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Assemblée générale statuaire
du 6 mai 2017 a Y-Parc, Yverdon-les-Bains

Mme Stéphanie Fidanza ouvre la 40¢°
séance statuaire de U'ASRIMM et sa
deuxieme en tant que Présidente.
Mme Fidanza salue lassemblée et
ouvre la séance a 10h00. Apres une
breve introduction, la Présidente énu-
mere les points de lordre du jour et
sollicite le vote des participants.

1

Election des 2 scrutateurs

Messieurs David Giorgis et Tobias
Weggmann ont été élus a 35 vote
pour et 0 contre.

Adoption de Uordre du jour

Lordre du jour a été accepté avec
37 votes pour et 0 contre.

Adoption du procés-verbal

du 19 mars 2016

Le PV a été accepté avec 35 votes
pour et 0 contre.

Rapport d’activité 2016

M. Lionel Capt, responsable RH
a UASRIMM, présente le rapport
d’activité 2016. Il met l'accent sur
les recettes de l'année 2016 et en
particulier le don du Téléthon de CH
500°000. Les legs et donations sont
de CHF 205'538. M. Capt explique
a lassemblée que TASRIMM a dd
retourner a 'OFAS CHF 71'386 car
NOUS ne sommes pas arrivés a

effectuer le nombre d'heures liées
aux différentes prestations OFAS
selon le contrat en vigueur. M. Capt
nous a également fait part des fluc-
tuations du personnel et des objec-
tifs du comité pour lUannée 2017.
Le rapport complet sera intégré
dans notre rapport annuel. Un des
membres demande si c’est une
habitude pour 'ASRIMM d’envoyer
le rapport d’activité, apres lassem-
blée générale. L. Capt acquiesce et
explique que 'ASRIMM enverra son
rapport d’activité avant lassemblée
générale a partir de 2018.

Présentation des comptes 2016

M. David Vésy, fiduciaire, nous
présente les comptes 2016. Voici
quelques questions posées par les
membres:

e Est-ce qu’il y a des dispositions
tes tamentaires en matiere d'utili-
sation du legs percu en 20167 «Non
aucune, si ce n'est une affectation
servant le but de l'association. »

e Qu'est-ce que vous entendez par
«actifs de régularisation»? «Les
actifs de régularisation comprennent
lensemble des factures payées
d'avance, par exemple, la prime d'as-
surance 2017 payée en 2016.»



e Et les passifs de régularisa-
tion? « Les passifs de régularisa-
tion comprennent U'ensemble des
factures concernant l'exercice 2016
mais payées en 2017. Il s'agit en fai
des anciens comptes transitoires
dont la dénomination a été modi-
fiee avec lintroduction du nouveau
droit comptable ».

e Que regroupent les produits
exceptionnels: «Il s'agit princi-
palement de participations d’ins-
titutions a des aides financieres
octroyées en 2015 mais percues
seulement en 2016 (et non prévues
dans les comptes 2015). Nous avons
sépareé les éléments pour respecter
le principe de délimitation ».

e Un membre se soucie de la facon
dont lassociation va pérenniser
lencaissement du legs. «Nous
avons attribué le montant intégral
du legs dans les réserves, notam-
ment pour les prestations aux
malades et pour le 40eme anniver-
saire. Les affectations respectent
exclusi vement le but de l'associa-
tion. Aucune part de ce montant n’a
été consommee en 2016 ».

6 Approbation des comptes

Les comptes ont été acceptés avec

35 votes pour et 0 contre.
Election des vérificateurs

des comptes fiduciaire BfB
Les vérificateurs ont été réélus
avec 35 votes pour et 1 contre.

8 Election du comité

e Stéphanie Fidanza a été réélue
avec 35 votes pour et 3 contre.

e Sophie Aubaret a été réélue
avec 32 votes pour et 6 contre.

e Lise-Marie Bossy a été réélue
avec 36 votes pour et 1 contre.

e Pascal Herzig a été réélu avec
35 votes pour et 2 contre.

e Non réélection de Yolande
Joray.

e Mme Joray n'a pas été rée-
lue:17 votes pour et 19 contre.

e Election des nouveaux
membres

e Raphaél de Riedmatten a été
élu avec 35 votes pour et 2 contre.
e Cathy Feldman a été élue avec
25 votes pour et 12 contre.

e Sébastien Kessler a été élu
avec 37 votes pour et 1 contre.

e | uca Mordacci a été élu avec
38 votes pour et 0 contre.

e Pamela Ruga a été élue avec
26 votes pour et 10 contre.
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e Dominique Wunderle a été élue
avec 37 votes pour et 0 contre.

Election des médecins-conseil

e Dr Murielle Dunand a été élue
avec 36 votes pour et 2 contre.

e Dr Rolf Frischknecht a été élu
avec 30 votes pour et 4 contre.
Election du physiothérapeute
conseil

CHUV - Hopital Nestlé a été élu
avec 35 votes pour et 1 contre.

Election de Uergothérapeute
conseil

M. Fabrice Uriot a été élu avec 33
voes pour et 2 contre.

Les cotisations sont maintenues a
50.-

Informations

Fondation Suisse de recherche
sur les Maladies Musculaires
Lassemblée a beaucoup apprécié

AN
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la présentation de Monsieur
Jacques Rognon, Président de la
FSRMM. Nous avons pu vision-
ner une vidéo et M. Rognon suc-
cessivement, nous a parlé des
essais cliniques qui, depuis plu-
sieurs années se multiplient.
Il a mis laccent sur ceux qui
sont organisés par des centres
de recherche ou des entre-
prises suisses et nous a invités
a consulter le site informatique
d'Orphanet pour en savoir plus.

Résultat des votes

38 bulletins de vote ont été ren-
dus. Les scrutateurs donnent
a lassemblée, le résultat des
votes.

Divers et propositions individuelles
M. Briot fait une interpellation a
lassemblée concernant «la dis-
crimination de la personne en
age AVS - moyens auxiliaires».
M. Briot souhaitait porter a
connaissance des membres cette
problématique d’inégalité de trai-
tement et interpeller le comité
pour qu’il puisse prendre posi-
tion et agir en conséquence au
vu de la nouvelle loi sur LAVS qui



est en préparation actuellement.
M. Briot demande au comité de
s'unir avec d'autres associa-
tions de personnes en situation
de handicap pour faire entendre
leurs revendications concer-
nant l'égalité de traitement Al/
AVS, les défendre et faire du lob-
bying aupres des personnes qui
devront faire voter la nouvelle
loi. M. Briot souligne en outre
l'importance de s'unir pour avoir

plus de force et pouvoir faire face
ainsi aux problemes liés au han-
dicap. Au préalable, Stéphanie
Fidanza, Présidente de TASRIMM
avait déja pris contacté AGILE
et plus particulierement Mme
Rouvenaz, présente également
dans la salle. Mme Rouvenaz
affirme vouloir porter ces reven-
dications et invite M. Briot a venir
témoigner, proposition a laquelle
M. Briot adhere.
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Rapport d'activité 2016

Introduction

2016 fat une année charniere pour
notre Association, votre Comité a
consacré énormément d'heures et
d’'efforts pour repenser son organi-
sation et son fonctionnement afin de
gagner en efficience et performance
et également dans la perspective de
s‘allier de nouvelles compétences.

Nous avons également mené un grand
chantier en matiere de ressources
humaines, les décisions ont été prise
de renforcer tous nos secteurs: social,
administratif et communication.

Le travail accompli lors de lédition
de nos budgets 2017 nous a permis
d’augmenter tous nos secteurs de
soutiens en votre faveur; il en res-
sort plus d’aides financieres, plus de
camps, plus de vacances, plus d'ac-
compagnement, plus de visibilité et,
surtout, plus de projets a l'étude.

