


Tt
e %, .
«(E » |

ZE

“ I Y&hresbericht.indd: 37 06.67710224,1v28 “



La FTAS financera cette année, a raison de Fr. 830°000.—, plusieurs programmes de
recherche dont Fr. 700°000.— a notre Fondation (voir liste page 31). Ces programmes de
recherche permettront d’explorer les pistes thérapeutiques prometteuses dont les résul-
tats confortent la FTAS dans sa certitude: un jour, il sera possible de guérir les malades
d’origine génétique. Les résultats s’accumulent au fil des mois puisque depuis 3 ans,
un programme européen de soutien a la recherche clinique TREAT NMD se poursuit.

Un montant de Fr. 944’100.— servira a l'aide directe aux malades et a leurs familles
par I'intermédiaire des associations participant au Téléthon comme I’Association
Suisse Romande et Italienne contre les Myopathies (ASRIM), die Gesellschaft fiir
Muskelkranke, la Société Suisse pour la Fibrose Kystique (CHCF, Mucoviscidose),
Marfan Stiftung et quelques autres.

Les comptes de la FTAS sont contrélés régulierement par I'Autorité fédérale com-
pétente qui se trouve au Département fédéral de l'intérieur.

Depuis 1988, notre combat pour vaincre les maladies neuromusculaires se pour-
suit sans relache grace a la formidable mobilisation des Sapeurs Pompiers, de
la Protection Civile, des nombreuses Sociétés locales, Lions Club ainsi que les
organisteurs et bénévoles de nombreuses manifestations.

Depuis quelques années, le nombre de reportages des manifestations reste impor-
tant grace a 'engagement des TV régionales en Suisse romande. Une soirée spé-
ciale a Lausanne diffusée en direct sur la nouvelle chaine «la Télé» (Vaud-Fribourg)
a eu lieu en présence d’un nombreux public avec la participation d’artistes, de spor-
tifs, de chercheurs et de malades. La presse et les radios locales sont également
des artisans du succés du Téléthon.

Il est particulierement réconfortant de voir que les bénévoles sont toujours autant
nombreux et solidaires. C’est avec confiance et enthousiasme que nous prépa-
rons le 23®me Téléthon 2010, les 3 et 4 décembre prochains. Le site internet
www.telethon.ch accueille vos dons tout au long de I'année. D’avance un grand
merci pour votre soutien.
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Noemi entourée
de la marraine
Christa Rigozzi
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o RN, st ,"b.‘fa‘ - o N
A Béle: une équipe motivée a vendre les traditionnelles peluches

Les membres de l'orchestre Vivaldi au Tessin
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"} Plus de 30 ans d’idées, de combat et de victoires!
ASR'M Association de la Suisse Romande et
Italienne contre les Myopathies (www.asrim.ch)
Rapport d’activités

Personnel du secrétariat

— En plus de Mme Humberset et Tappolet, Mme Diane
Erismann a travaillé a 40% de mai a novembre 2009

— Nous avons également eu pendant quelques mois l'aide
de Sarah Zollinger

Aides financiéres:

pow s — Fr. 324’574 de prestations aux malades (+15% par rap-

Anna Humberset port a 2008)

Membres: 563 dont 265 myopathes a fin 2009
Journées d’information
¢ Journée de la mobilité et de I'information au Dynamic Test Center de Vauffelin
e Journée sur les groupes d’entraide au Signal de Bougy
e Camp jeunes adultes a Villars-sur-Ollon
e Camp d’enfants organisé a Sornetan
Camp adultes a Villars
¢ Information

Représentation pour ’ASRIM, Stéphanie Fidanza

¢ Membre déléguée au Comité AGILE Entraide Suisse Handicap,
e Membre du Forum Politique Social,

e Membre du Forum handicap Fribourg.

Toutes ces activités sont variées et m’ont permis d’acquérir plus de connaissances
dans le domaine de la politique sociale!!

Le domaine de la politique sociale est un des domaines ou il faut vraiment se battre
pour obtenir plus d’égalité et d’autodétermination pour nous, personnes handica-
pées.

