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Elezione dei revisori:
La Fiduciaria BfB Fidam ¢ d’accordo a continuare a procedere gra-

tuitamente alla verifica dei nostri conti e viene eletta all’unanimita.

Elezione dei medici consulenti:
Prof. Francois Ansermet

Dr. Rolf Frischknecht

Dr. Pierre-Yves Jeannet

Prof. Daniel Schorderet

Elezione del referente di genetica:

Prof. Jacques Beckmann

Elezione del fisioterapista consulente :

Sig. Damien Currat

Questi consulenti sono a disposizione dei soci e del comitato per
fornire delle informazioni, ognuno per la sua specialita, e sono tutti
d’accordo di continuare questo incarico; questo punto non ¢ sotto-

posto al voto dell’assemblea.

Quote associative per il 2010:

Le quote associative del soci rappresentano un segno di appartenenza
all’associazione e costituiscono una piccola fonte di entrate ; la nostra
associazione vuole che la quota non diventi un carico per 1 soci e
percio il presidente propone di mantenere la quota annuale a CHF
35.—.

Approvato all’'unanimita.

Informazioni:

Fondazione TELETHON Azione Svizzera:

II Sig. Dubochet, che ¢ anche presidente della FTAS, ci presenta un
quadro riassuntivo del contributo del Telethon al’ASRIM durante
questi ultimi anni: nel 2004, era di CHF 1’°000’000.—, poi di CHF

900’000.—, poi di CHF 850’000.— ¢ CHF 800’000.—. I contribu-
to previsto per il 2009 ¢ di CHF 750’000.—. Come si puo vedere, il
calo continua e questa ¢ una delle ragioni per cui sono state adottate
alcune misure di risparmio. Noi possiamo allo stesso modo contribu-
ire a ottenere delle migliori entrate per il Telethon, partecipando alle
manifestazioni. Infine, egli passa la parola al Sig. Philippe Rognon:il
risultato definitivo sara noto per il 30 giugno, ma probabilmente, il
risultato sara identico all’anno precedente, o addirittura leggermente
superiore. Come il Sig. Dubochet, il Sig. Rognon incoraggia 1 ma-
lati a recarsi sui luoghi delle manifestazioni nella loro regione; ma
non ¢ sempre facile, tuttavia gli organizzatori volontari sono molto
sensibili al riguardo. Egli ricorda anche il supporto assicurato dalle
televisioni regionali, con la trasmissione in diretta del sabato sera, e
una trasmissione registrata, diffusa il venerdi sera, che lo scorso anno
¢ stata girata al CHUYV, con le testimonianze dei medici e di persone
interessate. Un best-of sara diffuso in occasione di una delle nostre
prossime manifestazioni. Egli ricorda anche il sito Internet www.
telethon.ch su cui si possono trovare dei filmati e delle testimonianze

ed elenca anche le 300 manifestazioni organizzate ogni anno.

Fondazione Svizzera di Ricerca sulle Malattie Muscolari:

Il Sig. Philippe Rognon, il segretario generale della Fondazione ci
informa che il prossimo rapporto annuale sara disponibile intorno
alla fine di luglio e che sara inviato ai soci del’ ASRIM. Egli ci parla
inoltre del sito Internet della Fondazione: www.fsrmm.ch. Anche
il finanziamento della Fondazione ¢ assicurato principalmente dal
Telethon (circa I’'80%), e poi da altre fondazioni, donatori privati,
imprese e lotterie. Per quanto concerne le uscite, le borse di ricerca
costituiscono il 90%; essa ha finanziato 111 borse dalla sua fonda-
zione avvenuta nel 1985. Nel 2009, sono 18 le borse che verranno
finanziate per un importo di 1,3 mln. di CHE Un aiuto viene inoltre
accordato alla societa farmaceutica Santhera. Si constata che le spese
amministrative non superano il §%. Viene presentata la ripartizione

delle borse per universita; sono Basilea e Ginevra che hanno ricevu-
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to il contributo maggiore a tutt’oggi. La Fondazione sostiene e or-

ganizza anche dei seminari per ricercatori, tra cui il pit importante

¢ quello di Macolin che si svolge ogni due anni;in questa occasione Persone scusate
tutti 1 ricercatori svizzeri si danno appuntamento qui, dove possono
scambiare le loro informazioni e scoperte. Nel 2008 ha riunito una — AGILE, CORBAZ Catherine, MIZR AHI Cyril
cinquantina di partecipanti. Egli segnala anche che un importante — AGIS, AINSWORTH Sophie
congresso mondiale si svolgera a Ginevra dal 9 al 12 settembre 2009. — BOIN Maurice
Per concludere, il Sig. Rognon ci parla della societa Santhera, che ¢ — BOZZIO Yves et Denise
vicinissima a poter commercializzare in Europa un nuovo medica- — CHAOUT Joél
mento per le persone affette da atassia di Friedreich. — CORTHESY Jacques e famiglia

— CURRAT Damien

15 Varie e proposte individuali — CURRERI Calogero et Roberta

Non ci ¢ pervenuta alcuna proposta individuale. — DOUTAZ Jules et Marie-Madeleine
Il presidente ci informa della recente immatricolazione di un veicolo — FOYER HANDICAP MONTAGNES NEUCHATELOISES,
equipaggiato con il Joysteer; la fase di omologazione ora ¢ partita, JACCARD Nicolas
cosa che ha richiesto ancora altre ricerche di fondi;la societa svizze- — GENTON Maurice
ra dei paraplegici ha fornito un sostanziale aiuto finanziario. — HEMMA Brahim e famiglia
Alcune date da ricordare: il 13 giugno 2008, giornata d’informazio- — IMHOF Germaine
ne organizzata dal Sig. Eric Mooser sulla mobilita automobilistica. Il — JEANNET Pierre-Yves, Dr
29 agosto, uscita annuale, il 31 ottobre, giornata d’informazione, 1’8 — LEUENBERGER Myrthe et Beat
maggio 20710 prossima assemblea generale. — MAGISTRAL Andy e famiglia

— NICOLET Madeleine

I presidente chiude I’assemblea. — PALM Huguette

— PIOT Christine

— PROCAP, Mireille DUBOIS

— SCHORDERET Daniel, Prof, IRO
— ROGNON Jacques, FSRMM

— STEIGER Héleéne et Sacha

— THALMANN Hans Dr, SGMK

— VOLTZ Janine

— WURGLER André

— ZOLLINGER Famiglia



ASRIM >

Rapporto dell'attivita 2008

Trasloco:

Nel giugno 2008, il nostro segretariato (che noi condividiamo sempre
con la Fondazione Telethon) ¢ stato trasferito da Aubonne a Lavigny, in
locali provvisori, sul sito dell’Istituzione, in attesa della costruzione del
nuovo edificio amministrativo ; questi locali sono accessibili alle persone
su sedia a rotelle.

Il personale dell’Istituzione ci ha dato un grande aiuto nel corso del

trasloco e cogliamo questa occasione per ringraziarli di cuore.

Il personale del segretariato :
Attualmente, sono 2 le persone che lavorano nel segretariato : la Signora
Ariane Tappolet al 40% e la Signora Anne Humberset al 9o %.

Alcune mansioni:

Colloqui telefonici (circa 9oo all’anno), soprattutto per consigli, richie-
ste d’informazione e di documentazione. Il numero di chiamate telefo-
niche al segretariato € stagnante, tuttavia, si constatata un aumento della
posta elettronica.

Il segretariato si occupa anche della preparazione dei dossier per le riu-
nioni del comitato, come pure la registrazione dei verbali; nel 2008, ci
sono state 6 riunioni a Losanna e Neuchatel.

Inoltre, vi sono anche I'organizzazione e la preparazione dell’assemblea
generale, delle giornate d’informazione e dell’uscita annuale.