Nous avons eu également la chance
de recevoir plus d’entrées financieres
en bénéficiant d'un important legs et
nous menons une nouvelle politique
en matiere de recherche de fonds qui
porte déja ses fruits.

En 2016, le Comité s'est réuni a
12 reprises et était composé de 5
personnes:

Stéphanie Fidanza, Présidente
Yolande Joray, Vice-présidente
Sophie Aubaret, membre
Lise-Marie Bossy, membre
Pascal Herzig, membre

Voici une rétrospective de 'année 2016

Recettes

Le Téléthon nous a accordé un don
de CHF 500°000 et nous avons eu plu-
sieurs donations pour un total de CHF
557'320.68. A noter que nous avons
recu la subvention de UOFAS pour
un montant de: CHF 205'538. Nous
avons cependant dd retourner une
partie de cette subvention car nous
ne sommes pas arrivés a effectuer le
nombre d'heures liées aux différentes
prestations OFAS selon le contrat en
vigueur, nous avons donc da retourner
la somme de: CHF 71°386.
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Charges

e Charges du personnel:
CHF 277°654.61

e Autres charges d’exploitation:
CHF 87°304.00

¢ Dotations, réserves: CHF 450°000

Prestations aux membres

B Prestations aux malades

B Camps de vacances

I Personnel des camps

" Aides aux autres associations

M Frais centres pluriodisciplinaires
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Prestations aux membres

En 2016 UASRIMM a octroyé a ses
membres la somme de: CHF 480°348
dont des aides financieres directes
pour un montant total de: CHF
161°074.32.

Camps de vacances
e En 2016, nous avons organisé
e ] camp a Vercorin
e ] camp enfants a Saanen
e ] camp adultes a Magliaso

Vous trouverez un article relatif aux
camps dans cette brochure.

Projets
Votre association soutient toujours les
projets suivants:

e Financement partiel du projet
AUTONOMYO

e Etude des besoins en collabora-
tion avec la Haute école sociale de
Fribourg

e Financement de centres pluri-
disciplinaires

Votre comité étudie actuellement la
mise sur pied de nouveaux projets
destinés a améliorer encore nos pres-
tations pour tous les membres de
LASRIMM.

Nous continuons a organiser nos jour-
nées d’information et les groupes de
parole et nous sommes présents lors
de multiples événements.
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Qu’est-ce qui va se passer en 2017 ?

Le Comité souhaite octroyer plus
d'aides financieres. Pour cela, il a
prévu un montant supérieur aux 2
dernieres années, dans ses budgets
2017. N'hésitez pas a contacter nos
assistantes sociales pour faire vos
demandes d'aide.

e Le Téléthon a octroyé a TASRIMM
la somme de CHF 590°000 (90°000
de plus qu’en 2016)

e 3 nouveaux week-ends sont
organi sés par notre association:

e 2 week-ends de ski

e 1 week-end «ados»,
par eux et pour eux.

organiseé

En 2017, votre association lance un
projet destiné a renforcer sa commu-
nication aupres des meédecins, des
membres, du grand public et des poli-
tiques. Il est piloté par une équipe
compétente constituée de nos assis-
tantes sociales, d'un chef de projet, de

toutes personnes concernées et est
mené en lien avec ProRaris.

Un grand merci a notre équipe et
toutes nos félicitations pour 'engage-
ment sans faille de chacun. En 2017,
LASRIMM fonctionnera avec léquipe
suivante:

Petra Benamo, Carole Stankovic-
Helou, Justine Négro: nos assis tantes
sociales

e Susan Rey, Irina Grandjean:
notre service administratif

e David Vésy, Lionel Capt, Pierre
Froment: notre équipe mandatée
(fiduciaire, ressources humaines,
organisation des camps)

Nous vous attendons, vous et votre
famille, le 2 septembre 2017, au forum
de Fribourg, pour féter ensemble les
40 ans de UASRIMM et partager un
moment de grande convivialité.
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818 Fidam révision SA
Avenue des Baumettes 23
Case postale 400
CH-1020 Reneas VD 1

Téléphone +41 (0)21 641 46 46
Télétax +41 (0)21 641 46 40
E-mail : contact®bfovd ch

BfB

Association de la Suisse Romande Intervenant
contre les Maladies neuro-Musculaires
(ASRIMM)
Yverdon-les-Bains

Exercice 2016
Rapport de I'organe de révision
sur le contréle restreint
a lassemblée générale

Comptes annuels

2707TU/ND/SDI 11
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818 Fidam révision SA
Avenue des Baumettes 23
Case postale 400
CH-1020 Resens VD 1

Téléphone +41 (0)21 641 46 46
Télétax +41 (0)21 641 46 40
E-mail : coatact@bfbvd.ch

Rapport de l'organe de révision sur le contrdle restreint BfB
a l'assemblée générale de

Association de la Suisse Romande Intervenant

contre les Maladies neuro-Musculaires (ASRIMM)

Yverdon-les-Bains

En notre qualité d'organe de révision, nous avons controlé les comptes annuels (bilan et compte de
résultat et annexe) de I'Association de la Suisse Romande Intervenant contre les Maladies neuro-
Musculaires (ASRIMM) pour l'exercice arrété au 31 décembre 2016.

La responsabilité de 'établissement des comptes annuels incombe au comité alors que notre
mission consiste & contrbler ces comptes. Nous attestons que nous remplissons les exigences
légales d'agrément et d'indépendance.

Notre controle a été effectué selon la Norme suisse relative au contrdle restreint. Cette norme
requiert de planifier et de réaliser le controle de maniére telle que des anomalies significatives dans
les comptes annuels puissent étre constatées. Un contrdle restreint englobe principalement des
auditions, des opérations de contrdle analytiques ainsi que des vérifications détaillées appropriées
des documents disponibles dans lentité contrdlée. En revanche, des vérifications des flux
d'exploitation et du systéme de contrdle interne ainsi que des auditions et d'autres opérations de
controle destinées & détecter des fraudes ou d'autres violations de la loi ne font pas partie de ce
controle.

Lors de notre contrble, nous n'avons pas rencontré d'élément nous permettant de conclure que les
comptes annuels ne sont pas conformes a la loi et aux statuts.

Renens, le 6 avril 2017

BfB Fidam révision SA

%/ l?n - ( \
T

Miche! Grangier Nathalie Dubuis
Expert-réviseur agréé Expert-réviseur agréée
Réviseur responsable

Annexes

Comptes annuels comprenant :
- Dbilan

compte de résultat

annexe aux comptes annuels
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Bilan au 31 décembre

ACTIF

Actif circulant

Trésorerie et actifs cotés en bourse

détenus a court terme
Caisse

PostFinance

Banque, comptes-courants
Titres et placements

Autres créances a court terme
Carte «Travel cash»
Impdt anticipé a récupérer

Actifs de régularisation

Actif immobilisé
Immobilisations financieres
Préts et avances

Garantie loyer

Immobilisations corporelles
Mobilier de bureau, informatique
et systéme de communication

Total de Uactif

2016
CHF

588.91

1071 204.10
1557 283.29
504 045.85
3133 122.15

15.45
1380.47
1395.92

24 472.34

43 007.00
5627.35
42 427.90

34 400.00

2 848 601.77

2015
CHF

1285.11

753 921.42
1517 399.32
495 493.14
2768098.99

2 057.39
1411.59
3468.98

20 605.90

36 805.00
5622.90
69 066.85

14 000.00

2 897 889.05



PASSIF

Capitaux étrangers a court terme
Dettes résultant de l'achat de biens
et de prestations de services
Autres dettes a court terme

