distribuer cette carte, nous
donne quelques infos complémentaires.

Comment se déroule la prise en
charge de la personne aidée ?

Les urgences des hodpitaux valai-
sans ainsi que I'ensemble du per-
sonnel médical ont été informés
du lancement de la carte d'ur-
gence proches aidants et de son
but. Lors de I'admission d’une per-
sonne aux urgences par exemple,
le personnel soignant peut utiliser
la carte d’urgence trouvée dans le porte-monnaie
et contacter la ou les personnes de relais pour
gu’elle(s) s’occupe(nt) du proche aidé.

JE SUIS

PROCHE
AIDANT

CARTE D'URGENCE

Pourquoi conseillez-vous de faire

un plan d’urgence, en plus de la carte?

Le plan d'urgence permet de renseigner en détails
la personne qui devra suppléer le proche aidant
momentanément absent, ce qui facilitera la prise en
charge du proche aidé.

Qui a accés aux données entrées dans la carte?
Les données personnelles sont sécu-
- risées et accessibles uniquement
“mm par l'association. Celles qui figurent

sur la carte d'urgence (nom(s), pré-
nom(s), téléphone(s) des personnes
de contact et le nom et prénom ainsi
que la date de naissance du proche
aidé) sont accessibles uniquement
au personnel médical.

Avez-vous déja des retours sur la

carte d’urgence et son utilisation?

Actuellement, nous n'avons pas de retour précis,
mais les commandes sont régulieres. Un bilan sera
fait aprés une année.

Ou obtenir ma carte d’'urgence?

Les cartes d’urgence peuvent étre obtenues aupreés de différents organismes selon votre canton:

GENEVE
La carte d’urgence peut étre obtenue aupres:

e d'un organisme de la liste des associations
et organisations membres de la commision
consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile (liste disponible sur le
site de I’état de Geneéve, lien ci-dessous)

e de votre commune

¢ de la permanence téléphonique Proch’info
au 058 317 7000

o www.ge.ch/etre-proche-aidant-obtenir-
aide/proche-aidance-cartes-personnelles

VALAIS

Par formulaire sur le site de I’Association proches
aidants Valais :

Tél. 027 321 28 28
info@proches-aidants-valais.ch

D’autres informations, notamment sur le plan
d’urgence, sont disponibles sur le site.

o www.proches-aidants-valais.ch/
carte-durgence/

VAUD

Contactez le CMS de votre région par téléphone
au 0848 822 822 ou par email a
prochesaidants@avasad.ch

o www.cms-vaud.ch/proches-aidants/

JURA

Adressez-vous par email ou téléphone au Service
de l'action sociale (SAS):

Secr.sas@jura.ch / 032 420 51 40

www.jura.ch/fr/Autorites/Adminis-
tration/DSJP/SAS/Proches-aidant-e-s/
Accueil/Proches-aidant-e-s-Accueil.html

entre nous 1.2026



www.proches-aidants-valais.ch

PROCHES AIDANTS

Proches

gidqnts :

Et dans les autres cantons ?

Si certains cantons ne possédent pas de dispositif de carte d’urgence, des solutions existent cepen-
dant pour faciliter la prise en charge du proche aidé en cas d’incapacité temporaire du proche aidant:

BERNE

Le canton de Berne propose plusieurs services
de reléve pour les proches, via différentes orga-
nisations

www.gsi.be.ch/fr/start/themen/fami-
lie-gesellschaft/betreuende-angehoerige/
unterstuetzungsangebote-fuer-be-
treuende-angehoerige.html

FRIBOURG

Toutes les informations sur les soutiens aux
proches se trouvent sur le site dédié:
(=17 =]

o www.pa-f.ch/fr
Une permanence téléphonique peut ﬁ%
également étre contactée au 026 420 EEr

20 10.

NEUCHATEL

La brochure «A qui faire appel en tant que
proche?» liste les soutiens dispo-
nibles dans le canton:

o www.ne.ch/autorites/DFS/SCSP/
Documents/Brochure_ProchesAi-
dants_2022.pdf

Un plan d’urgence peut aussi étre établi peu importe votre canton

selon le modéle disponible ici:

www.pa-f.ch/data/web/pa-f.ch/uploads//Documentations/plan_durgence_1.pdf

entre nous 1.2026
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28TH FEBRUARY

-

RARE
DISEASE DAY!

#RareButStrong #HopeForRare

Pour lire ’entier
du témoignage:

asrimm.ch/actualite/
journee-internatio-
nale-des-maladies-rares-2026

INITIATIVES

Journée internationale des maladies
rares: le témoignage d'Esther

Le 28 février 2026, c’était la Journée internationale des maladies
rares. A cette occasion, 'ASRIMM s'est mobilisée pour sensibili-
ser le grand public aux problématiques des maladies neuromus-
culaires.