Una parte del lavoro ¢ puramente amministrativo, come per esempio la
contabilita, la gestione delle RH, le assicurazioni, le statistiche UFAS, etc.
Noi siamo anche in contatto regolare con altre associazioni e parteci-
piamo a delle giornate d’informazione e di lavoro, che sono fonti di
scambio, di idee e di nuove conoscenze.

Anche la preparazione del giornale Entre Nous, come pure della Revue
Myopathies, rientra tra le mansioni del segretariato, sempre alla ricerca
di nuovi argomenti che possano interessarvi. E inoltre necessario coor-

dinare 1 vari partecipanti.

Ajuti finanziari:

Se le istanze ufficiali non entrano in materia, ’ASRIM concede degli
aiuti finanziari alle persone malate, che vengono impiegati per 'acqui-
sto di mezzi ausiliari, di veicoli adattati, per sistemare ’abitazione, per le
vacanze e il tempo libero, come pure per dei sostegni regolai diversi; nel
2008, ne hanno beneficiato 85 persone, per un importo totale di CHF
300°000.—, cosa che rappresenta, a grandi linee, lo stesso importo del
2007.

Nel 2008, PASRIM ha anche sostenuto altre 17 associazioni e organi-
smi; noi vi abbiamo contribuito per circa CHF 50’000.—, mediante
il pagamento delle quote associative, donazioni e poi con degli aiuti
regolari per progetti precisi, come per esempio il Registro dei pazienti
di cui si occupa il Dr. Jeannet, in collaborazione con altri due specialisti
(vedere 1l rapporto del Dr. Jeannet).

Aiuti concessi ai centri neuromuscolari:

I totale concesso nel 2008 ammonta a CHF 101’000.—; questa ci-
fra corrisponde a una riduzione all'incirca del 40% rispetto all’anno
precedente, dovuta alla diminuzione del nostro contributo al CHUYV,
come era stato precedentemente previsto con la direzione. Noi abbia-
mo sostenuto le consultazioni pediatriche e adulti del CHUYV, quella di

Lugano e quella di Ginevra.

Attivita ricreative:

Come in passato, noi abbiamo organizzato due campi per 1 bambini al
Twannberg, superbamente orchestrati da Didier Chaboudez.

I giovani adulti, invece, si sono recati a Helsinki, e anche nel loro caso si
sono avvalsi dell’eccellente organizzazione di Pierre Froment; 12 giova-
ni si sono spostati con il proprio accompagnatore.

La nostra uscita annuale si ¢ svolta al Restaurant Les Iles di Sion, ed ¢
stata animata dal Quartet a Fred (Frédéric Boin, socio del’ASRIM).Vi
hanno preso parte circa 150 persone e, come spesso avviene nelle nostre

giornate, il tempo ¢ stato splendido.
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Informazione :

Nell’ambito della nostra assemblea generale, I'8 marzo 2008, abbiamo

avuto una presentazione di IPT (Integrazione Per Tutti).

Sono state inoltre organizzate due giornate d’informazione, il 14 giugno

e il 25 ottobre, con tematiche assai varie:

— Presentazione del workshop di arte-terapia della Signora Mooser:
Grain de Vy.

— Presentazione di AGILE sulla difesa delle persone disabili.

— Consultazione pluridisciplinare per la riabilitazione pediatrica di
Nyon.

— Lalimentazione equilibrata.

— I campi di vacanza e aiuti per le vacanze individuali del’ ASRIM.

I nostro giornale interno Entre Nous ¢ stato arricchito con due nuove

rubriche, scritte dal Signor Eric Mooser: « @ctuel » e « Handicap e poli-

tica». Nel 2008, ¢ stato pubblicato 4 volte, con 1000 copie per edizione.

Esso viene distribuito ai soci e ai simpatizzanti dell’ ASRIM.

La rivista « Myopathies», invece, ¢ piu specificatamente destinata ai me-

dici. Anch’essa ¢ stata pubblicata in 4 numeri ed ¢ stata inviata ai medici

della Svizzera Romanda e del Ticino.

Anche il nostro sito Internet rappresenta un’importante fonte d’infor-

mazione, ¢ stato leggermente ritoccato nel look e abbiamo introdotto

la possibilita di abbonarsi alla nostra newsletter; il suo scopo ¢ quello di

informarvi regolarmente sulle novita del sito e di fornirvi un’informa-

zione piu rapida rispetto a quanto avviene per le nostre pubblicazioni.

I soci:

I nostri soci sono in leggero aumento : oggi sono 500 contro 1 480 nello
stesso periodo dello scorso anno.

Noi contiamo anche circa 400 simpatizzanti, benefattori o persone in-

teressati che non ambiscono a diventare soci.

Bilancio al 31 dicembre

ATTIVI
Attivi circolanti

Liquidita, titoli e investimenti
Cassa

Conti correnti postali

Banca, conti correnti

Anticipi a termine fisso

Titoli e investimenti

Altri crediti
Prestiti e anticipi
Imposta anticipa
Attivi transitori

Attivi immobilizzati
Arredamento ufficio e informatica

Totale attivi
PASSIVI

Fondi esteri
Creditori e passivi transitori

Fondi stanziati

Fondo a favore dei campi di vacanze

Fondo a favore dei centri pluridisciplinari

Fondo a favore delle prestazioni ai malati

Fondo a favore delle nuove terapie mediche

Fondo a favore del progetto « Joystick »

Fondo a favore della Sclerosi Laterale Amiotrofica « SLA»

Patrimonio
Capitale al 1° gennaio
Eccedenze dei costi (-) / proventi dell” esercizio

Totale passivi

2008 2007

CHF CHF

2203.40 3858.47
14640.32 21831.09
467048.53 231608.70
0.00 858471.65
2006394.10 1612969.55
2490286.35 2728739.46
75329.95 102799.95
15170.70 4176.60
10492.78 9652.00
100993.43 116628.55
10100.00 3600.00
2601379.78  2848968.01
70361.13 124176.24
444000.00 494000.00
269850.00 269850.00
620000.00 670000.00
166 000.00 166 000.00
0.00 30874.60
49896.19 41639.00
1549746.19 1672363.60
1052428.17 1051595.23
-71155.71 832.94
981272.46  1052428.17
2601379.78  2848968.01
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Conto di gestione

PRODOTTI

Sovvenzioni e donazioni
Sovvenzioni dell"UFAS
Azione Telethon Svizzera
Donazioni e lasciti

Prodotti finanziari

Proventi dei capitali

Minusvalenze (-) / Plusvalenze nette su investimenti e divise
Perdite (-) / guadagno sulle vendite dei titoli

Costi bancari e dei titoli

Altri prodotti

Contributi membri

Pubblicita e prodotti vari
Partecipazioni per i campi bambini
Partecipazioni per i campi adulti

Totale prodotti

16

2008 2007
CHF CHF
227767.88 225552.80
800000.00 850000.00
99363.75 32135.00
1127131.63 1107687.80
68789.05 61512.80
-172538.36 30267.35
-45470.04 3858.10
-7343.53 -5104.61
-156 562.88 90533.64
16 135.00 18375.00
1500.00 1000.00
6145.10 6069.00
3000.00 2250.00
26780.10 27694.00
997348.85 1225915.44

Conto di gestione

CosTI

Prestazioni ai malati e di ricerca
Prestazioni ai malati

Costi del servizio sociale

Formazione professionale

Campi di vacanze

Aiuti alle altre associazioni

Costi centro pluridisciplinare

Costi del personale
Salari, oneri sociali e costi del personale

Costi per l'ufficio

Locazione ufficio e locale archivio

Articoli, materiale per ufficio e costi informatica
Costi telefono, affrancatura e tasse