Passifs de régularisation

Capitaux propres
Comptes de régularisation
Dons en attente d'affectation

Fonds affectés

Fonds en faveur de camps de vacances

Fonds en faveur de centres pluridisciplinaires
Fonds en faveur de prestations aux malades
Fonds en faveur de nouvelles thérapies médicales
Fonds en faveur de la Sclérose Latérale
Amyotrophique «SLA»

Fonds en faveur du 40e anniversaire

Fonds en faveur de l'organisation de congres
Fonds en faveur de projets futurs

Fonds propres
Capital au 1er janvier
Excédent de charges

Total du passif

2016
CHF

41 845.25
6 786.50
52 178.25

0.00

444 000.00
269 850.00
924 000.00
281 000.00

80 155.11
80 000.00
60 000.00
150 000.00
2 289 005.11

928 640.81
- 76 431.16
852 209.65

3242 024.76

Ww

2015
CHF

16 425.20
2 848.65
61 682.00

0.00

444 000.00
269 850.00
764 000.00
281 000.00

80 155.11
0.00

0.00

0.00

1839 005.11

937 710.34
- 9069.53
928 640.81

2 848 601.77
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Compte de résultat

PRODUITS

Subventions et dons

Subventions «OFAS»

Action «Téléthon Suisse»

Dons et legs

Dons recus en faveur du projet «SLA»

Autres produits

Cotisations membres

Participations pour les camps enfants
Participations pour les camps jeunes adultes
Participations pour les camps adultes
Autres recettes

Total des produits

CHARGES

Prestations aux membres
Prestations aux malades
Camps de vacances
Personnel des camps

Aides aux autres associations
Frais centre pluridisciplinaire

Charges de personnel

Salaires, charges sociales et frais de personnel

Autres charges d’exploitation
Loyer, entretien bureau et local d'archives

Fournitures, matériel de bureau et frais informatique

Frais téléphone, ports et taxes
Honoraires de tiers

Frais d’assemblées et de comité
Assurances diverses

A reporter

2015
CHF

205 538.00
500 000.00
557 320.68

20.00
1262 878.8

16 095.00
3388.90
2 400.00
1980.00

972.00

24 835.90

1287 714.58

161 074.32
67 825.49
56 900.00
40 000.00
99 000.00

424799.81

277 654.61

23 755.20
17 682.35

6 926.85
21 978.00
13 913.90

3047.70
87 304.00

789 758.42

2014
CHF

205 538.00
450 000.00
77 178.40
0.00

726 716.40

17 120.00
3406.30
0.00
3580.00
0.00
24106.30

750 822.70

134 540.90
61373.39
52 132.95
15 185.00
52 281.65

315 513.89

243 382.80

23 855.20
10 645.83

4 395.80
13 948.40
18 024.95

3027.20
73797.38

632 694.07



Compte de résultat :uite)

Report

Cotisations, dons, publications et conférences
Cotisations aux associations et divers
Organisations et rencontres

Revues, brochures

Informations, publicité, séminaires et conférences

Amortissements

Charges et produits financiers
Produits des capitaux
Variations sur titres et devises
Intéréts et frais

Charges et produits exeptionnels
Produits exceptionnels
Correction subventions OFAS

Attribution aux fonds affectés

Attribution aux fonds en faveur du 40e anniversaire
Attribution aux fonds en faveur de l'organisation de congres
Attribution aux fonds en faveur de projets futurs

Attribution aux fonds en faveur de prestations aux malades

Total des charges

Excédent de charges

2015
CHF

789 758.42

13 452.74

6 127.00
49 422.05
13 339.35
82 341.14

18 476.00

- 18 454.85
-6612.24
3 085.16

- 21 981.93

- 25 833.89
71 386.00
45 552.11

80 000.00
60 000.00
150 000.00
160 000.00
450 000.00

1364 145.74

-76 431.16

J,ﬂlﬂi.bw

2014
CHF

632 694.07

9 468.96
18 877.25
40 339.75
10 716.20
79 402.16

3072.00

- 40 949.11
78 775.26
6 897.85
44724.00

0..00
0.00
0.00

0.00
0.00
0.00
0.00
0.00

759 892.23

-9069.53
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Annexe aux comptes annuels

fait partie intégrale des comptes annuels

1. Principes d'évaluation Machines de bureau. informatique et

Les présents comptes annuels
ont été établis conformément aux
directives de la loi suisse et plus
particulierement selon les articles
du Code des obligations sur la
comptabilitt commerciale et la
présentation des comptes (art. 957
a 962). L'Association n'ayant pas
'obligationde s'inscrire au Registre
du commerce, les comptes annuels
ont été établis essentiellement sur
la base des articles 957 et 9573, ali-
néa 2, du Code des obligations.

. Informations concernant
certaines rubriques du bilan et du
compte résultat

Préts et avances

Il s’agit des préts ou avances accor-
dés aux malades pour le finance-
ment de l'acquisition de leur

Ces préts font l'objet de contrats
écrits. Ils sont octroyés sans intérét
et sans indication d'une échéance.
Ils sont remboursés régulierement
par des mensualités mentionnées
dans les contrats.

systéme de communication

Un montant de CHF 9 000 repré-
sentant un acompte versé pour la
création d'un nouveau site internet
a été enregistré dans cette rubrique
au 31 décembre 2015.

. Indication selon l'article 959c

alinea2CO

Nombre de collaborateurs

Le nombre moyen annuel des colla-
borateurs a plein temps ne dépasse
pas le seuil de 50.

Charges et produits exceptionnels

Les produits exceptionnels com-
prennent essentiellement les élé-
ments suivants:

Retour de fonds «Travel Card
cash» CHF 3 127.34

Participations des malades ou Pro
Infirmis pour des prestations enre-
gistrées en 2015 CHF 22 706.55
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Prestations du service social de 'ASRIMM

Prestations du service social

de TASRIMM

Les assistantes sociales de TASRIMM
offrent conseil social et soutien social,
organisent des journées d’informa-
tion, animent des groupes de parole,
participent a des congrées et repré-
sentent TASRIMM dans diverses mani-
festations. Elles rédigent des articles
pour le journal de l'association, « Entre
Nous ».

Le conseil social

Les assistantes sociales de 'TASRIMM
apportent:soutienpsychosocial,orien-
tation et aide dans les démarches
administratives, présentation des de-
mandesd’aidesfinancieresa lASRIMM
ainsi qu'a d'autres fonds selon les
situations.

Les groupes de parole
Développement des groupes de parole
régionaux:

e Les groupes «Léman» (région
Genéve et la Cote] et «Rhone»
(Valais Chablais) ont continué a se
réunir.

e D'autres ont été développés dans
les cantons de Vaud, Fribourg,
Neuchatel-Jura

Groupes d’'intérét par maladie:
Charcot-Marie-Tooth, Myasthénie,
Myosite a inclusion, Myopathie de
Steinert.

Organisation de journées
d’information

Les journées d’'information organi-
sées en 2016:

Samedi 19 mars: apres-midi de l'as-
semblée générale » Spectacle de
Cap-Contact sur lautodétermination,
«le golt de lignorance »

Samedi 11 juin: Inclusion - égalité -
participation » Présentation du concept
fédéral des maladies rares et de la
politique nationale du handicap, puis
forum-échange lapres-midi, sur dif-
férents themes.

Samedi 1¢" octobre : Une bonne qualité
de vie jusqu’a la fin » Soins palliatifs,
ateliers de réflexion et contes pour
aborder la mort.