Ainsi, je recommande fortement a toute personne, handicapée ou non, de de-

venir membre ou de participer a ces activités qui permettent également de
voyager plus, de voir du monde et d’échanger des idées et opinions.
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Service social — Monique Brandt

e Quelques chiffres pour 'année 2009:
— 500 h de conseils aux membres et a leurs familles
— 80 h de présence aux journées d’information, séances de comité et rencontres
d’équipe.
— contacts avec 37 nouvelles personnes: 170 membres atteints de myopathie
sur 300 contactés en 3 ans

e Les problemes les plus fréquents
— Al (moyens auxiliaires, allocations pour personnes impotentes, rentes)
— Prestations complémentaires et remboursements de frais de guérison
— Prévoyance professionnelle
— Assurance maladie: remboursement de soins (physiothérapie, frais dentaires,
etc)
- Laide financiere offerte par ’ASRIM ou d’autres associations.

* Participation a une séance du groupe d’échange de parents d’enfants atteints de
myopathie

» Cours de perfectionnement avec Pro Infirmis: téléthéses et assurances perte de
gain en cas de maladies et d’accidents.

Eric Mooser délégué politique & public (4389 km parcourus — 527 heures)

— Lobbying a I'occasion de soirées politiques des socialistes fribourgeois

— Représentation de 'ASRIM aux séances de travail destinées a adopter les textes
de la future loi sur la Répartition des taches

— Conférence lors de la journée a Yverdon-les-Bains, sur I'égalité des chances
dans le travail.

— Ecriture d’articles pour le site Internet du FHaF et I'Entre Nous.

— Représentation de 'ASRIM a la journée Loisirs Pour Tous avec la participation
de Jean-Marc Richard.

— Participation avec le Service de la Protection Sociale a I'élaboration d’'un pro-
tocole de procédure de conciliation en cas de différend entre une personne en
situation de handicap et une institution.

— Organisation de la journée d’information ASRIM «Salon de la Mobilité» sur le
site technique de la HES Berne a Vauffelin sur Bienne.
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Gesellschaft

DIE GESELLSCHAFT FUR MUSKELKRANKE
FEIERT IHR 35-JAHRIGES JUBILAUM

Fir das Jubildumsjahr hat die Gesellschaft das Buch «Starke
Leben. Wie Muskelkranke ihren Alltag bewaltigen» heraus ge-
bracht und mit den Portrats des Buches eine Wanderausstel-

i lung zum Thema «muskelkrank & lebensstark» lanciert, die
Franziska Mattes seit 2009 in der ganzen Schweiz gastiert.

Die Gesellschaft fir Muskelkranke strebt eine Zukunft an, in der alle Menschen
mit einer Muskelkrankheit bestmdglich leben kénnen — selbstbestimmt und
gleichgestellt. Sie setzt sich mit Blick auf diese Zukunft Uberall dort ein, wo die
Bedurfnisse von Menschen mit einer Muskelkrankheit und die ihrer Angehérigen
nicht oder nur ungenutgend abgedeckt sind.

KONTAKT- UND SELBSTHILFEGRUPPEN
Betreuung von Kontakt- und Selbsthilfegruppen

(durch die Geschaftsstelle aufgewendete Zeit) 185 Stunden
Anzahl Kontakt- und Selbsthilfegruppen 38 Gruppen
Gruppengrossen 3 bis 40 Personen
Anzahl Treffen (einschl. Ausfligen und «Boxenstopp») 144 Treffen
Direktunterstiitzungen der Selbsthilfegruppen durch die Gesellschaft 18180.—

Fotoausstellung «muskelkrank & lebensstark»
von Vera Markus

Starke Leben - eine Fotoreportage, die auf eindrucksvolle Art darstellt,
wie muskelkranke Menschen ihren Alltag bewiltigen. (.)
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FERIENANGEBOTE UND LAGER
Computerlager, Gontenschwil (AG), 22.-28. Februar 2009 8 Teilnehmende
14 Betreuungspersonen