Onorari di terzi

Costi per assemblee e comitato

Assicurazioni varie

Costi vari

Totale da riportare

2008 2007
CHF CHF
272172.40 277525.45
3259.30 6406.10
0.00 12000.00
206582.74 139268.37
41045.00 44000.00
101000.00 164 640.50
624059.44 643840.42
280108.65 272651.45
15750.00 14200.00
19740.17 11575.00
9909.70 13186.05
14639.80 1935.00
23821.20 24015.45
1559.10 1559.10
2622.10 2144.00
88042.07 68614.60
992210.16 985106.47
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Conto di gestione i
2008 2007
CHF CHF
Report 992210.16 985'106.47
Contributi, donazioni, pubblicazioni e conferenze
Contributi e donazioni 3'933.25 7'711.14
Contributo «<EAMDA» e sponsorizzazione Croazia 2'959.00 2'900.00
Organizzazioni e incontri 22'210.96 22'718.44
Riviste e opuscoli 136'785.35 164'832.90
Informazioni, seminari e conferenze 8'039.59 13'469.50
173'928.15 211'631.98
Ammortamenti
Ammortamento del materiale d'ufficio 2'067.45 2'344.05
Attribuzion e dissoluzione dei fondi
Dissoluzione parziale del fondo delle prestazioni ai malati -50'000.00 0.00
Dissoluzione parziale del fondo campi di vacanze -50'000.00 0.00
Attribuzione al fondo delle nuove terapie mediche 0.00 26'000.00
-100'000.00 26'000.00
Meno
Progetto « Joystick »
Donazioni della Loterie Romande ricevute a favore del progetto « Joystick » 50"000.00 50"000.00
Donazioni varie ricevute a favore del progetto « Joystick » 50'000.00 50'000.00
Costi per il progetto «Joystick » -131"173.40 -210'823.30
Utilizzazione del fondo 30'874.60 110'823.30
-298.80 0.00
Progetto « Sclerosi Laterale Amiotrofica »
Donazioni ricevute a favore del progetto « SLA » 37'425.00 36'610.00
Costi per il progetto « SLA » -29'167.81 -30'021.00
Attribuzione al fondo -8'257.19 -6'589.00
0.00 0.00
Totale degli oneri e attribuzioni ai fondi 1'068°'504.56  1'225'082.50
Eccedenze dei oneri (-) / proventi del esercizio -71'155.71 832.94

BB Fidam révision
Avenwe Jomni B
Case postale 2412

CH1002 Lausarae

Tékphone +41 |0)21 641 46 46
dléfax +41 (021 641 46 40

E-mail: bIb.lowsanne@bib.ch

BfB
Rappor to dell’ organo di revisione sul controllo limitato
all’assemblea generale dei soci
dell’Associazione della Svizzera Romanda e Italiana
contro le Miopatie (A.S.R.I.M.)
Lavigny

Nella nostra veste di organo di revisione, abbiamo controllato i conti annuali (bilancio e conto di gestione)
dell’ Associazione della Svizzera Romanda e Italiana contro le Miopatie (A.S.R.I.M.) per I’esercizio chiuso il
31 dicembre 2008.

La responsabilita della redazione dei conti annuali spetta al comitato, mentre la nostra missione consiste
nel controllare questi conti. Noi attestiamo di soddisfare le esigenze legali di qualificazione e di
indipendenza.

Il nostro controllo & stato effettuato secondo la norma svizzera relativa al controllo limitato. Tale norma
richiede di pianificare e realizzare il controllo in modo tale da poter constatare le anomalie significative
presenti nei conti annuali. Un controllo limitato comporta principalmente degli audit, delle operazioni di
controllo analitiche e delle verifiche dettagliate appropriate dei documenti disponibili nell’impresa
controllata. Per contro, tale controllo non comprende invece le verifiche dei flussi di gestione e del
sistema di controllo interno, come pure gli audit e le altre operazioni di controllo destinate a rilevare
eventuali frodi.

Nel corso del nostro controllo, non abbiamo constatato elementi che ci inducano a concludere che i conti
annuali non siano conformi alla legge e agli statuti.

Losanna, 18 marzo 2009

Michel Grangier Geor ges Fourel
Esperto revisore qualificato Esperto revisore qualificato
Revisore responsabile

Allegati:

Conti annuali compr endenti:
- Bilancio
- Conto di gestione
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Consultazione neuromuscolare
Pediatrica del CHUV, Losanna

La consultazione neuromuscolare pediatrica pluridisciplinare ha prose-
guito la sua piena attivita nel 2008. Siamo entrati in una fase di stabi-
lita in materia di consultazioni, poiché nel corso di quest’anno si sono
svolte 136 consultazioni, mentre nel 2007 ne erano state effettuate 134.
I pazienti hanno potuto continuare a beneficiare dell’eccellente colla-
borazione tra i vari specialisti coinvolti nella consultazione (fisiotera-
pisti, dietista, medici della riabilitazione, gastroenterologo, ortopedico,
genetico, cardiologo, neuropediatri). Uno specialista supplementare si &
unito alla consultazione nel 2007. Si tratta del Dr. G. Hafen, pneumo-
logo pediatra.

Inoltre, sono state realizzate 25 valutazioni cardiache, 22 valutazioni del-
le funzioni respiratorie e 45 scale della funzionalitd motoria (effettuate
dalla Signora Piot, fisioterapista). Come in precedenza, queste valutazio-
ni in linea di massima sono state effettuate lo stesso giorno della consul-
tazione pluridisciplinare. Limpegno di concentrare queste diverse inve-
stigazioni e consultazioni in ambulatorio nello stesso giorno evita alla
famiglia di dover ritornare piu volte. L'organizzazione di una struttura
per la transizione che va dalla pediatria alla medicina per adulti per il
trattamento dei pazienti affetti da malattie neuromuscolari ¢ iniziata nel
2008 e proseguira nel 2009.

Grazie al sostegno finanziario dell’ASRIM, siamo quindi stati in grado
di continuare a offrire ai pazienti in eta pediatrica delle cure e un con-
trollo di qualita al CHUV.

Registro Svizzero per la Distrofia di Duchenne/Becker

e I’Amiotrofia Spinale

Nel gennaio 2008 ¢ stato creato un registro nazionale dei pazienti affetti
da distrofia muscolare di Duchenne e Becker e dei pazienti affetti da
amiotrofia spinale; questa iniziativa ¢ partita dal Dr. PY Jeannet, che ¢
coresponsabile nazionale del registro con la Dr. Andrea Klein del Kin-
derspital di Zurigo. Questo registro ¢ di base al CHUV.

Nel corso del 2008, il progetto del registro ¢ stato approvato dalle com-
missioni di etica di tutti 1 centri universitari svizzeri e da alcuni altri
ospedali della Svizzera tedesca. Alla fine del 2008, in questo registro era-
no inclusi 111 pazienti provenienti da 2 centri (Losanna e Zurigo). I pa-
zienti degli altri centri svizzeri saranno censiti nei primi mesi del 2009.
Il registro nazionale svizzero ¢ in collegamento diretto con il «TREAT-
NMD Global patient registry», un registro internazionale per queste
2 stesse malattie (www.treat-nmd.eu/home.php). Il Dr. PY Jeannet fa
parte del comitato di supervisione (Oversight Committee) di questo
registro internazionale.

Questo censimento nazionale e la partecipazione al registro internazio-
nale permetteranno di identificare e avvisare rapidamente 1 pazienti che

vivono in Svizzera che una sperimentazione terapeutica multicentrica

Gruppo pediatrico pluridisciplinario
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2 Rapporto dell'attivita del 2008 .

Consultazione Neuromuscolare
di Ginevra

internazionale potrebbe interessarli. Il registro fungera inoltre da base
per studi epidemiologici su queste malattie neuromuscolari in Svizzera.
Esso servira anche a uniformare le procedure diagnostiche e il tratta-
mento di queste malattie a livello nazionale.