Présence des assistantes sociales de
UASRIMM lors de manifestations en
2016

Journée de la différence, 2 octobre,
a Marsens > animation d'un atelier
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de sensibilisation aux maladies neuro-
musculaires

Journée du Proche Aidant, 29 octobre,
place Pépinet a Lausanne » Stand de
LASRIMM parmi d’autres associations

Planete santé, 24 novembre, EPFL »
Présence sur le stand de ProRaris

Emission du Téléthon, 3 décembre
» Présence de Petra Benamo sur le
plateau

Collaboration renforcée avec les

consultations neuromusculaires
e Neuropédiatrie CHUV et HUG
e Adulte au CHUV

ProRaris

Renforcement du concept de mala-
die rare dans le soutien apporté aux
personnes atteintes de maladies
neuromusculaires.

Changements au sein de U'équipe
Lannée 2016 a été marquée par le
départ d’Anne-Pascale Collaud, que
nous remercions sincérement pour la
qualité du travail accompli et le sou-
tien qu’elle a apporté aux bénéficiaires
de LASRIMM.

Ce départ a engendré une adapta-
tion des pourcentages de travail des
deux autres assistantes sociales, ainsi
qu'un remodelage temporaire de la
répartition des régions en attendant
'engagement d'une nouvelle colla-
boratrice. Justine Négro est engagée
depuis avril 2017 et vient renforcer
l'équipe du service social de TASRIMM.

Petra Benamo
Carole Stankovic-Helou
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Prestations du secrétariat de 'ASRIMM

Cette année 2016 a été marquée par
des changements au sein de ladmi-
nistration, notamment le départ de
Mme Eva Otero en début d’année.

J'ai repris «le flambeau» a la mi-
février etil a fallu mettre tout en ceuvre
pour continuer a offrir a nos membres
des prestations de qualité. Il sagissait
de réorganiser le secrétariat, amélio-
rer les procédures existantes, créer de
nouvelles, comprendre ce qui avait été
fait auparavant et assurer la releve.
Mme Valérie Rio, qui épaulait déja
Mme Otero, a travaillé 3 mes cotés
tout au long de cette année. C'est elle
aussi qui a fait le lien entre le départ
de Mme Otero et mon arrivée. De sur-
croit, Mme Pascale Collaud, assistante
sociale a LASRIMM est partie au mois
d'avril 2016. Anne-Pascale s'occupait,
entre autres, du journal Entre-Nous.
J'ai repris cette tache, qui représente
un 20% de travail supplémentaire. Le
but était également de faire un jour-
nal plus étoffé, plus convivial, un illus-
tré que vous ayez plaisir a lire. C'était
un challenge de continuer a vous offrir
un journal auquel vous étes attachés
mais le pari est réussi!

Parallelement, ladministration contri-
bue dans un certain sens et sous diffé-
rentes manieres a toutes les activités
de ASRIMM et a donc, un champ de
travail tres large. Il y a eu différentes
activités en 2016:

* Le week-end a Vercorin

e e camp enfants a Saanen
e Le camp adultes a Magliaso
e 'assemblée générale

e Les journées d’'information
e | a sortie annuelle
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Tous ces événements auxquels vous
avez participé et pour lesquels, le
secréetariat de UASRIMM a contribué
administrativement.

Dans un autre registre, jai participé
pour vous a plusieurs congres ou
séances d’'information, entre autres:
Davos, Eurordis, afin de vous trans-
mettre plus d’informations par le
biais du journal de l'association. A la
fin de lannée 2016, TASRIMM comp-
tait 524 membres dont 286 personnes
atteintes de maladies neuromuscu-
laires sans compter leurs proches.
Ladministration a fait de son mieux
pour que les aides financieres vous
soient attribuées dans les meilleurs
délais.

Qu’est-ce que nous allons faire l'année
prochaine? Plein de choses! L'agenda
est déja bien rempli!

Nous continuerons a répondre a vos
appels du lundi au vendredide 8 h 00 a
12 h 00. N'hésitez pas a nous contac-
ter pour tout souci, que ce soit le paie-
ment de vos cotisations, vos inscrip-
tions ou autre, nous essayerons de
répondre au mieux a vos demandes.
Nous allons mettre tout en ceuvre pour

améliorer nos performances, pour-
suivre limmense travail qui a déja été
fait par les personnes qui ont contri-
bué a ce que TASRIMM est aujourd’hui,
afin d’honorer le travail effectué par
nos prédécesseurs depuis 40 ans.

Bien cordialement.

Susan Rey
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Téléthon 2016

Fondation Téléthon Action Suisse

Un grand merci a tous les bénévoles,
donateurs, familles, chercheurs qui
se sont, une nouvelle fois, mobili-
sés pour notre formidable action. La
récolte finale de l'action Téléthon 2016
sera connue dans le courant du 2eme
semestre 2017. Les promesses de
dons ont dépassé les deux millions le
03 décembre 2016 a minuit.

Famille ambassadrice 2016

Pour la 2¢ année, nous avons
placé la famille au centre de notre
communication.
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La famille Mueller-Laurent, avec Zoé,
Aaron, Céline et Marc-André, a par-
ticipé a cette aventure et nous les
remercions du fond du coeur pour leur
précieux engagement.

Samedi 3 décembre de 19h45 a
minuit, la chaine La Télé s'est mobi-
lisée en réalisant une grande émis-
sion en direct. Les familles, malades
et professeurs ont eu la parole pour

Mobilisation des médias romands

Le vendredi 2 et samedi 3 décembre,
les radios FM cantonales, LFM - Radio
FR - Rhone FM - RTN BNJ, sont par-
tis a la rencontre des événements du
Téléthon avec des émissions en direct
depuis toute la Suisse romande.

nous expliquer leur lutte au quotidien
contre les maladies génétiques rares.
De nombreuses personnalités ont
également répondu présent comme
Frédéric Francois, Catherine Lara,
Jérémie Kisling, Mnémosyne.

SMS au 339: TELETHON suivi du montant

Ex.: pour un varsement immédiat da Fr. 100.-, anvoyez TELETHON 100 au 339




Vous pouvez retrouver les meilleurs
moments de 'émission TV 2016 notre
www.telethon.ch/Emission TV  en
visionnant notre «Best of ».

Attitude telethonique

Pour la 2¢ année consécutive, latti-
tude telethonique est proposée aux
entreprises pour inciter les collabo-
rateurs a se mettre en mouvement
pour le Téléthon avec des capsules de
coaching.

C'est aussi la possibilité d’organiser
ou prendre part a un défi sportif en
faisant bénéficier le Téléthon en obte-
nant des promesses de dons relatives
au challenge que vous vous étes fixé!

Toutes nos actions sur:
www.attitudetelethonique.ch

2017
C'est les 30 ans de la Fondation
Téléthon Action Suisse!!

Pour cette édition anniversaire, plu-
sieurs actions spéciales sont organi-
sées:Soirée de gala le 16 juin 2017 a
Crissier (pour plus d’information ou
réservation contactez infoldtelethon.
ch])

J,ﬂﬁi.bzs

Une émission TV de 30 heures d’an-
tenne en faveur du Téléthon sur
La Télé le 8 et 9 décembre 2017

Fondation Téléthon Action Suisse
Centre de coordination

Chemin de la Cure 1

1092 Belmont-sur-Lausanne
Tel. 021 808 88 77
infofdtelethon.ch
www.telethon.ch
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Rapport de la Fondation Suisse de Recherche
sur les Maladies Musculaires

fsrmm

schweiz. stiftung fur die erforschung der muskelkrankheiten

Rapport de la Fondation Suisse

de Recherche sur les Maladies
Musculaires (www.fsrmm.ch)

En 2016 la recherche médicale sur les
maladies neuromusculaires a con-
tinué de progresser aussi bien sur
le plan fondamental que clinique.
De nombreux essais thérapeutiques
sont en cours. Lentreprise Santhera.
Pharmaceuticals a Liestal, qui a été
soutenue a ses débuts par la FSRMM,
a commercialisé dans une quinzaine
de pays en Europe Raxone contre la
neuropathie optique héréditaire de
Leber (LHON]

Santhera a débuté une nouvelle étude
de phase Ill (Sideros) pour démon-
trer lefficacité de Raxone sur lat-
ténuation des troubles respiratoires
chez les patients souffrant de la mal-
adie de Duchenne non traités avec des
glucocorticoides.