Ferienwoche flir Erwachsene Jugendliche 16 Teilnehmende
und jung gebliebene Erwachsene in Gwatt (BE) 34 Betreuungspersonen
12. Juli- 25. Juli 2009 davon 1 Zivildienstleistende
Lager in Melchtal (OW), 19. Juli — 1. August 2009 16 Teilnehmende

31 Betreuungspersonen
davon 2 Zivildienstleistende

Ferienwoche fur Erwachsene Jugendliche 11 Teilnehmende
und jung gebliebene Erwachsene in Wollishofen 26 Betreuungspersonen
(ZH), 21.Juli-1.August 2009

Huttentouren «Der Berg ruft»: 3 Wochenenden im August 10 Teilnehmende
und September 2009 auf der Lidernenhuitte (UR), 47 Begleit-/ Tragerpersonen
Villa Cassel Aletsch (VS) und Cabane du Mont-Fort (VS)

in Zusammenarbeit mit procap Sport und dem SAC

Dienstleistungen und Tatigkeiten 2009 im Kurziiberblick
Veranstaltungen fiir Betroffene

Eine der Kernaufgaben der Gesellschaft fur Muskelkranke ist die Informationsver-
mittlung fir Betroffene, Angehdrige, aber auch Fachpersonal. Sie gilt auch in die-
sem Bereich als Kompetenzzentrum, zusatzlich zu der Beratung und der Unters-
titzung. Hier eine Auswahl der Veranstaltungen:

Kin&sthetik Training in vier Modulen 18. April/2./16./23. Mai

Vortragsnachmittag zum Thema Spiritualitat 6. Juni 2009

Boxenstopp fir Leiterinnen und Leiter der Kontakt- und Sel-

bsthilfegruppen 12.-13. Juni 2009

Vortragsmorgen zur Muskeldystrophie Duchenne 14. November 2009

Booz-Adventsveranstaltung fiir muskelkranke Kinder 29. November 2009

Care Training (2 Module, weitere im 2010) mit dem Muskel- September bis Dezember

zentrum St.Gallen, Wil 2009
..................................................... .
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Myosuisse & Regionale Neuromuskulére Zentren

Myosuisse, welche von der Gesellschaft fir Muskelkranke, der Association de la
Suisse Romande et Italienne contre les Myopathies und der Schweizerische Stif-
tung fur die Erforschung der Muskelkrankheiten gegriindet wurde, ist das Netzwerk
aller Fachleute und Organisationen, die sich in der Schweiz fir Menschen mit einer
neuromuskulédren Krankheit einsetzen. Myosuisse beinhaltet neben den Zentren
und dem Lehrstuhl auch noch das Fachverzeichnis, das Patientenregister sowie
den fachlichen Beirat. Mit der offiziellen Eréffnung des Muskelzentrums Zirich im
Oktober 2009 hat die Gesellschaft fir Muskelkranke sieben regionale Muskelzen-
tren an den Universitatsspitédlern Basel, Bern, St. Gallen, Zlrich, Lausanne, Genf
und dem Tessin errichtet. Damit erhalten Menschen mit einer Muskelkrankheit vol-
lumfangliche professionelle Beratung und Unterstitzung.

Einen weiteren Bestandteil von Myosuisse bildet der schweizweit erste Lehrstuhl
fur neuromuskulére Erkrankungen, der ebenfalls 2009 errichtet wurde. Der Lehrs-
tuhl ist in Basel und hat das Ziel, die Forschung in diesem Bereich zu férdern.
Lehrstuhlinhaber ist Prof. Dr. med. Michael Sinnreich, Leiter des Neuromuskularen
Zentrums Basel.

Information und Offentlichkeitsarbeit

Die Gesellschaft fur Muskelkranke ist auch Drehscheibe fir alle relevanten Infor-
mationen und Fragen rund um Muskelkrankheiten in der Offentlichkeit. Ihr Ziel ist
es, sowohl die Medien als auch die Gesellschaft Gber Muskelkrankheiten und tber
die Anliegen von Menschen mit einer Muskelkrankheit zu informieren.