Il gruppo specializzato in malattie neuromuscolari ¢ composto dai se-

Ricerca e pubblicazioni guenti specialisti:

Il progetto di ricerca sulla misurazione dell’attivita fisica e della funzio-

nalita motoria dei pazienti pediatrici affetti da malattia neuromuscolare Cognome Nome Funzione Remunerazione
in collaborazione con il Laboratorio di Misura e di Analisi del Movi- BADER Charles P r°ﬁ’ReSp°‘lsaPile qell’Uniti di Miologia HQG’UniGE
men.to. (LMAM) del’EPFL ¢ pr(?se.guito nel 2008.. Quest(.) progeFto .é ﬁgiI;ENE:M 1]::;:; Zr:riti?zfizlogm ESEE
possibile grazie al sostegno finanziario della Fondazione Svizzera di Ri- CHOFFLON Michel Medico aggiunto, Neuroimmunologo  HUG

cerca sulle malattie muscolari. Partecipano a questo progetto 25 pazienti ESTADE Miguel  Neurologo specialista ASRIM

seguiti al CHUV e nell’ospedale universitario di Louvain, Belgio. KOHLER André Neurologo specialista ASRIM

I primi risultati di questo studio sono stati presentati al 3° Congresso LOBRINUS  Alexandre Medico aggiunto, Neuropatologo HUG
Internazionale di Miologia dell’Associazione Francese contro le Miopa- MAGISTRIS =~ Michel  Prof., Responsabile dell’Unita

tie (AFM) svoltosi a Marsiglia nel maggio 2008. Altri risultati sono stati di electroneuromiografia ¢ delle affezioni
neuromuscolari HUG
TRUFFERT  André Elettroneuromiografista HUG

VOKATCH  Natalia Capoclinica aggiunta, Clinica di neurologia HUG

presentati al Congresso Mondiale della World Muscle Society tenutosi
a Newecastle nell’ottobre 2008 e al Colloquio della Fondazione Svizzera

di Ricerca sulle malattie muscolari di Macolin, nel dicembre 2008.

Dr. Pierre-Yves Jeannet, Medico associato, MER Nella consultazione neuromuscolare di Ginevra sono state discusse circa
Consultazione neuromuscolare pediatrica pluridisciplinare 130 presentazioni di pazienti, tra cui 1os adulti e 25 bambini. Questi
Unita di Neuropediatria CHUV 1001 Lausanne pazienti rientrano nelle seguenti categorie diagnostiche:

Tel. 021 314 36 03
— Miopatie o sospette miopatie da approfondire
— Malattie neuromuscolari (in particolare sclerosi laterale amiotrofica,
disturbi della giunzione neuromuscolare ; diverse neuropatie e poli-
neuropatie)
— Malattie autoimmuni con attacchi neuromuscolari

— Malattie genetiche con attacchi neuromuscolari

La maggior parte di questi pazienti ha beneficiato di una indagine neu-

rologica ed elettroneuromiografica.
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Ventuno pazienti sono stati sottoposti a un’agobiopsia muscolare; nel 2008 ¢ stata
effettuata una sola biopsia muscolare a cielo aperto. Facciamo presente che nel mese
di dicembre 2008, abbiamo effettuato la nostra 700° agobiopsia utilizzando la tecnica
sviluppata e utilizzata dal 1993 a Ginevra e pubblicata nel 1998 (cfr. Il file pdf allegato

per vostra informazione).

Needle muscle biopsy in the investigation of neuromuscular disorders
Magistris MR, Kohler A, Pizzolato G, Morris MA, Baroffio A, Bernheim L, Bader CR (1998)
Muscle& Nerve. 1998 vol 21(2) :194-200

Inoltre, abbiamo avuto diverse videoconferenze con la Consultazione
neuromuscolare del CHUV.

Approfitto di questo rapporto annuale per ringraziare ’ASRIM per il suo fedele
sostegno che contribuisce a perennizzare una consultazione neuromuscolare il cui
ruolo ¢ determinante per assicurare una presa in carico adeguata dei pazienti affetti
da malattie neuromuscolari. Come ho gia segnalato, la consultazione ¢ seguita da
medici interni dei vari reparti dell’ospedale, Cosa che contribuisce ad ampliare la

conoscenza delle malattie neuromuscolari nella popolazione medica.

Charles Bader, Professore

Ospedale Cantonale

Dipartimento delle Neuroscienze Cliniche e Dermatologia
Unita di Miologia del Reparto di Neurologia

Rue Micheli-du-Crest 24

CH-1211 Ginevra 14

Teél. 022 379 53 96

Fax 022 379 53 11

e-mail charles.bader(@medecine.unige.ch

UNIVERSITE
DE GENEVE

FACULTE DE MEDECINE
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dell'associazione PENAR
dal 1° settembre al 31 agosto 2008

L’ Associazione di Sostegno Per le Consultazioni
pluridisciplinari Della Riabilitazione PEdiatrica della regione di Nyon
(PENAR)

Lassociazione creata nel giugno 2004 ha continuato ad assicurare il buon svolgimen-
to e il finanziamento delle consultazioni pluridisciplinari in materia di riabilitazione
pediatrica nella regione di Nyon;inoltre, ha favorito la partnership tra 1 professionisti
e le famiglie, e ha proposto una formazione continua destinata sia ai professionisti

dell'infanzia, sia alle famiglie di bambini portatori di handicap.

II Dottor Christopher Newman si assume la direzione medica, e cido con molta
energia e la collaborazione con tutti i partner interessati, ottenendo un risultato

eccellente.

Nel corso di questo anno, abbiamo avuto § giornate di consultazioni dal 19 novem-
bre 2007 al 5§ maggio 2008, cosa che corrisponde a 19 bambini visitati (15 di questi

sono bambini IMC, 1 affetto da una forma di miopatia e 3 con sindromi diverse).

Dal luglio 2004 al maggio 2008 sono state effettuate 108 consultazioni, 73 riguardava-
no bambini IMC, 1 affetto da una forma di miopatia, 9 con disturbi dell’acquisizione

della coordinazione/disprassie e 25 per altre diagnosi.

Ci sono state 2 conferenze :

— In data 19.11.2007, il Signor Cédric Blanc ci ha parlato dell’attivita sportiva adatta
ai bambini in situazioni di handicap e delle sue attivita nell’ambito di Plus Sport.
Alcuni fisioterapisti presenti si sono iscritti alla formazione proposta dal Signor
Blanc, che consente di partecipare a determinati campi.

— Il s maggio 2008, il Dottor Newman ci ha parlato del bambino maldestro.

Il 14 giugno, il Dr. Heller e la Sig.ra Messiaux hanno presentato I’associazione PENAR
all’ASRIM. Questo ha consentito di chiarire gli obiettivi della nostra associazione e di
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fare emergere che uno degli interessi della consultazione pluridisciplinare ¢ quello di

permettere una buona collaborazione tra il mondo medico e il mondo pedagogico.

Il comitato dell’associazione PENAR ¢ costituito dal Dr. Heller, le Sigg.re Messiaux,
Ipekdjan e N’Dubhirahe. La Sig.ra Negro gestisce la segreteria e la Sig.ra Messiaux
coordina le consultazioni. La Sig.ra Ipekdjan si occupa della cassa, delle prenotazioni
dei locali e dei contatti con 1'ospedale. Tutti e tre svolgono questo lavoro in maniera
molto efficace e cogliamo questa occasione per ringraziarli. A causa di un cambia-
mento di lavoro, la Sig.ra N’Dubhirahe, socia fondatrice della consultazione nel 1992,

non potra piu far parte del comitato.

Sul piano finanziario, siamo stati sostenuti dall’ ASRIM senza dimenticare che Cérébral
era altrettanto presente all'inizio. Come programmato nel 2003, il sostegno dell’ ASRIM

e di Cérébral era previsto per s anni e deve essere rivisto a partire dal 2009.