Le témoignage d’Esther

Comme chaque année, ’ASRIMM a mis en avant le parcours de vie de
I'un ou I'une de ses bénéficiaires, pour illustrer les diverses maniéres
dont les maladies neuromusculaires peuvent se manifester et impac-
ter la vie des personnes concernées.

En 2026, c’est Esther (prénom d’emprunt) qui nous a raconté son par-
cours. Diagnostiquée a ’age adulte, elle a di faire des choix profes-
sionnels suite a I'arrivée de la maladie, et des adaptations au niveau
de sa vie sociale. Néanmoins, le sport adapté I'aide a controdler I'inten-
sité et la progression des symptomes.

Arts et littérature: un recueil de poémes
pour entamer le printemps

En 2021, PASRIMM avait organisé une exposition a Y-Parc sur le
théme de la créativité, regroupant plusieurs artistes également
concernés par les maladies 3 s

neuromusculaires.

Lun d’eux, Jean-Pierre Tschanz,
a récemment publié un recueil
de poémes intitulé « Combre d’un
destin», aux Editions a la carte.
Pour une commande, merci de
vous adresser directement a
'auteur par email: jeannemarie.
tschanz@net2000.ch.

Jon P Tt

Lombre
dun destin

1[] Pour (re)découvrir
son parcours, n’hé-
i sitez pas a regar-

‘% der le portrait que
K %% nous avions réalisé
a l'occasion de I'exposition sur
notre chaine YouTube

entre nous 1.2026



INITIATIVES

Autodétermination sous pression:
intervention d’InVIEdual porte ses fruits

Peu avant la fin de I'année, des modifications
apportées a la circulaire sur la contribution d’as-
sistance ont plongé de nombreuses personnes
en situation de handicap dans de graves difficul-
tés existentielles. Leur vie quotidienne avec une
assistance personnelle, ainsi que les conditions
de travail des assistant-es se retrouvaient mena-
cées. InVIEdual est intervenue auprés de ’OFAS
— avec succes.

Notre vie avec la contribution d’assistance était remise
en guestion. Si ces réglementations avaient été appli-
quées, elles auraient limité fortement notre autodéter-
mination et auraient mis en danger nos assistant-es.
InVIEdual I'avait déja souligné dans sa prise de posi-
tion «Le droit du travail torpille 'autodéterminations.

Concretement, I’OFAS envisageait:

¢ Une durée maximale de travail de 11 heures par
jour et par assistant-e

e Lapplication obligatoire des contrats-types de
travail cantonaux (CTT)

En cas de non-respect, des réductions de la contri-
bution d’assistance étaient prévues, pouvant aller
jusgu’a sa suppression totale.

Pas d’information, pas d’implication

Ni InVIEdual ni aucune autre organisation de per-
sonnes en situation de handicap n’a été informée ou
associée au processus d’élaboration.

C’est pourquoi, juste avant Noél, InVIEdual a écrit
a 'OFAS et aux offices Al. Nous y avons exposé
les conséquences concréetes que les modifications
prévues auraient eues pour nous et pour notre per-
sonnel assistant. Nous avons appelé les offices Al
a appliquer les nouvelles réglementations avec dis-
cernement. Et nous avons demandé une audition
urgente aupres de I'OFAS.

entre nous 1.2026

Une intervention efficace

Celle-ci a eu lieu quelques jours plus tard par vidé-
oconférence. Simone Leuenberger, directrice d'In-
VIEdual, a eu une discussion constructive avec les
responsables de I'OFAS. Léchange s'est ensuite
poursuivi par e-mail.

Les interventions ont porté leurs fruits. 'OFAS a pro-
cédé a ces ajustements importants:

e Suppression de la durée maximale quotidienne
de travail de 11 heures

e Les dérogations aux dispositions non contrai-
gnantes des CTT cantonaux restent possibles,
comme auparavant dans le cadre de contrats de
travail individuels

Ces adaptations sont applicables immédiatement. Si
les offices Al ne les respectent pas, défendez-vous
et contactez-nous (info@inviedual.ch)! La circulaire
sur la contribution d’assistance sera adaptée en
conséquence lors de la prochaine mise a jour.

Une voix qui fait bouger les choses

Cette situation a montré a quel point une vie auto-
nome peut étre rapidement remise en question.
Une décision administrative, prise sans avertisse-
ment préalable, et soudain les conditions de travalil
existantes ainsi que le quotidien avec assistance
vacillent. Pour les personnes seules, c’est difficile a
gérer.