Das Jubilaumsbuch «Starke Leben» zeigt in den berihrenden Portrats von Hel-
ga Kessler, wie sich verschiedene muskelkranke Personen in unterschiedlichen
Lebenssituationen ihrer Krankheit stellen und dabei unglaubliche Lebensfreude
zeigen. Aus den Fotoreportagen des Buches von Vera Markus entstand parallel
die Foto Wanderausstellung, die seit Mai 2009 in Ausstellungsorten der ganzen
Schweiz gastiert. Mit Alex Frei hat die Gesellschaft ausserdem einen Botschafter
gewonnen, der weiss, wie wichtig Muskeln sind, sowohl als Leistungssportler als
auch im Alltag. Er setzt sich fiir Muskelkranke ein und hilft tatkraftig mit, die Offent-
lichkeit fir dieses Thema zu sensibilisieren.
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Mittelbeschaffung

Trotz unruhiger Wirtschaftssituation ist es uns gelungen, den Kurs der Stabilitat
und der Nachhaltigkeit beizubehalten und das Ziel einer ausgeglichenen Rech-
nung auch 2009 zu erreichen. Die eher riicklaufigen Spendeneinahmen konnte
die Gesellschaft fur Muskelkranke auf dem bewahrten Weg durch Einsparungen
im Produkte Bereich wieder wett machen. Ein namhafter Betrag wurde durch die
Baumarktkette Jumbo AG und Alex Frei gespendet. Auch kinftig wird alles daran
gesetzt, dass wir mit unseren Dienstleistungen muskelkranke Menschen auf dem
Weg in ein selbstbestimmtes Leben unterstutzen kdnnen.

Unser vollsténdiger Jahresbericht 2009

Felicitas Hoegger hat auch 2009 den Ja-
hresbericht fur die Gesellschaft fur Mus-
kelkranke gestaltet — zentral ist der rote
Faden, der sich durch das ganze Ju-
Jahresbericht 2009 bildumsjahr 2009 durchgezogen hat.

Bestellen Sie sich Ihr persénliches Exem-
plar und lassen Sie sich tUberraschen.
info @ muskelkrank.ch

Tel 044 245 80 30
| Fax 044 245 80 31
www.muskelkrank.ch

Zdurich, 22. April 2010

®

Frangiska Mattes, Geschéftsfihrerin
Simone Manap, Offentlichkeitsarbeit/Fundraising
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Professeur ordinaire UNIL
& chef de service génétique,
CHUV, Lausanne.

Depuis 19 ans, 'European Neuromuscular Centre (ENMC)
suscite des collaborations européennes sur les maladies
neuromusculaires a travers des workshops et des consor-
tiums.

Jacques Beckmann

LENMC promeut la recherche, la prévention et le traitement des maladies neu-
romusculaires, collecte et diffuse les connaissances scientifiques sur ces mala-
dies. Sur les 10 membres du conseil scientifique, le Prof. J. Beckmann travaille
en Suisse, a Lausanne. Le comité exécutif comprend 7 membres, dont le Dr. J.
Rognon.

Lannée a été marquée par les départs de deux figures importantes: celui de la
Dresse Ria Broekgaarden remplacée en tant que présidente du comité exécutif de
FENMC par la Dresse Anna Ambrosini, et celui de la Dresse K Bushby, prise par
ses responsabilités et charges au sein du réseau TREAT-NMD, qui sera remplacée
en tant que membre et directeur scientifique de 'TENMC, en 2010, par le Prof. Ba-
ziel van Engelen de I'Université Radboud a Nijmegen aux Pays-Bas.

Dans le courant de la derniére année, les membres du conseil ont été sollicités
pour I'évaluation scientifique de diverses propositions d’ateliers scientifiques et ont
participé a des réunions ou téléconférences, portant sur la gestion de ces ateliers.
Une élection de nouveaux membres du conseil scientifique a eu lieu (Alessandra
Ferlini, de Ferrara en Italie, et Bjarne Udd, de Tampere en Finlande).