L’ Ospedale di Nyon (GHOL) mette a disposizione le sale gratuitamente e offre i pasti

ai conferenzieri e noi esprimiamo il nostro sincero ringraziamento.

Durante I’esercizio 2007-2008 abbiamo avuto meno spese degli anni precedenti, poi-
ché abbiamo erogato CHF 2162.50 invece dell'importo di CHF 5000.— previsto nel
budget. Le spese previste per 'anno 2008-2009 corrispondono a CHF 2770.—. Sono
stati aggiunti CHF 3000.— al fondo di riserva che al 1° settembre 2008 ammonta a
CHF 16500.—. Come previsto, si dovra rivedere il piano finanziario per i prossimi
anni. I’Assemblea Generale del 4 novembre 2008 dovra dare un mandato al comitato

per questo scopo.

Gradiremmo sottolineare che la nostra associazione si basa sull’investimento volon-
tario di un certo numero di professionisti e di genitori del distretto di Nyon, che

includiamo qui nel nostri ringraziamenti.

Presidente di PENAR, Dottor Yvon C. Heller, Specialista EM.H di pediatria
La Levratte 34, 1260 NYON (Svizzera)

E-mail : yvon.heller@bluewin.ch

Tel. +41 (0)22 361 43 00, Fax +41 (0)22 362 49 70

Rapporto di attivita 2008

Gruppo di sostegno ticinese

Durante tutto ’'anno 2008 nella Svizzera Italiana il Gruppo di sostegno
ha continuato la propria attivita a favore delle persone colpite da ma-
lattie genetiche rare e delle loro famiglie sotto la direzione della signora
Anna Maria Sury, che ¢ pure la delegata per la Svizzera Italiana dell’As-

sociazione Svizzera Romanda e Italiana contro le Miopatie.

II Gruppo di sostegno, che ¢ stato creato nell’anno 2002 e la cui attivita

si affianca in modo complementare a quella di altri enti d’aiuto sociale

attivi nel nostro Paese, offre a tutti coloro che nella Svizzera Italiana

sono affetti da malattie genetiche rare un punto d’appoggio e d’in-

contro nella nostra Regione per meglio comprendere le difficolta e le

problematiche legate a queste malattie e per fornire, non solo ascolto

e sostegno morale, ma anche consigli e scambi di opinioni in ambiti

specifici come, ad esempio:

— formazione scolastica e professionale;

— terapie (mediche, fisioterapiche, psicologiche ecc.) specialistiche e
mezzi ausiliari nel campo delle malattie genetiche rare;

— offerte per vacanze e corsi adeguati alle esigenze delle persone affette
da malattie genetiche rare;

— prestazioni delle assicurazioni sociali e richieste di sostegno finanzia-

rio alle organizzazioni d’aiuto sociale beneficiarie di fondi Telethon.

In particolare tra il mese di agosto 2007 e il mese di novembre 2008 il
Gruppo di sostegno, in collaborazione con la
scuola di musica «Accademia Vivaldi» di Mu-
ralto - Locarno, ha messo in atto un progetto
di formazione musicale rivolto a ragazze e
ragazzi affetti da malattie genetiche rare resi-

denti nel Canton Ticino.

Il progetto aveva lo scopo di consentire o un
primo inserimento nel magico mondo del-

la musica per coloro che non avevano mai
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fatto prima questa esperienza o una ripresa dell’appassionante attivita
musicale per coloro che avevano dovuto abbandonarla a causa del loro

handicap.

I partecipanti al progetto hanno altresi avuto la possibilita di inserirsi
e di prendere parte alle attivita di un’orchestra dell’Accademia Vivaldi
creata ad hoc: i giovani musicisti hanno avuto cosi 'occasione di pre-
sentare in pubblico 1 risultati del loro lavoro nell’ambito di vari concerti,
che si sono svolti tra dicembre 2007 e novembre 2008 a Bellinzona
con trasmissione alla TSI all’occasione della raccolta fondi TELETHON
Svizzera, a Muralto, a Locarno con il conferimento di una menzione del
«Premio Impronta Viola», a Lugano quale conclusione del simposio di

inaugurazione del Centro Myosuisse Ticino e a Chiasso.

Avv. Camilla Ghiringhelli
Anna Maria Sury, responsabile, Tel. e Fax 091 752 30 20

Centro Myosuisse Ticino

Ricordiamo inoltre che nel mese
di ottobre 2007 ¢ stato aperto nel
Canton Ticino, grazie alla colla-
borazione tra la Societa Svizzera
per i Malati Muscolari, I’Associa-
zione Svizzera Romanda e Italiana
contro le Miopatie nonché I’Ente
Ospedaliero Cantonale, il Centro

Myosuisse Ticino.

II Centro, che propone un’ampia

offerta di consulenze interdisci-

plinari per le persone colpite da
malattie neuromuscolari, segnatamente da miopatie, nell’ambito di un
progetto nazionale, ha due poli, uno presso il Servizio di Neurologia
all’Ospedale Regionale di Lugano, sede Civico, per gli adulti e Ialtro
presso il Servizio di Neuropediatria all’Ospedale Regionale di Bellin-
zona e Valli, sede Bellinzona, per i bambini. II Centro fa capo, oltre ai
medici responsabili dei rispettivi servizi, a una coordinatrice, nella per-

sona della signora Anna Maria Sury.

L obiettivo del Centro Myosuisse Ticino ¢ quello di fornire ai pazienti
con malattie neuromuscolari e ai loro famigliari informazioni, sostegno
nonché cure specialistiche mirate, sfruttando al meglio le risorse gia
presenti sul territorio e creando cosi sinergie tra 1 vari servizi ed enti: 1l
Centro ha in particolare il compito di facilitare ulteriormente I"accesso
alle strutture ospedaliere e di ottimizzare la collaborazione con le altre
strutture sia in ambito sanitario, sia in ambito sociale che in Ticino si

occupano di queste patologie.

Inoltre, attraverso I'attivita del Centro Myosuisse Ticino, il nostro Can-
tone ¢ il terzo Cantone in Svizzera a impegnarsi nell’allestimento di
un registro nazionale dei pazienti affetti da distrofia muscolare di tipo

Duchenne o di tipo Becker oppure da atrofia muscolare spinale, con
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lo scopo di facilitare I'accesso dei pazienti residenti nel nostro paese a
nuovi studi terapeutici, garantendo a tutti un approccio diagnostico e

terapeutico a livello nazionale di qualita.

II Centro Myosuisse Ticino ¢ stato ufficialmente inaugurato con un
simposio su larga scala nell’Aula Magna dell’Ospedale Civico di Lu-
gano svoltosi il 6 novembre 2008. Hanno partecipato oltre 140 perone
alla conferenza che spaziava dai saluti politici alle tematiche neurologi-
che piu svariate con i relativi approcci terapeutici. La serata si concluse
con un concerto dei « Ragazzi Telethon » accompagnati da un’orchestra

dell’Accademia Vivaldi che ha suscitato forti emozioni.

Attualmente il Centro Myosuisse Ticino segue circa duecento persone
affette da malattie genetiche rare (adulti e bambini), che risiedono nella
Svizzera Italiana e ha eseguito gia oltre soo valutazioni cliniche. Intense
erano le relazioni con le varie associazioni e enti attivi nella cure e nella
riabilitazione. Vi sono quindi le migliori prerogative per potenziare ul-
teriormente il ruolo del Centro Myosuisse Ticino quale polo di riferi-

mento per le malattie neuromuscolari nella Svizzera Italiana.

