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Mot de la Présidente

Petit goGt amer et découragé de constater, que malgré les mises
en ceuvre, les efforts conjugués, les parents, et bien souvent les
mamans, restent seuls au front.

J'ai la chance de partager, depuis plusieurs années, des bouts de
vies familiales avec un ou plusieurs enfants, mineurs ou devenus
adultes, en situation de handicap.

Ces derniers mois, un constat me péte au visage : la gestion
quotidienne du handicap occupe souvent un temps tellement
conséquent qu’il est difficile, voire impossible pour les proches
aidants et la personne concernée de maintenir leurs activités
professionnelles, sociales ou personnelles.

De parents, il faut devenir secrétaire, infirmiére, comptable,
juriste, mécanicienne, physiothérapeute, couturier, psychologue...
tout ca sans oublier de répondre a I'injonction des professionnels
de rester a sa place... de parents.

Certes il existe des possibilités de soutien, des aides étatiques,
bénévoles, des associations de parents, des fondations d’entraides.
Mais, pour les non-parents, savez-vous quels parcours et quels
engagements sont nécessaires pour obtenir des aides qui au final
seront peut-étre refusées ou peu satisfaisantes ? Parce que... pour
obtenir I'aide x il faut posséder le formulaire rose, qui lui-méme
pour étre obtenu nécessite le formulaire jaune, qui pour étre
validé demande une consultation chez le médecin, un extrait du
casier judiciaire, une copie de la taxation fiscale et I'attestation de
I'assistante sociale et ainsi de suite pour chaque petit bout de
démarche.

Il faut multiplier les rendez-vous, médecin, kiné, logo, ortho,
etc... par chance dans notre petit Valais, peut-étre pas trop loin
du domicile. Puis il faut se faire rembourser les prestations qui

peuvent |'étre, appeler la caisse 1maladie, celle de compensation,



I'assistance sociale, écrire, photocopier, prouver, vérifier,
réclamer.

Et puis lorsque I'enfant est malade ou ses auxiliaires de vie, ou ses
copains d’école, la roue de secours, encore une fois, ce sont les
parents, méme malades ou agés, qui prennent le relai, encore et
toujours.

Et ce travail ne cesse jamais, car je ne le dirai jamais assez, les seuls
qui sont la tout au long de la vie sont les parents. Comme me
disait une maman « un enfant en situation de handicap c’est toute
une vie ».

Alors oui, des fois les parents sont fatigués, ils hurlent leur ras-le-
bol, sont excédés. Parfois ils ne savent plus comment lacher un
petit bout malgré I'épuisement. Parfois ils pétent vraiment un
plomb sous une charge trop lourde. Parfois ils n’osent méme pas
dire leur fatigue de peur d’étre jugés ou qu’on pense qu’ils ne
sont pas suffisamment fiers ou heureux de leurs enfants. Essayons
d’étre simplement a I’écoute, de nous rappeler ce qui fait sens
profondément et nous relie. Proposons un café, une écoute, un
partage et ayons une reconnaissance sincére de ce travail
titanesque de I'ombre.

Le proverbe amérindien dit qu’avant de juger un homme, il faut
marcher deux lunes dans ses mocassins. J'ai mal aux pieds rien
que d’y penser mais ai une trés grande reconnaissance envers ces
parents qui me partagent un bout de leurs quotidiens et envers
leurs enfants que je trouve si lumineux et enrichissants.

En espérant que notre belle association de parents offre plus de
soutien et de répit que de soucis, je vous souhaite une belle
lecture.

. Marie Pochon __



Programme des activiteés
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S07 A

WEEK-ENDS R

A Vétroz sam-dim 26-27 mars 2022

A Vétroz sam-dim 30-01 mai 2022

A Vétroz sam-dim Y 1415 mai 2022

A Vétroz sam-dim 28-29 mai 2022

MINI-CAMP (Paques) D

A Vétroz : du lundi 18 avril au vendredi 22 avril 2022

SORTIES TERRIFICS &

Samedi 19 mars 2022 : sortie au restaurant Y

Samedi 02 avril 2022 : match FC Sion - FC St-Gall

Samedi 09 avril 2022 : visite de la police et des ambulances

Samedi 07 mai 2022 : sortie karting

Samedi 04 juin 2022 : sortie au Musée des Transports
BUCHARD

voyages

T —

L'’ACCESSIBILITE, NOTRE PRIORITE! = o =

Réservez vos voyages sans plus tarder
au 027 306 22 30 ou sur www.buchard.ch




Interview

Famille Savary de Fully
Léanne - 19.08.2021

Alicya - 17.07.2018

Maman Roxanne et papa André

Comment votre vie familiale est-
elle organisée avec vos enfants ?
Nous vivons a Fully et notre vie
est organisée autour de nos filles. Elles vont 3 jours par semaine a
la Castalie sur le groupe Al et a I'école.

Les autres jours nous profitons de passer du temps avec elles.
Léanne et Alicya bénéficient de la contribution assistance de I’Al,
ce qui nous permet d’avoir de I'aide quand papa est au travail ou
pour prendre du temps pour nous.