Le 27 avril 2016, la premiére cérémo-
nie officielle de remise des bourses a
eu lieu a Berne dans la salle du Grand
Conseil. Ont recu des soutiens finan-
ciers allant de 1 a 3 ans, 7 chercheurs
des Universités de Berne (Prof Beat
Trueb), Bale (Dr Perrine Castets et
Ruben Herrendorff] Genéve (Dr Olivier
Dorchies), EPF Zirich (Prof. Frédéric
Allain) et de U'Hopital de Ulle a Berne
(Dr Olivier Scheidegger et Werner
Z'Graggen). Le montant de cette aide
se monte a 1,1 millions de francs. Le
choix des boursiers avait été fait en
novembre 2015 sur recommandation
du Conseil scientifique présidé par
Prof. Markus A. Riiegg. La cérémonie
a été enrichie par des discours de M.
Alexander Tschappat, président de la
ville de Berne et du Professeur Carrel
de UHopital de lle et par des produc-
tions musicales du duo talentueux
«Souvenir».



En Suisse la FSRMM continue de
soutenir la recherche dans le cadre
de ses moyens. En 2016, le Conseil
scientifique de la FSRMM a recu 13
demandes pour soutenir financiere-
ment des projets de recherche fonda-
mentale et clinique provenant des 5
facultés de médecine de Suisse. Apres

Requérant Université
Dr PD Andréa Klein Bale

Prof. Susan Gasser Bale

Prof. Susan Treves Bale

Dr Hesham Hamed Geneve

Somme totale allouée aux 4 boursiers

un examen tres approfondi des projets,
examen réalisé avec l'aide de spécial-
istes européens, le Conseil scienti-
figue a décidé de proposer les projets
suivants au Comité qui les a acceptés
dans sa séance de novembre 2016.

Depuis sa création en 1985, la FSRMM
a soutenu 150 projets concernant 77
chercheurs et 40 séminaires pour un
montant de 25 millions de francs. Elle
a ainsi donné une impulsion impor-
tante a la recherche dans le domaine
neuromusculaire, recherche qui

Wn

était presque inexistante en 1985.
Elle a également permis a de jeunes

chercheurs de travailler dans ce
domaine.

Durée Somme totale en Fr.

1 an 30 000.-

2 ans 184 680.-

2 ans 103 373.-

2 ans 127 450.-

445 503.-

Sur le site de la Fondation, (www.
fsrmm.ch), vous trouverez toutes les
dernieres informations, notamment
la publication des derniers rapports
annuels, les deux dernieres brochures
scientifiques décrivant les avancées
de la recherche, des résumés sur cer-
tains résultats des chercheurs suisses
soutenus par la FSRMM ainsi que tous
les séminaires organisés.

La Fondation soutient et organise des
séminaires. Le 11éme séminaire de
Macolin aeu lieudu 20 au 22 novembre
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2016. Ce meeting important a réuni
pendant 3 jours plus d'une soixantaine
de chercheurs suisses afin de leur
permettre de présenter leur projet de
recherche et d’échanger leurs idées.

La FSRMM soutient aussi le Registre
suisse des patients qui souffrent de la
maladie de Duchenne et de l'atrophie
spinale. Pour assurer la pérennité des
registres existants et pour dévelop-
per d'autres registres, Myosuisse, qui
regroupe UASRIM, la Schweizerische
Muskelgesellschaft et la FSRMM, a
décidé de confier la gestion du Registre
a Ulnstitut de médecine préventive a
l'Université de Berne.

La Fondation soutient la chaire de
myologie a UUniversité de Bale.
Son titulaire, le Professeur Michael
Sinnreich, est membre du Conseil de
fondation. Il est tres important pour
les myopathes qu'il existe un tel cen-
tre spécialisé les concernant.

La FSRMM fait partie de lAlliance
suisse des maladies rares ProRaris.
Elle a contribué a l'élaboration du doc-
ument présenté a ['Office fédéral de la

Santé publique. Ce rapport définit une
stratégie nationale pour les maladies
rares.

Au niveau international, la FSRMM
participe aux travaux de [European
Neuro Muscular Centre ENMC dont
la principale activité est d’organiser
des ateliers réunissant les spécial-
istes européens dans ce domaine. La
Doctoresse Raffaella Willmann, biol-
ogiste, qui est également assistante
scientifique de la FSRMM, représente
la FSRMM au Comité exécutif. Elle a
été nommeée présidente de ce Comiteé.

Enfin la FSRMM participe activement
au développement et a l'organisation
du Téléthon. Ce vaste mouvement de
solidarité est tres important pour la
FSRMM. En effet, suivant les années,
la contribution financiere du Téléthon
représente le 50 a 65% du finance-
ment de la Fondation.

Cortaillod, le 17 mars 2017

Dr Jacques Rognon, président



Comment faire un don ou recevoir
notre dernier rapport annuel ?
Chaque contribution est la bien-
venue et sera utilisée pour financer la
recherche en Suisse! Faites votre don
sous forme de virement sur le compte
postal ou compte bancaire suivant:

Compte postal: 30-13114-3
Compte bancaire:
IBAN: CH58 0076 9016 4217 0089 6

Vous pouvez également recevoir un
rapport annuel 2015 en nous écri-
vant a: FSRMM, Chemin des Jordils 4
2016 Cortaillod ou par e-mail a infod
fsrmm.ch.

Merci de votre précieux soutien!

#}ﬁﬂzt;



Rapport d’activité pour l'année 2016 du Registre
Suisse pour la Dystrophie Musculaire de
Duchenne/Becker et 'Amyotrophie Spinale

PD Dr. A. Klein, Kinderspital Basel/Bern Dr. C. Bloetzer, ISPM Bern

Introduction

Le registre Suisse pour la Dystrophie
Musculaire de Duchenne/Becker et
UAmyotrophie Spinale a été créé en
2008.

Notre activité principale consiste a
inclure les patients nouvellement
diagnostiqués, a entretenir les don-
nées des patients déja inclus, a
répondre aux sollicitations de la part
de TREAT-NMD, des entreprises phar-
maceutiques ou des hopitaux univer-
sitaires, a faciliter linclusion des
patients Suisses dans des essais

thérapeutiques, ainsi qu'a promouvoir
les centres neuromusculaires Suisses
aupres des entreprises pharmaceu-
tiques afin que des essais thérapeu-
tiques puissent se dérouler en Suisse.