Dr. Claudio Gobbi, Dr.ssa Monika Raimondi, PD Dr. Gian Paolo Ramelli,
medici responsabili

Anna Maria Sury, coordinatrice Centro Myosuisse, 091 811 66 68

Il mio rapporto annuale
delle attivita del 2008,

Eric Mooser

L’anno 2008 ¢ stato ancora una volta ricco di avvenimenti e attivita
esercitate nell’ambito del mio mandato per ASRIM. Dalla fine del
Telethon 2007, giunto alla 20° edizione per la nostra associazione, su
richiesta del nostro Presidente, sono ritornato in seno all’Asrim.Vi rias-

sumo le mie attivita dell’anno 2008 :

© Rappresentanza della vostra associazione presso le seguenti asso-
ciazioni: ASPr — CAP CONTACT — PROCAP_FR — FORUM
HANDICAP FRIBOURG e¢ FORUM HANDICAP VAUD -
VILLE DE LAUSANNE — RPT.

© In veste di responsabile del gruppo di lavoro del Forum Handicap
Fribourg, il FHaF, preparazione e partecipazione a § riunioni di la-
voro a Villars-sur-Glane. Sempre nel 2008, ho dovuto riprendere il
mio bastone di pellegrino per trovare un’associazione che volesse
riprendere la segreteria del FHaF per il 2009. Finalmente, questo
posto viene affidato all’Associazione Svizzera dei Ciechi e dei De-

boli diVista, sezione Friburghese.

@) Partecipazione alle serate politiche dei socialisti friburghesi « Caté
politique». Sono stato inoltre sollecitato a tenere una conferenza
sulle miopatie, le loro patologie e le loro conseguenze nell’ambito
del congresso della Federazione Svizzera delle Associazioni Assisten-
ti di Studio Medico (FSAAM) a Morat il 16 novembre 2008, un

momento forte.

© Rappresentanza dell’ ASRIM alle riunioni di lavoro destinate ad adot-
tare 1 testi della futura RPT ; queste riunioni si sono svolte con alcuni
responsabili dello Stato di Friburgo, alcune istituzioni, associazioni e

componenti del gruppo di lavoro del FHaFE Il posto che occupo nel
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gruppo di lavoro Besoins mi ho portato a 7 riprese a Givisiez per del-
le riunioni. Questi incontri richiedono molta preparazione e questo

mandato ha occupato la maggior parte del mio tempo nel 2008.

© Formazione informatica dei soci del’ASRIM e dell’ASPr, 2 giorni
a Matran.

© Stesura di diversi articoli per il sito Internet del FHaF e il giornale

Entre Nous.

O In veste di rappresentante dell’ ASRIM nel FHaF e nelle altre asso-
clazioni, partecipazione allo studio e alla comprensione del dossier
sulla posta in gioco nella votazione sulle casse malati. Per questa
campagna il FHaF si ¢ di nuovo associato all’'Union Syndical Fri-
bourgeoise per una campagna aggressiva per il NO, e questo gli ha
dato ragione, visto che abbiamo vinto. Le casse malati non hanno

ancora il dominio totale sui nostri premi.

@) Sempre nel 2008, lAsrim mi ha chiesto di rappresentarla in seno al
progetto OLA (Oui Lausanne Avance) metamorfosi http://ola.Jau-
sanne.ch. Questo gigantesco progetto va a ridisegnare il paesaggio
di Losanna con la riorganizzazione completa della plaine du Loup
(attuale Stade de la Pontaise) e di una parte di Vidy. Si tratta di una
scommessa sul futuro, visto che il progetto durera 20 anni. Dall’estate

si sono svolte delle riunioni informative e dei laboratori di lavoro.

© Pur non facendo piu parte dell’organigramma Telethon, ho visitato,
in veste di ambasciatore e come parte di voi, gli organizzatori di ma-
nifestazioni nel corso di queste 30 ore. Se le condizioni meteo erano
difficili, 'atmosfera non era da meno, in particolare a Romont. Queste
visite mi hanno condotto il venerdi sera a Chatel-St-Denis, a Villaz-
St-Pierre, a Romont e a Oron-la-Ville. Il sabato mi sono recato dai
vigili del fuoco di Chateau-d’Oex, Charmey, Broc, Romont. Alla sera

ero a Bulle per assistere a uno spettacolo a favore del Telethon.

© Una novita del 2008 : con i miei colleghi dipendenti Asrim ci siamo
riuniti in 2 riprese nei locali della segreteria per condividere le nostre

esperienze e «accordare 1 nostri strumenti».

In cifre, queste attivita si traducono come segue:

— 2’926 km percorsi per I'esercizio del mio mandato.

— 80.50 ore di attivita amministrative.

— 34.50 ore nel campo della consulenza sociale.

— 42.25 ore nel campo di corsi, preparazione dell’AG, delle riunioni in-
formative.

— 278.25 ore nel campo del lavoro di fondo (rapporti con le altre associa-
zioni, partecipazione a congressi, seminari, elaborazione di articoli).
435.50 ore in totale nell’ambito del mio mandato.

ASRIM

Tutte queste attivita, se non vengono immediatamente valorizzate a prio-
ri, sono necessarie per continuare a tutelare 1 nostri interessi. Dopo il
2005, il 2006 e il 2007, il gruppo di lavoro del FHaF mi ha sollecitato a
continuare ad assumere la direzione di questo gruppo anche nel 2008,
proposta che ho accettato. Il mondo associativo deve fare molto per assi-
curare il ricambio e questo mi preoccupa. Il 2008 ¢ ancora stato un anno
di militanza sul campo; in particolare con il FHaF e 'USF (Union Syn-
dicale Fribourgeoise). Questa volta con successo, poiché abbiamo vinto la

votazione di giugno 2008.

TELETHON

Visto dall’esterno e sul campo, questo Telethon 2008 ¢ stato un successo.
Stortunatamente, sembra che gli anni in cui si raccoglievano piu di 3’5
milioni di CHF siano ormai cosa passata. Non facendo piu parte dell’or-
ganigramma, non posso pronunciarmi, ma questo mi preoccupa: perché,
quali rimedi possono essere adottati e quali novita si possono introdurre ?
Non dimentichiamo che le risorse dell’ Asrim dipendono direttamente da
quelle del Telethon!

Conclusione
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Lanno 2008 ¢ stato un esercizio abbastanza difficile per I’Asrim. Il calo
delle entrate del Telethon, se non ha avuto un’influenza diretta sulle
attivitd proposte e previste per i soci, ha creato un clima di incertez-
za e di morosita. Troverei estremamente preoccupante che il comitato
dell’Asrim, visti gli attuali cali delle entrate, pensasse di diminuire le
prestazioni ai suoi soci per gli anni futuri. E proprio in questo clima
d’incertezza e di timore (non dimentichiamo la votazione del 17 mag-
gio sul finanziamento dell’Al e lo spettro della 6° revisione) che i soci
hanno piu bisogno dell’associazione. lo penso sinceramente che il lato
sociale dell’Asrim nono debba diminuire, ma al contrario essere no-
tevolmente rafforzato. L'articolo 4 degli statuti dell’associazione parla

chiaro a questo proposito.

Eric Mooser

Rapporto dell'attivita
AGILE - ASRIM per il 2008,
Stéphanie Fidanza

Membro delegato del’ASRIM presso il Comitato AGILE Entraide
Suisse Handicap da quattro anni, membro del Comitato ASRIM da
due anni, membro del Forum Politico Sociale da due anni: tutte queste
attivitd mi hanno permesso di acquisire una maggiore conoscenza nel
campo della politica e di apprezzare questo settore!! Queste attivitd mi
permettono anche di viaggiare di piu in treno. Infatti, mi sono recata sei
volte a Losanna, tre volte a Neuchatel, due volte a Zurigo e tre volte a
Berna. Attualmente, faccio anche parte del gruppo di lavoro della RPT
a Friburgo, e dal dicembre dello scorso anno faccio parte del Forum

handicap Friburgo.

In fatto di parita, quest’anno la Legge federale sulla parita per gli handi-
cappati (LHand) festeggia 1 suoi cinque anni d’esistenza. AGILE Entrai-
de Suisse Handicap opera da lungo tempo ormai per la concretizzazio-
ne della parita e della LHand. La Costituzione federale e la LHand sono
delle colonne portanti del diritto alla parita delle persone handicappate

in Svizzera.