7 nouveaux ateliers ont été organisés en 2009, ayant tous eu lieu a Naarden, en
Hollande, avec la mobilisation, au total, de 141 participants, provenant de 19 pays
différents!! Voici quelques exemples des sujets traités cette année: Protection des
os des patients DMD traités aux corticostéroides; myopathies liées au collagéne
VI; myopathies distale; mesures des résultats des essais thérapeutiques pour la
maladie de Charcot-Marie-Tooth. Plusieurs rapports scientifiques ont été élaborés
a partir de ces ateliers, les articles étant publiés dans la revue internationale Neu-
romuscular Disorders, qui est une revue disponible chez les soussignés. Neufs
rapports sont disponibles pour 2008 a I'adresse www.enmc.org/workshop/.
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Les workshops demeurent I'activité principale du Centre; 174 ont été organisés
jusqu’a présent, tous multiculturels et donc internationaux (impliquant quelques
1500 participants), ayant conduit a la publication d’au moins 116 publications di-
rectement reliées aux sujets de ces ateliers.

Une réflexion sur la gestion des ces activités est en cours, afin d’ouvrir les ate-
liers aux non-médecins — a des physio-ergothérapeutes et d’autres professions
paramédicales — et & permettre un financement plus varié de TENMC. Les themes
traités depuis 1989 se trouvent dans le tableau ci-dessous:

Topics of Workshops (1990-2009)

Amyotrophie Lateral Sclerosis 6
Charcot-Marie-Tooth 9
Congenital Muscular Dystrophy 10
Duchenne Muscular Dystrophy 10
Emery-Dreifuss Muscular Dystrophy 10
Facioscapulohumral Dystrophie 5
Limb-Girdle Muscular Dystrophie 4
Mitochondrial Myopathie 8
Myotubular Myopathy 5
Spinal Muscular Atrophy 14
Clinical Trial 13
TREAT NMD 3
Others 76

LENMC est le partenaire privilégié d’'un nouveau réseau dénommé TREAT-NMD
(Transational Research in Europe — Assessment and Treatment of Neuromuscular
Diseases). Ce réseau a officiellement démarré le 1¢" janvier 2007. Ce projet euro-
péen rassemble 21 partenaires issus de 11 pays, notamment des médecins, des
associations de malades, des chercheurs et des organismes publics spécialisés
dans les maladies neuromusculaires. Il a vocation d’améliorer les traitements et
de développer des thérapeutiques pour les patients vivant avec ces maladies. Ce
projet assure le développement et I'intégration des organisations et des réseaux
en vue d’établir un partenariat entre les principaux industriels, cliniciens et cher-
cheurs européens et les groupes de malades pour I'élaboration de traitements. Le
lien du site est www.treat-nmd.eu. Comme la recherche sur les maladies neuro-
musculaires est notamment victime de son morcellement, qui complique le pas-
sage de la recherche expérimentale a la recherche appliquée et le développement
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de thérapies de pointe, le réseau TREAT-NMD veut répondre a ce probleme en
concevant et en mettant en ceuvre une feuille de route pour le transfert vers la
recherche clinique. Actuellement, 2 maladies principales sont visées, la dystrophie
musculaire de Duchenne, et 'amyotrophie spinale, 2 maladies les plus fréquentes

en age pédiatrique.

Pour paraphraser Laurence Tiennot-Herment, présidente de 'AFM, «cet engage-
ment constitue une avancée majeure pour la lutte contre la myopathie de Duchenne,
mais nous sommes persuadés que le cadre actuellement mis sur pied pourra étre
massivement réutilisé dans le monde entier, au profit de patients atteints d’autres
affections neuromusculaires ou de maladies rares». Un message porteur d’espoir

pour les patients européens atteints de maladies neuromusculaires.

Distribution per country of 2009 participants ENMC sponsored
workshops
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Voulez-vous devenir membre bienfaiteur de notre Fondation?