Rapport d’activité 2016
Notre activité au cours de l'année 2016
peut étre résumée comme suit:

1. Recensement des patients

Les données des patients nouvel-
lement diagnostiqués et ceux des
patients déja inclus ont été renou-
velés tout au long de lannée. Ce

Le tableau suivant résume Uétat du Registre fin 2016:

Centre DMD BMD IMD ASC
Geneve 11 1 0 1
Lausanne 31 12 2 9
Zurich 79 10 2 5
Berne 24 3 3 1
Bale 31 5 0 1
Tessin 7 0 2
Lucerne 9 2 0 0
St. Gall 4 2 0 0
Aarau 6 2 0 0
Total 204 L4 7 19

SC SMA1 SMA2 SMA3 SMA4  Total
0 0 1 2 0 16
2 6 14 7 0 83
0 3 12 7 1 119
0 1 7 2 0 41
0 2 0 9 0 Lb
0 1 9 0 1 25
0 9 1 1 0 18
0 0 4 9 0 19
0 0 0 1 0 9
2 18 A 34 2 374

DMD: Patients avec une maladie de Duchenne; BMD: Patients avec une maladie de Becker; IMD: Patients avec une forme
intermédiaire ; ASC: Méres porteuses de la mutation, asymptomatiques; SC: Meéres/Patientes porteuses de la mutation avec
symptomes; SMA 1/2/3/4: Patients avec une amyotrophie spinale.



renouvellement est effectué selon le
souhaitdu centre neuromusculaire par
courrier (St. Gall, Aarau, Zurich, Bale,
Tessin, Berne), par email (Lucerne) ou
sur place (Geneve) a laide des rap-
ports de consultation. La collaboration
avec les différents centres est excel-
lente et leur aide précieuse. Pour rap-
pel, fin 2015 le registre contenait 353
Patients.

2.Collaboration avecleregistreinter-
national de TREAT-NMD et demandes
d’acces au registre Suisse

Plus de trente pays collaborent au
registre international de TREAT-NMD
(Global Database www.treat-nmd.eu).
Les données du registre Suisse sont
transmises au registre international
sur demande de TREAT-NMD.

PD Dre A Klein représente le registre

Suisse en tant que membre du
« TREAT-NMD Global Database
Oversight Committee», organe de

contrdle du registre international. A ce
titre, elle est sollicitée pour avis pour
toute demande d'accés au registre
international.

Au total sept demandes nous sont par-
venues durant l'année 2016, deux par

#}#{.Lm

lintermédiaire de TREAT-NMD et cing
autres ont été directement adressées
au registre Suisse soit par des entre-
prises pharmaceutiques, soit par des
instituts universitaires:

Une demande concernait lanalyse
de parametres d’efficacité poten-
tiels (fonctions pulmonaires) pour une
étude en préparation:

Patients avec une DMD, fonctions pul-
monaires, stratifiées en fonction de
l'age. Etude de phase Il, Kinderspital
Basel.

Une deuxieme demande concer-
nait le nombre de candidats Suisses
potentiels pour cette méme étude en
préparation:

¢ Patients avec une DMD, ambulants,
agés de 6.5-10 ans, sous traitement
de cortisone. Etude de phase Il
Kinderspital Basel.

Trois autres demandes concernaient
le nombre de candidats Suisses poten-
tiels pour des études en préparation:
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Patients avec une DMD, 5-10 ans,
stratifiés en fonction de l'age, de la
fonction motrice, d'un éventuel trai-
tement par cortisone, de la participa-
tion actuelle ou antérieure a un essai
thérapeutique. Etude de phase |I,
demande transmise par TREAT-NMD.

¢ Patients avec une DMD, 10-20 ans,
stratifiés en fonction de la fonc-
tion motrice et d'un éventuel trai-
tement par cortisone. Etude de
phase Ill, demande transmise par
TREAT-NMD.

e Patients avec une SMA, 2-25 ans,
type lI/lll, stratifiés en fonction du
type et de l'age. Etude de phase I,
Kinderspital Basel.

Une demande concernait le recru-
tement de patients Suisses dans un
essal en cours:

e Patients avec une DMD, recrute-
ment Etude S1DEROS (ldebenone
in patients with DMD receiving ste-
roids), Kinderspital Basel.

Une demande concernait lidentifica-
tion des patients Suissesavec une DMD
suite @ une mutation Nonsense, trai-
table par le médicament Translarna

(effectué pour les Neuropédiatres
Suisses).

3. Facilitation de linclusion de
patients Suisses dans des études
Etude internationale, multicentrique,
PTC124 [Ataluren dans la DMD]: Une
phase Ill d'extension testant leffica-
cité de UAtaluren chez les patients
avec une DMD due a une mutation non
sens est toujours en cours a Lausanne.
Trois candidats ont pu étre inclus dans
l'étude.

Etude internationale, multicentrique,
SIDEROS (ldebenone dans la DMD)] :
Une phase lll testant lefficacité de
'ldebenone chez les patients avec une
DMD traités par cortisone débute au
Kinderspital Basel.

4. Promotion des centres neuromus-
culaires Suisses aupres des entre-
prises pharmaceutiques afin d’attirer
des essais thérapeutiques en Suisse
Un objectif majeur du registre est de
promouvoir les centres Suisses pour
les essais thérapeutiques présents et
a venir. Cette activité porte ses fruits
puisque des patients Suisses ont pu
participer a l'étude DELOS (ldebenone
chez les patients avec DMD sans



traitement par cortisone], a l'étude
PTC124 [(Ataluren chez les patients
avec DMD) et a sa phase d’extension
a Lausanne, et qu'un site Suisse est
prévu au Kinderspital Basel pour les
études SIDEROS (Idebenone chez les
patients avec DMD avec traitement
par cortisone], FIREFISH (R07034067
chez les patients avec SMA Type 1] et
SUNFISH (R07034067 chez les patients
avec SMA Type II/Ill) sur le site.

Nous contactons régulierement les
entreprises afin de promouvoir nos
centres.

Nous remercions vivement les
Associations et Fondation pour leur
soutien financier et restons a dis-
position pour toute information
complémentaire.

Bern, 27.02.2017

PD Dr AKlein
Coresponsable du Registre

Dr Clemens Bloetzer
Coresponsables du Registre

J,ﬂlﬂﬂss
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Rapport d’activité 2017

Consultation neuromusculaire adulte —= CHUV

Centre hospitalier
universitaire vaudois

Dr. Stefano CARDA, médecin associé
Département de neurosciences cliniques

Service de Neuropsychologie et Neuroréhabilitation | Bureau NES 5069

Av. Pierre Decker 5, CH-1011 Lausanne
tél. +41 21 314 1556
fax +41 21 314 7756

Et voila, 2017, temps de bilan, le deu-
xieme depuis le début de la nouvelle
organisation de la consultation neuro-
musculaire adultes au CHUV!

Résumer en quelques lignes est tou-
jours difficile, mais si je dois penser a
un seul mot: MERCI.

2016 et le premier semestre 2017 ont
été riches en nouveautés, avec des
points positifs et négatifs.

Commencons par les points positifs...

Merci a mes collegues du service de
Neurologie.

Depuis la fin 2015, la consultation se
fait un jour par semaine en collabo-
ration directe avec Dr Kuntzer et Dr

Ochsner du service de Neurologie
du CHUV. Cette organisation nous a
permis d'activer des échanges plus
rapides et efficaces dont les patients
peuvent bénéficier.

Cette collaboration nous permet, dans
lannée 2017, de participer a la base
des données francophones sur la dys-
trophie myotonique de Steinert, la
maladie neuromusculaire la plus fré-
quente de l'adulte.

La demande de participation (pour la
récolte des données est anonyme).

Elle sera prochainement soumise au
comité d’Ethique du Canton de Vaud,
et reprendra intégralement le pro-
tocole déja utilisé par nos collegues
francais.



Faire partie d'une grande base de
données est primordial pour pouvoir
récolter les informations utiles pour
le développement des futurs médica-
ments et pour leurs essais cliniques.

La collaboration plus forte entre
le service de Neurologie et de
Neuroréhabilitation du CHUV, nous a
également permis de faire partie d'un
projet en collaboration avec UEPFL
pour le développement de nouveaux
moyens auxiliaires afin de favoriser la
marche des patients atteints de mala-
dies neuromusculaires.

Grand merci a Mme Francoise Sandoz.
La consultation n’arréte pas d'aug-
menter et, si les satisfactions profes-
sionnelles augmentent, la charge de
travail et les défis suivent le méme
cours. Sans le précieux soutien de
Francoise Sandoz, qui, silencieuse-
ment organise le bon fonctionnement,
la consultation ne serait pas possible.