C’est précisément la gu’intervient InVIEdual. Notre
organisation donne une voix commune aux per-
sonnes en situation de handicap vivant avec
une assistance personnelle. Elle regroupe leurs
demandes, les présente de maniére professionnelle
et les défend directement auprés des autorités com-
pétentes.

Merci a toutes celles et tous ceux qui soutiennent
InVIEdual en adhérant a notre organisation.

InVIEdual - personnes avec han-

dicap employant des assistant.e.s |HV|Edua|
représente les intéréts des per- Jon e
sonnes avec handicap vivant avec —oeenmesmet

une assistance. En tant qu’expert.e.s dans notre propre
domaine, nous intervenons et nous impliquons partout ou
il est ques-tion de relations de travail avec du personnel
assistant. Plus d’informations sur www.inviedual.ch.
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Myasthénie: un outil pour suivre ses symptomes et rendez-vous

Suite au projet international «Bridge» sur 'impact de la myasthénie grave au quotidien, I'entreprise
pharmaceutique Alexion, en collaboration avec des associations de patients, lance le «Guide de la
myasthénie grave »: un journal pour les personnes concernées, afin que celles-ci puissent mieux docu-
menter leurs symptdmes et préparer leurs rendez-vous chez le médecin.

Le projet Bridge: donnez la parole
aux personnes concernées

Le projet Bridge, mené au Danemark, en Autriche et
en Suisse par Alexion, Alcimed et des associations
locales de patients, a permis de prendre la mesure
de I'impact de la myasthénie grave sur les personnes
concernées, que ce soit au niveau des symptoémes
physiques, psychiques et de la vie sociale, familiale
ou professionnelle, ainsi que leur niveau de satisfac-
tion suite aux traitements.

4. Bien préparé(e) pour le prochain
entretien avec votre médecin

Les courbes
du quotidien

EXPLORER DE NOUVELLES PERSPECTIVES
Fs

VOTRE GUIDE D'ENTRETIEN PERSONNEL

& DEFINIR SES OBJECTI|

1.Quiest-ce quia changé depuis votre dernier
de ? (p.ex

otcen)

2. Quiest-ce qui vous limite actuellement?

(autonomi, oisirs etc)

3. Quels sont vos objectifs? (@uameriez-vous powor 2

A travers trois questionnaires et deux workshops
(auxquels ont participé les bénéficiaires de I'AS-
RIMM), les chercheurs ont ainsi pu tracer des ten-
dances similaires entre les cohortes des trois pays,
et obtenir une image plus claire de la qualité de vie
des répondants.

A lissue de I'étude, en septembre 2024, il est ainsi
ressorti que si les personnes sont dans I'’ensemble
satisfaites de leur traitement, la maladie a un impact
important sur leur vie personnelle, dont elles ne dis-
cutent que rarement avec leur médecin.

Lors des workshops, les personnes ont également
manifesté de l'intérét pour davantage de solutions
leur permettant de mieux communiquer le poids
de la maladie sur leur vie quotidienne. C’est sur la
base de ces échanges qu’est née I'idée du «Guide
de la MG ».

6. Votre checklist pour la
s« période qui suit le diagnostic B

MA PRISE EN CHARGE MEDICALE:
O Jesais aquelle fréquence e dois réaliser des

s
Pt
do

MA COMPREHENSION DU DIAGNOSTIC DE MG:

O Jainotétoutes les questions en suspens concernant

MON QUOTIDIEN AVEC LA MG:

O Jecomprends auels symptomes potentilsje dos faire
atention,

MON TRAITEMENT:

Le «Guide de la MG», pour faciliter
les échanges avec le médecin

Afin de permettre de meilleurs échanges entre
patient et médecin, Alexion a ainsi créé le «Guide
de la MG ». Développé sur la base des observations
récoltées auprés des patients et médecins durant
le projet Bridge, il propose des outils et des infor-
mations utiles pour aider les personnes atteintes de
myasthénie grave:

e Un journal de suivi des symptémes, pour repré-
senter et documenter facilement et clairement les
symptomes et les limitations quotidiennes.

* Des questions et des listes de contrdle, pour
aider a préparer le prochain rendez-vous chez le
médecin.

¢ Une section «impulsions» sur les objectifs per-
sonnels, pour aider a se concentrer sur les oppor-
tunités et les développements positifs.

Sorte de journal de bord, le «Guide de la MG » offre
ainsi aux personnes concernées un espace pour
mieux appréhender et suivre I'évolution de leur
maladie au quotidien, et leur permet de s’impliquer
encore davantage dans leur parcours de santé.