La Fondation Suisse de Recherche sur les Maladies Musculaires créée en 1985
a pour but de promouvoir en Suisse la recherche sur les maladies musculaires.
Les fonds recueillis, qui proviennent en grande partie du Téléthon et de dons
uniques versés par des entreprises ou des loteries, permettent de financer neuf a
dix bourses de recherche par année. On pourrait en financer une de plus si 1000
a 1500 bienfaiteurs s’engageaient a verser une contribution annuelle de Fr. 50.—.

Voulez-vous nous aider a atteindre ce but?
Si oui, nous vous en remercions et vous prions de remplir le formulaire ci-dessous.
Vous recevrez prochainement une documentation.

Cet engagement peut étre en tout temps résilié par écrit.

Veuillez envoyer cette inscription a 'adresse suivante ou directement sur
www.fsrmm.ch/finances /bienfaiteurs.php:

Fondation suisse de recherche sur les maladies musculaires
ch. des Jordils 4
2016 Cortaillod

Qe

TS

Je désire devenir membre bienfaiteur de la Fondation suisse de
recherche sur les maladies musculaires.

(Majuscules svp)

Nom:

Prénom:

Rue:

No postal:

Lieu:

Signature :
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Wollen Sie Génner/Génnerin unserer Stiftung werden?

Die 1985 gegriindete Schweizerische Stiftung fur die Erforschung der Muskel-
krankheiten hat sich zum Ziel gesetzt, die Forschung auf dem Gebiet der Mus-
kelkrankheiten in der Schweiz zu férdern. Das bis heute erreichte Kapital stammt
grosstenteils aus der Sendung «Téléthon» sowie von Firmen und der Landeslot-
terie und es erméglicht uns, alljahrlich neun bis zehn Stipendien auszurichten. Wir
kénnten sogar ein weiteres Stipendium finanzieren, wenn 1000 bis 1500 Génner
jahrlich je Fr 50.— dazu beitragen wirden.

Wollen Sie uns dabei helfen?
Wenn ja, bitten wir Sie, untenstehenden Abschnitt auszufillen. Im voraus
herzlichen Dank. Sie erhalten dann die Dokumentation zugeschickt.

Diese Spendenverpflichtung kann jederzeit schriftlich gekundigt werden.

Schicken Sie bitte diese Anmeldung an die folgende Adresse
oder einfach auf www.ssem.ch/finances /bienfaiteurs.php:

Schweizerische Stiftung fir die Erforschung der Muskelkrankheiten
ch. des Jordils 4
2016 Cortaillod

Q>
TS

Ich méchte Génner/Génnerin der Schweizerischen Stiftung fir die
Erforschung der Muskelkrankheiten werden.

(Blockschrift bitte)

Name:

Vorname:

Strasse:

PLZ:

Ort:

Unterschrift:
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Volete diventare membro sostenitore della nostra Fondazione?

La Fondazione svizzera di ricerca sulle malattie muscolari, creata nel 1985, ha
lo scopo di promuovere in Svizzera la ricerca sulle malattie muscolari. | fondi rac-
colti, che provengono in gran parte dal TELETHON e dai doni versati da imprese
o lotterie, permettono di finanziare nove a dieci borse per una ricerca all’anno. Si
potrebbe finanziare una in piu se 1000 & 1500 sostenitori versassero un contributo
annuo di fr. 50.—.

Volete aiutarci a raggiungere questo scopo?
In questo caso, vi ringraziamo e vi saremmo grati di compilare il formulario qui
giunto. La documentazione vi sara inviata a casa.

Questo impegno pud essere disdetto in qualsiasi momento per iscritto.

Vogliate spedire questa iscrizione al seguente indirizzo o su
www.fsrmm.ch/finances /bienfaiteurs.php

Fondazione svizzera di ricerca sulle malattie muscolari
ch. des Jordils 4
2016 Cortaillod

Qe
TS

Desidero diventare membro sostenitore della Fondazione svizzera
di ricerca sulle malattie muscolari

(In maiuscola prego)

Cognome:

Nome:

Via:

Codice postale:

Citta:

Firma:
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