Un remerciement a Christian Wider,
malheureusement disparu cet été.
Une grande perte pour sa famille, ses
collegues et ses patients.

Wss

Un remerciement a la Direction
du CHUV et du Département de
Neurosciences Cliniques pour leur
support et a LTASRIMM qui, avec leurs
soutiens permettent a cette consul-
tation de vivre, d'aider les patients et
leurs proches dans les activités de la
vie quotidienne. C'est a vous patients,
que va mon plus grand merci, pour
tous les enseignements qui me nour-
rissent chaque jour.
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Hépitaux
Universitaires
Genéve

Hopital des Enfarts
Rue Wity-Dorze 6
CH - 1211 Geneve 14

WMme Amancine Mohr
Secrearat neurpédiaire
S 2328672

L Wb rkrrd ] )
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» Fonction pulmonaire, US cardiaque et consultation, examens sanguins.

« Coordination des hospitalisations.

» Entrevues réguliéres avec les différents intervenants.

«» Participation au groupe de travail DEA sur |a transition adulte.

* Mise en place et coordination du Groupe ETP (éducation thérapeutique du patient)
au sein du département de I'enfant et de I'adolescent.

« Lien avec les infirmiers (éres) scolaires et les intervenants a domicile.

ecC €S

En 2017:

. ibution et analyse d'un questionnaire de satisfaction pour les parents et les
patients.
Conclusion :

Nous restons toujours a I'écoute des parents et des enfants afin de répondre au mieux a
leurs demandes et & leurs attentes. Des réunions réguliéres, avec les différents
intervenants, nous permettent d'échanger sur l'organisation de la consultation et de
suivre le parcours des enfants.

Nous tenons a remercier 'ASRIM pour sa confiance et son soutien financier.

M. Laurent IER
Infirmier

neuro.ped@hcugech | T.+41(0)22 3724572 | F. »41(0)22 372 54 89
hitp /'www hug-ge civspecalites-pediatiques




Hopitaux
Universitaires
Genéve

Hopital des Enfants m
Ot b ¥4 Association de la Suisse Romande et
Italienne contre les Myopathies
A I'attention de Mme Susan REY
Y-Parc, Rue Galilée, 15
1400 Yverdon-les-Bains
Genéve, le 23 mars 2017
Medecn-responsable du Niréf : LJlam
service spbcalitts pédatique T direct : 022/372.45.72
Prof M. Beghetti
Unité de Neurologie
pediatrique
CC Dr Cheistian Korff
Medecn BGONt agrégs
m:::;::m La consultation Neuromusculaire de I'Hépital des Enfants de Genéve a lieu 4 fois par
JoolussBhage ch année el est placée sous la responsabilité du Dr Joel FLUSS, Neuropédiatre.
Le champ des maladies neuromusculaires exige une prise en soin complexe et
z mma:‘mw pluridisciplinaire. Une coordination et collaboration, entre les différents intervenants intra-
n’f';u b o et extra-hospitaliers, permet un meilleur suivi des patients et répond aux attentes et
M. Laurent Jardnier
Infemier specialing

En 2016, nous avons organisé 3 matinées de consultation neuromusculaire
multidisciplinaire. Ces consultations ont réunis outre le Dr FLUSS, le Dr. DE COULON

Neumpsychologue (orthopédiste pédiatre), la Dresse CORBELL! (pneumologue pédiatre), le Dr. P-Y.
w JEANNET (consultant neuropédiatre, spécialiste des maladies neuromusculaires) et M.
Laurent JARDINIER, infirmier en neurologie pédiatrique, ainsi que d'autres spécialistes
Mme Nathalie Valenza ou thérapeutes (ergothérapeutes, physiothérapeutes par exemple), en fonction des
Nouapaychalngue situations.
Mme Amandine Mohe Les diagnostics étaient : 1 enfant avec déficit partiel en Laminine Alpha 2 (mérosine), 1
Secreanat neurpidere jeune adolescent avec une myopathie myotubulaire liée a I'X, 2 enfant et 1 jeune adulte
::::;“:m’] avec une dystrophie musculaire de Duchenne (DMD). Nous avons aussi examiné 2
@ m enfants sans diagnostics connus pour lequel des bilans étiologiques sont en cours.

Nous avons organisé par ailleurs, en collaboration avec nos collégues adulte, le transfert
d'un patient DMD dans |a structure adulte.

Nous avons finalement rencontré, pour la premiére fois, un jeune patient migrant
diagnostiqué pour une myopathie de Duchenne aprés son arrivée en Suisse.

Role infirmier :

« Contact régulier par téléphone ou par e-mail.

« Compléter les anamnéses et tenir & jour un dossier de suivi de ces patients.

* Rester & disposition des patients et des familles pour des questions d'ordre
médical ou pratique.

« Entretiens infirmiers avec les patients.

« Suivi lors des hospitalisations.

« Participation, selon disponibilité, aux consultations des autres intervenants.

neuro ped@hcuge.ch | T, «41(0)22 3724572 | F, «41(0)22 372 64 89
hitp://'www hug-go chispecialites-pediatnques
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Représentation a Agile,

ProRaris, FHaF - rapport annuel

Stéphanie Fidanza
Comme le temps passe vite... Trop
vite! 2016 est déja derriere nous'!

En 2016, j'ai participé a la Conférence
relative au droit de L égalité des per-
sonnes handicapées, au Kollegienhaus
de L'Université de Bale. Conférence
tres intéressante pour laquelle j'ai fait
un article qui est paru dans UEntre
Nous no 4/2016.

J'ai représenté UASRIMM a AGILE
Entraide Suisse Handicap lors de
son Assemblée des délégués du 30
avril 2016 a Berne, ou il a été dis-
cuté de la «7eme révision de lAl: un
programme d’amélioration, mieux
qu’'un programme d’économie ?». Fin
février 2015, le Conseil fédéral a défini
les lignes directrices de la 7e révi-
sion de UAl. Le 4 décembre 2015, le
Conseil fédéral a mis en consultation
le projet de révision correspondant.
Lobjectif de la révision est: «favori-
ser la réadaptation par une meilleure
coordination». La révision s'adresse
tout particulierement aux enfants,
aux jeunes ainsi qu'aux personnes
vivant avec un handicap psychique. Il
devrait étre question de la mise a jour
des infirmités congénitales et d'une

nouvelle stratégie sur un modele de
rentes linéaires, a savoir la partie de
la révision 6b qui a échoué. Lors de la
Conférence des Présidents AGILE qui
s'est déroulée le 12 novembre 2016 a
Berne, nous nous sommes penchés
sur le renforcement des organisa-
tions d’entraide des personnes handi-
capées et l'égalité au quotidien. Dans
son article 29, lit. b, la Convention
des nations Unies relative aux droits
des personnes handicapées (CDPH)
engage ses Etats parties a promouvoir




activement un environnement favo-
rable aux organisations des personnes
avec handicap. En Suisse, la participa-
tion et l'égalité des personnes han-
dicapées sont encore tres loin d’étre
réalité. Les organisations d’entraide
jouent donc un role tres important
dans le respect et la mise en ceuvre de
ces droits. Les personnes concernées,
étant expertes de leur propre situa-
tion, doivent jouer un role actif dans
des domaines centraux.

l.q'}ﬁﬂw

Je n’ai pas eu loccasion de partici-
per a la 6e Journée internationale des
maladies rares en Suisse, organisée
par ProRaris-Alliance Maladies Rares
Suisse, qui s’est déroulée le samedi 27
féevrier 2016 a UUniversité de Zurich.
Mais je me suis tout de méme rendue a
lAssemblée des délégués de ProRaris
qui s’est tenue le 21 mai 2016 a Berne.