Pour recevoir un exemplaire (gratuit) du
Guide de la MG, contactez le secrétariat

de PASRIMM par email a info@asrimm.ch
ou téléphone: 024 420 78 00

entre nous 1.2026



Anna Victoria Kaeslin et Lise-Marie Bossy,
deux épisodes de notre série ECHOS

|||||||||||||| www.podcastics.com/podcast/telethon-suisse/

ﬂ telethonsuisse
telethon_action_suisse
m telethonsuisse
telethon_action_suisse

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

entre nous 1.2026

TeLETHON B

Deux semaines de mobilisation pour la
Journée mondiale des maladies rares

A I'approche du 28 février, le Téléthon a lancé plusieurs actions sur
ses réseaux sociaux et par emailing pour mobiliser sa communauté
et ses donateurs. Quatre capsules audios ont été produites, reliant le
témoignage d’un proche, d’un médecin ou d’un accompagnant aux
Aventures de Mia et Bijou la vache affectueuse. Ce projet, nommé
ECHOS, est disponible sur les réseaux et sur le nouveau podcast
Téléthon Suisse. Comme I'an dernier, Mia a créé une collecte en ligne
pour récolter des dons.

La librairie Payot, partenaire du Téléthon, a également mis en lumiére
les trois aventures de Mia dans toutes ses librairies, accompagné de
deux séances de dédicaces a Neuchatel et Lausanne. Des tirelires
Mia ont soutenu la récolte des dons aux caisses de leurs librairies.

Retrouvez-nous au Salon du livre de Genéve!

Le quatrieme tome des aventures de Mia est en préparation... et un
hérisson courageux pourrait bien en étre le héros! Nous nous réjouis-
sons de vous en dire plus prochainement.

Du 18 au 22 mars, nous étions au Salon du livre de Genéve pour ren-
contrer nos jeunes lectrices et lecteurs, partager leurs émotions et
répondre a leurs questions. Notre illustratrice, Nicole Devals, était pré-
sente pour des dédicaces illustrées, et nous avons animé ensemble
un atelier scolaire sur I'llot Jeunesse de Payot le jeudi matin.

Mia et Lilly la belette perdue a la rencontre des éléves romands

Dans le cadre de la Bataille des livres 2026, notre premier tome
voyage aupres de milliers d’éléves romands. Grace a cette sélection
parmi trente ouvrages destinés aux éléves de 8 a 12 ans, nous pou-
vons enfin entrer dans les écoles ] '
de Romandie. Une grande étape t' ‘
dans notre mission visant a sensi- [
biliser les enfants a la différence et
au handicap.

Dans ce cadre, l'autrice Sophie
Evard a rencontré quatorze classes
du 23 au 27 mars pour des anima-
tions et échanges autour de I'hé-
roine qu’elle a créée pour le Télé-
thon.



Adultes

Pre MER Dre Marie Théaudin
Unité Nerf-Muscle

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

1011 Lausanne

= +41 21 314 11 90

Dr Alex Vicino

Unité Nerf-Muscle

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

1011 Lausanne

= +41 21 314 11 90
dnc.secretariatO7@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
Rue du Bugnon 46
1011 Lausanne

T +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 +4122 3724572
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:
T +4122 37283 18
cnm@hcuge.ch
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Conseils & informations

Comité
Mme Pamela Ruga
Présidente

Membres

Mme Cathy Feldman
Mme Catherine Rouvenaz
M. Laurent Von Gunten
M. Enrico Zuffi

Mme Sandrine Favre

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

Coordinatrice administrative
Irina Grandjean
= +41 24 420 78 00
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 1.2026

Service Social

Assistantes sociales

Camille da Conceicéao

(VD/VS)

= +41 7912177 25
camille.daconceicao@asrimm.ch
Lundi, mercredi et jeudi

Carole Stankovic-Helou
(VD, Arc Iémanique et GE)
= +41 79 120 68 95
carole.stankovic@asrimm.ch
Lundi, mardi et jeudi

Andreia Monteiro
(BE/FR/JU/NE)

= +41 79 606 85 57
andreia.monteiro@asrimm.ch
Lundi, mardi, mercredi, jeudi,
vendredi matin

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

Pour information

ZURICH

Schweizerische
Muskelgesellschaft
Kanzleistrasse 80 - 8004 Zurich
T +4144 2458030

Fax +41 44 245 80 31
info@muskelgesellschaft.ch

TESSIN

Associazione Malattie
Genetiche Rare Svizzera
Italiana

Via A. Martinoli 1A

6512 Giubiasco

= +41 79 129 90 59
info@malattierare.ch

Association Suisse Romande Intervenant contre les Maladies

neuroMusculaires

ASRIMM

Rue Galilée 15

CH - 1400 Yverdon-les-Bains
IBAN CH28 0900 0000 1001 5
= +41 24 420 78 00
www.asrimm.ch
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