Per quanto concerne l'assistenza, AGILE I'ha definita in dieci punti:
autodeterminazione, indipendenza, liberta di scelta, integrazione, qualita
di vita, parita di trattamento, pari opportunita, parita dei posti di lavoro,

fair-play e durabilita.

Stéphanie Fidanza




del Servizio sociale 2008
Monique Brandt

In qualita di assistente sociale, sono in contatto da 20 mesi con 1 soci
affetti da miopatia per le questioni che riguardano l'assicurazione inva-
lidita, 'assicurazione malattia, le prestazioni complementari o la Legge

sulla previdenza professionale.

Il mio lavoro spazia anche sui problemi finanziari, dei mezzi ausiliari,
d’inserimento sociale e professionale, di organizzazione quotidiana a

domicilio, etc.

Ho avuto un contatto diretto, telefonico, per posta tradizionale o elet-
tronica con 132 soci affetti da miopatia o con uno dei loro familiari.
Questa cifra equivale all’incirca alla meta dei soci dell’ASRIM. Le gior-
nate d’informazione mi hanno permesso anche di incontrare ad altre
persone che non hanno avuto necessita di consulenze particolari nel

corso di quest’anno.

Cio che mi ha particolarmente sbalordita ¢ il numero di persone affette
da miopatia che non beneficiano dell’Assegno per grandi invalidi, pur
avendone certamente diritto. Questo probabilmente ¢ dovuto al fatto
che questa malattia ¢ di tipo evolutivo e che fa male prendere coscienza
della diminuzione della propria autonomia. Di conseguenza, succede
spesso che debba passare un lasso di tempo considerevole prima che le
persone realizzino che I'aiuto del loro entourage ¢ sempre piu impor-

tante.

A questo punto, se non si prende coscienza della propria perdita di
autonomia, ci si priva di un sussidio finanziario che permetterebbe di
riconoscere I'intervento spesso indispensabile della famiglia o di remu-

nerare un aiuto per alleviare le persone che sono vicine.

I miei contatti con 1 soci del’ASRIM mi hanno indotta a proporre 2
argomenti per le due giornate d’informazione che si svolgeranno nel

2000:

— L'acquisto e I'adattamento dei veicoli; questa giornata sara effettuata

da Eric Mooser, nostro specialista in questo settore.

— I gruppi di interaiuto : numerosi soci dell’associazione hanno espresso
il desiderio di ritrovarsi in piccoli gruppi allo scopo di condividere
il loro vissuto; la segreteria organizzera quindi un incontro dedicato.
Se I'esperienza dimostra di essere positiva, potranno essere costituiti

dei gruppi.

Per 'anno prossimo, sono stati proposti al comitato anche altri argo-

menti :

— Uno scambio sulle esperienze e sulle possibilita di mantenimento a

domicilio.
— Le esperienze e I'organizzazione delle vacanze.
Queste giornate d’informazione permettono fruttuosi scambi tra i par-
tecipanti; si tratta anche di un’eccellente occasione di proporre nuove

idee ai responsabili.

Monique Brandt
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per il 2008, Campi
bambini e adolescenti

Anch’io ho dei timori, timore che 1 giovani non si sentano a loro agio, di non avere
scelto gli/le istruttori/trici o Pinfermiere/a piu adatti/e, ma anche di non essere

stato in grado di rassicurare i genitori, in modo che anch’essi possano trascorrere 10

Come ogni anno, redigere questo rapporto ¢ tutt’altro che semplice. giorni simpatici. E da parte mia dird che abbiamo considerato tutto il possibile per

non avere problemi, ma non si ¢ mai totalmente al riparo da un incidente di percorso
A monte dei campi per bambini e adolescenti ¢’¢ un intenso lavoro e la responsabilita che 10 accetto ¢ piu che giusta rispetto al timore. Ma grazie a cio,
organizzativo. E necessario stilare un resoconto di tutto cid che deve faccio di tutto per ridurre al minimo 1 rischi.

essere fatto, come 1 contatti con I'hotel, 'organizzazione per le iscri-

zioni dei giovani, trovare degli/lle istruttori/trici un/un’infermiere/a, A questo punto vorrel paragonare questi timori
individuare delle attivita, organizzare i vari trasporti, senza dimenticare a un delizioso mazzo di palloncini.
la farmacia e il cibo.
Insieme ai nostri bagagli, arriviamo al campo
Questo ¢ quanto concerne 'organizzazione prima dei campi. Poi, arriva con questo mazzo di palloncini, ciascuno ha il
il primo campo vero e proprio e li si apre uno spazio fuori dal tempo, suo con 1 suoi colori, sono tutti magnifici, ma
staccato dal resto del mondo : per 10 giorni si rimane in un’oasi di pace, nonostante la loro bellezza, sono ingombran-

di gioia, di risate e di amicizia. Non faccio fatica a dire che questi campi ti; 1 palloncini non ci permettono di muover-

portano una bella ventata di buonumore. ci come vorremmo, ¢ impossibile accostarsi a

Primo campo qualcuno poiché sono troppo grandi e non ci
Durante questo breve periodo di tempo, non sono nemmeno 2 settimane, permettono di avvicinarci gli uni agli altri.
siamo tutti li per un unico scopo: divertirci. E ovvio che le prime ore sono

tutt’altro che facili: tutti noi veniamo assaliti da timori piu che legittimi.

Per voi genitori, il timore ¢ piu che percettibile. Il timore di lasciare il
proprio figlio o la propria figlia: saranno in grado di prendersi cura di
lui o di lei? Posso davvero fidarmi di loro? Gli spunti per alimentare

questi timori non mancano di certo.

Per voi bambini e adolescenti: come sara Iistruttore/trice, sapra sod-
disfare le mie esigenze, mi divertird davvero, gli altri giovani saranno

simpatici? Un sacco di domande che restano senza risposte.

Per voi istruttori/trici e U'infermiere/a: saro alla loro altezza, saro in gra-

do di affrontare tutte le responsabilitd per cui mi sono impegnato/a? Secondo campo
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Nel giro di pochissimo tempo, un palloncino ci sfugge dalle mani, lasciandoci solo
il tempo di vederlo salire in balia del vento ed ecco che un timore senza importanza

¢ sparito.

Trascorrono pochi minuti e, come per magia, senza che nessuno ci diriga, tutti lascia-
mo andare il nostro mazzo di palloncini nella stessa frazione di secondo; la bellezza
di questa liberazione fa scoccare in tutti noi uno spettacolo pirotecnico di felicita che

dura 10 giorni, senza alcuna interruzione.

E sempre difficile dirsi arrivederci dopo un campo, ma si sa che nel giro di un anno

si ripartira per nuovi fuochi d’artificio.

Non dimentichiamoci mai di lasciare andare i palloncini, perché & proprio questo

che ci permette di renderci attenti e responsabili.

Didier Chaboudez

Rapporto del campo "
dei giovani adulti a Helsinki

Campo estivo 2008

Quest’anno, dal 2 all’11 agosto, i 12 giovani partecipanti al campo 2008 e
1loro 13 accompagnatori hanno soggiornato per 10 giorni nella capitale

finlandese Helsinki, «la stella del nord ».

Una volta giunto a destinazione, dopo essersi sistemato all’Hotel «Scandic
Grand Marina», questo piccolo mondo si ¢ recato al festival « Ankarock» a
Vantaa, nelle vicinanze della capitale, per assistere a un concerto di musica «hard

rock».