En tant que membre du Comité et
Présidente de [UASRIMM, jai parti-
cipé a six séances ordinaires a Y-Parc,
a Yverdon, et a quelques journées de
réflexion et séances extraordinaires
dans la cadre de la réorganisation de
'association.

Et je suis toujours membre du Comité
du Forum Handicap Fribourg, qui a
tenu un stand et mis a disposition de
ses membres ledit stand, lors de la
Foire de Fribourg qui s’est déroulée du
7 au 16 octobre 2016.

Stéphanie Fidanza
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Camps de 'ASRIMM

En 2016, nous avons organisé

* 1 week-end a Vercorin
e 1 camp enfants a Saanen
e 1 camp adultes a Magliaso

Week-end ASRIMM dans le chalet
Pension La Forét, a Vercorin, en Valais,
du 17 au 19 juin 2016

Week-end tranquille et de détente
dans le chalet Pension La Forét, a
Vercorin.

Au programme: Cirque Starlight, Crét
duMidietRafroball. Malheureusement,
Uactivité Cimgo n’a pas pu avoir lieu
a cause de problemes techniques!
Cette activité a été repoussée au ler
aolt mais cela n'a pas empéché tous
les participants de bien profiter. Un
brin de nostalgie a la fin du séjour au
moment de se quitter!

Camps enfants a Saanen (Berne)

du 16 au 23 juillet 2016

Cette année, les enfants se sont don-
nés a fond!Ils ont été emballés par les
chiens de traineau, ont fait un vol en
montgolfiere et ont profité un max de
la piscine de U'hdtel mais ils ont sur-
tout apprécié de pouvoir revoir leurs

amis. La derniere soirée, les petits
coquins se sont éclatés en faisant une
bataille d’eau. Un moment de bonheur
pour tous ces enfants. Un grand merci
a tous nos donateurs, vous contri-
buez activement a leur redonner le
sourire et leurs réves, grace a vous,
deviennent réalité:

Romain

«Romain, que penses-tu de cette der-
niere soirée ?

C’était cool et on s'est bien amusés.
On a fait une bataille d’eau.

Dans l'hotel ?

(En éclatant de rire] Oui. Et on a pein-
turé des personnes avec des feutres.

(Raphaél, derriére] On a bien rigolé!

Participation camps



Et c’était trop drole. On en a mis plein
la frimousse et voila!

Et voila, tu garderas un bon souvenir
de cette derniere soirée alors? Oui ! »

Camps adultes a Magliaso (Tessin)
du 6 au 13 aolit 2016

Au mois d’aolt, nos chers amis ont pu
visiter Milan, sentirdes émotionsfortes
en hélicoptere et en bateau a la décou-
verte des iles Borromées. Ils ont aussi
beaucoup apprécié la fauconniere de
Locarno, Come et la Swissminiatur.
Mais leur voyage ne s’arrétait pas la!
Ils ont visité le barrage de James
Bond a Verzasca et ont adoré l'am-
biance magique du festival du film de
Locarno!

%ﬂﬁﬂm

Rendez-vous l'année prochaine pour
de nouvelles aventures!

S. Rey

merci

o
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Membres du comité

Présidente
Stéphanie Fidanza, Fribourg
stephanie.fidanzaldasrimm.ch

Vice présidente
Yolande Joray, Neuchatel
yolande.joray(dasrimm.ch

Membres
Sophie Aubaret, Geneve
sophie.aubaret(@dasrimm.ch

Lise-Marie Bossy, Fribourg
lmbossy(dasrimm.ch

Pascal Herzig, Vaud
pascal.herzigdasrimm.ch



Conseils et informations

Secrétariat

Rue Galilée 15

1400 Yverdon-les-Bains

Tél. +41 24 420 78 00 le matin de 8h30 a 12h00
Fax +41 24 420 78 04

info@asrimm.ch

Responsable administrative
Susan Rey
susan.rey(@asrimm.ch

Responsable RH:
Lionel Capt
lionel.captdasrimm.ch

Assistante administrative
Irina Grandjean
irina.grandjean(dasrimm.ch

Service social
Tél. +41 24 420 78 01

Assistantes sociales
Petra Benamo

petra.benamo(@asrimm.ch | jeudi et vendredi

Carole Stankovic Helou
carole.stankovic@asrimm.ch | lundi, mar. et mer.

Justine Negro

justine.negro@asrimm.ch | lun., mar., mer. et jeu.

Responsable des camps de vacances
Pierre Froment

Tél. +33 474 42 50 36

Tél.+33 680 59 40 16
pierre.sinldgmail.com

Physiothérapie

CHUV - Service de Physiothérapie
Hopital Nestlé

Avenue Pierre Decker 5

1011 Lausanne

Tél. +41 21 314 15 67

Ergothérapie

Fabrice Uriot

Puzzle Consulting Sarl
Centre d'ergothérapie
Route de Vevey 178

1630 Bulle

Tél. +41 78 681 17 02
infoldpuzzle-consulting.ch

Ziirich

Schweizerische Muskelgesellschaft
Kanzleistrasse 80

8004 Zirich

Tél. +44 245 80 30

Fax +44 245 80 31
infoldmuskelgesellschaft.ch

Tessin

Associazione Malattie Genetiche Rare
Svizzera ltaliana

Via Orico 9

6500 Bellinzona

Tél. +41 (0)79 129 90 59
infoldmalattierare.ch

Médecin-conseil du Comité
et de U'équipe sociale

Dr Murielle Dunand

Rue de Lyon 87

1203 Geneve

Tél.+41 22 319 26 26
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Médecins

Consultations neuromusculaires Vaud

Adultes

Prof. Thierry Kuntzer

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

1011 Lausanne

Tel. +41 21 314 11 90

Dr David Benninger

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

1011 Lausanne

Tel. +41 21 31411 90
david.benninger(@chuv.ch

Dr Stefano Carda

CHUV - Service de neuroréhabilitation
Hopital Nestlé

Av. Pierre Decker 5

1011 Lausanne

Tel. +41 21 314 1556
stefano.Cardaldchuv.ch

Pour prendre rendez-vous:

Mme Sandoz

Infirmiere de coordination

Rdv le mercredi et le jeudi,de 9ha 17 h
Tel. +41 21 314 48 51

Tel. +41 79 556 57 68

Dr Rolf Frischknecht

CHUV- Service de neuroréhabilitation
Hopital Nestlé

Av. Pierre Decker 5| 1011 Lausanne
Tel.+41 21 314 15 49
rolf.frischknecht@chuv.ch

Pediatrie

Dr David Jacquier,

chef de clinique

Madame Sabina Rainy,

infirmiere de coordination

CHUV - Policlinique de pédiatrie -
BH11.509

Tél. +41 (0)21 314 52 24 BUREAU (ven.)
Tél. +41 (0)79 556 79 42 MOBILE
david.jacquier(dchuv.ch

Dre Andrea Klein
Médecin-agréée, neuropédiatre
Consultation des maladies
neuromusculaires pédiatriques

1j par semaine (mercredi)
andrea.klein(dukbb.ch

Consultations neuromusculaires Genéve
Enfants et adolescents

Dr Joel Fluss

Médecin-Adjoint

HUG - Service de neuropédiatrie
6 Rue Willy Donzé

CH-1211 Geneve 14

Tél. +41 22 382 45 72

Pour prendre rendez-vous:
M. Jardinier

Infirmier de coordination
Rdv en général le vendredi:
Tel. +41 79 5530 211
laurent.jardinier(dhcuge.ch



Notes personnelles
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Association Suisse Romande Intervenant
contre les Maladies neuro-Musculaires
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