Poi, 1l programma studiato per il gruppo era come di consueto destinato

a fare scoprire tutte le sfaccettature della capitale estera scelta.
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A prima vista, la capitale piu settentrionale d’Europa sorprende. L'atmosfera che si
respira li € un po’ europea e un po’ russa, rurale e ultramoderna, austera e piena di
fantasia. La citta, costruita su una penisola circondata da un nutrito numero di isole,

¢ fortemente caratterizzata dalla presenza dell’acqua.

I giovani hanno fatto il tour della citta per scoprirne i luoghi emblematici. Qui, come
di consueto nei Paesi nordici, l'architettura e il design rivestono una grande impor-
tanza. Il gruppo alloggiava in una struttura affacciata sul porto, non lontano dalla

luminosa piazza del mercato, uno degli spettacoli piu « gustosi» della capitale.

I giovani hanno trascorso una giornata in una riserva naturale a Nuuksio, esperienza
che si ¢ conclusa con una degustazione di piatti a base di pesce. Essi hanno visitato
alcune isole, tra cui 'Isola di Seurasaari (che ospita un museo all’aperto) e soprattutto
I'Isola di Suomenlinna (antica fortezza destinata a difendere la rada di Helsinki), che

fa parte del patrimonio mondiale dell’'Unesco.

[ giovani hanno inoltre visitato altre citta nelle vicinanze di Helsinki, come Turku
(I'ex capitale, che ¢ anche la citta piu antica del Paese) e Naantali (una stazione bal-
neare). Hanno poi attraversato il Baltico in battello fino a Tallin, la capitale dell’Esto-
nia.

Le giornate sono state inoltre allietate da soste in ristoranti ubicati in luoghi insoliti,
come il Ristorante Jailbird, che ¢ stato allestito in una vecchia prigione. Essi hanno
anche avuto modo di apprezzare un buon pasto a bordo del battello durante una

crociera.

Anche quest’anno 1 giovani hanno potuto trascorrere una bella vacanza piena di cose
da ammirare! GRAZIE all’ ASRIM!

Pierre Froment

Membri del comitato

Presidente

Dubochet Emmanuel

Passage Francois-Bocion 2

1007 Lausanne

Tel. 021 806 19 09

Email: emmanuel.dubochet@asrim.ch

Vicepresidente

Voltz Marc

Route de Taillepied 95
1096 Lutry

Tel. 021791 53 39

Prof. 021 785 86 79

Email : jmvoltz@freesurf.ch

Membri

Fidanza Stéphanie

Av. Beauregard 5

1700 Fribourg

Tel. 079 699 23 54

Email : stephaniefidanza@hotmail.com

Gamma Patricia

Rue du Nord 25

2720 Tramelan

Tel. 032 493 21 33

Email : Patricia.Gamma@jgk.be.ch

Jeannet Pierre-Yves, Dr

Unité de Neuropédiatrie

CHUV

1011 Lausanne

Tel. 021 314 36 03

Fax 021314 36 45

Email : Pierre-yves.Jeannet@chuv.ch

Joray Yolande

Chemin des Brandards 36
2000 Neuchatel

Tel. 032 72507 85

Email : yolande.joray@ne.ch
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Membres

Kuntzer Thierry, Prof.

Service de Neurologie

CHUV

1011 Lausanne

Tel. 02131412 91

Fax 0213141290

Email : Thierry.Kuntzer@chuv.ch

Palm Huguette

Av. du Bois de la Chapelle 9,
1213 Petit-Lancy

Tel. 022 739 88 12,

Email: huguette@palm.ch

Schaffter Bernard

Rue de Chaliere 76

2740 Moutier

Tel. 032 493 30 85

Mobile 076 563 70 68

Email : bernard.schaffter@freesurf.ch

Wyss Paulette

Chemin des Fauconniéres 8

1012 Lausanne

Tel. 021 652 92 00

Email : paulette.wyss@worldcom.ch



Consiglio e informazioni

Segreteria
Rte du Vignoble 18
1175 Lavigny
Tel. 021 808 74 11
Email : info@asrim.ch

Collaboratrice sociale
Brandt Monique
Rue du Saugey 11
1026 Echandens
Tel/fax 021 806 31 40
Email : mobrandt@bluewin.ch

Responsabile dei campi bambini
Chaboudez Didier
Rue du Progrés 101
2300 La Chaux-de-Fonds
Tel. 032914 53 16
Mobile 079 302 26 36
Email: didier.d@bluewin.ch

Responsabile dei campi giovani adulti
Froment Pierre
Route de Marlieux
La Croix
F-01240 St-André-le-Bouchoux
Tel. 0033 474 42 50 36
Mobile 0033 680 59 40 16
Email : pierre-sin@wanadoo.fr

Delegato politico e pubblico

e consigliere in materia di mezzi ausiliari

e veicoli adatti
Mooser Eric
Impasse Notre-Dame 29
1608 Chapelle (Glane)
Tel. 021 907 65 19
Mobile 079 210 51 77
Email: eric. mooser@bluewin.ch
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Responsabile gruppo di sostegno ticinese

Sury Anna Maria

Via A. Sciaroni 9

6600 Muralto

Tel./Fax 091 752 30 20
Mobile 079 469 10 58
Email : sury@ticino.com

Delegato progetto Joysteer

Yves Bozzio

Ch. de la Prévoté 13

2504 Bienne

Tel. 032 342 55 54

Fax 032 342 55 56

Email : ybozzio@bluewin.ch

Fisioterapia

Currat Damien
Hecv-santé

Filiere Physiothérapeutes
Avenue de la Sallaz 2
1005 Lausanne

Tel. 021314 69 28

Email : dcurrat@fhecvs.ch

Medici

Ansermet Francois, Prof.
Médecin-chef au SUPEA

et Div. Pédopsychiatrie

Hopital de I'Enfance

1004 Lausanne

Tel. 021626 12 12

Fax 021626 14 80

Email : Francois.Ansermet@hcuge.ch

Frischknecht Rolf, Dr

Service de rhumatologie

Hopital Nestlé

CHUV

1011 Lausanne

Tel. 021 314 14 50

Fax 021314 14 51

Email : rolf.frischknecht@chuv.hospvd.ch

Jeannet Pierre-Yves, Dr

Unité de neuropédiatrie
CHUV-BH11

1011 Lausanne

Tel. 021 314 35 63

Fax 0213143572

Email : Pierre-Yves.Jeannet@chuv.ch

Schorderet Daniel, Prof. Dr

Directeur

Institut de Recherche en Ophtalmologie
Avenue Grandchampsec 64

1950 Sion

Tel. 027 205 79 00

Fax 027 205 79 01

Email : Daniel.schorderet@iro.vsnet.ch
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Genetista

Beckmann Jacques, Prof.

Directeur

Service de Génétique Médicale
CHUV

1011 Lausanne

Tel. 0213143378

Email : jacques.beckmann@chuv.ch

Consultazione neuromuscolare

Ginevra

Prof. Charles Bader

HUG

Département des Neurosciences cliniques
et Dermatologie

Service de Neurologie

Rue Micheli-du-Crest 24

1211 Geneve 14

Tel 022 372 83 48

Vaud

Prof. Thierry Kuntzer et collaborateurs
CHUV

Service de Neurologie

1011 Lausanne

Tel. 02231412 20

Bambini e adolescenti.

Dr Pierre-Yves Jeannet

CHUV

Consultation neuromusculaire
pédiatrique

Unité de Neuropédiatrie

1011 Lausanne

Tel. 02131452 24
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Ticino

Dr Claudio Gobbi

Centro Myosuisse Ticino
Ospedale Regionale di Lugano
Service de Neurologie

Via Tesserete 46

6903 Lugano

Tel. 09181169 21
myosuisse.ticino@eoc.ch

Bambini e adolescenti.

PD Dr Gian Paolo Ramelli

Centro Myosuisse Ticino
Ospedale Regionale di Bellinzona
San Giovanni

6500 Bellinzona

Tel. 091 811 66 68
myosuisse.ticino@eoc.ch

Notes personnelles
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