Comment avez-vous connu I’'Association Cerebral Valais ?

Par internet. Je n’avais qu’Alicya, Léanne n’était pas encore née.
Je m’informais sur les différents services possibles. J'ai débuté en
participant aux réunions du groupe parent.

A cette époque, il y avait peu d’enfants de I’dge de nos filles et
moins d’activités enfants. Ce n’est heureusement plus le cas
maintenant.

Que représente pour vous I’Association Cerebral Valais ?
Un soutien pour notre famille, en tant que parent elle nous
soulage, et les filles sont contentes d’y aller.

Présentez-nous le handicap de vos filles ?
Alicya et Léanne sont porteuses d’'une maladie rare. Les recherches
génétiques sont en cours.

Que signifie le mot handicap pour vous ?
Le handicap est une différence qui nous fait appréhender la vie
différemment mais qui ne nous empéche pas de vivre de beaux

moments en famille.
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Quel est le regard des autres face au handicap de vos filles ?
Certains regards sont blessants, mais ¢a se passe de mieux en
mieux. La société s’ouvre gentiment au handicap en général.

Quels loisirs pratiquez-vous en famille ?

Alicya et Léanne aiment beaucoup étre a I’extérieur. Nous faisons
trés souvent des promenades, aux beaux jours du vélo en famille,
du catamaran, du Cimgo, du bateau sur le lac...

Avez-vous un réve familial ?

Notre réve pour cet été est de pouvoir retourner en vacances au
lac de Garde. Nous connaissons un superbe hétel ou toute la
famille est accueillie chaleureusement. Nous aimons nous
retrouver tous les quatre pour une semaine.

Que souhaitez-vous a I'association Cerebral Valais ?

Une longue vie, continuez ainsi d’entourer nos filles et nous
souhaitons qu’elles puissent participer aux activités trés
longtemps !

Merci a la famille Savary pour linterview de notre journal
Connaitre. Interview réalisée par Mireille.

Banque Cantonale
du Valais

www.bcvs.ch

La confiance rapproche




Interview

Familie Savary aus Fully

Léanne - 19.08.2021
Alicya - 17.07.2018
Mama Roxanne und papa André

Wie ist lhr Familienleben mit lhren Kindern organisiert?

Wir leben in Fully und unser Leben dreht sich ganz um unsere
Tochter. Drei Tage pro Woche sind sie in La Castalie in der Gruppe
Al und gehen dort zur Schule.

An den anderen Tagen verbringen wir Zeit mit ihnen. Léanne und
Alicya erhalten den Assistenzbeitrag der IV, sodass wir Hilfe haben,
wenn Papa bei der Arbeit ist oder wir uns Zeit fir uns nehmen
wollen.

Wie haben Sie die Vereinigung Cerebral Wallis kennengelernt?
Durch Interent, als Alicya und Léanne noch nicht geboren waren.
Ich informierte mich Uber die verschiedenen mdglichen
Dienstleistungen. Zuerst habe ich an den Treffen der Elterngruppe
teilgenommen.

Zu dieser Zeit gab es noch wenige Kinder im Alter unserer Tochter
und weniger Tatigkeiten fir Kinder. Das ist heute glicklicherweise
nicht mehr der Fall.

Was bedeutet die Vereinigung Cerebral Wallis fir Sie?
Eine Unterstitzung fiir unsere Familie, fir uns Eltern. Und die
Médchen freuen sich, an den Tétigkeiten teilzunehmen.

Kénnen Sie uns die Behinderung lhrer Téchter nédher erkléren?
Alicya und Léanne leiden an einer seltenen Krankheit. Die
genetischen Recherchen laufen noch.
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Was bedeutet fir Sie das Wort «Behinderung»?

Eine Behinderung ist ein Unterschied, der uns das Leben anders
angehen lasst, uns aber nicht daran hindert, schéne Momente mit
der Familie zu erleben.

Wie ist der Blick der Mitmenschen beziiglich der Behinderung
lhrer Tochter?
Manche Blicke sind verletzend, aber es wird immer besser. Die
Gesellschaft o6ffnet sich langsam gegeniliber Behinderungen im
Allgemeinen.

Was machen Sie in der Freizeit mit lhren Kindern?

Alicya und Léanne sind gerne draussen. Wir machen oft
Spaziergénge, sind an schdnen Tagen mit dem Velo unterwegs,
oder mit dem Katamaran, dem Cimgo, oder mit dem Schiff auf
dem See...

Haben Sie einen Traum fiir lhre Familie?

Wir trdumen davon, diesen Sommer wieder mit der ganzen
Familie an den Gardasee zu fahren. Wir kennen dort ein super
Hotel, wo wir immer herzlich empfangen werden. Wir sind gerne
alle vier zusammen fiir eine Woche.

Was wiinschen Sie der Vereinigung Cerebral Wallis?
Ein langes Leben! Und dass unsere Madchen noch sehr lange an
den Aktivitaten teilnehmen kénnen!

Hélios Handicap Sarl
Vente-Adaptation-Réparation Moyens auxiliaires

HELIS

HANDICAP Sar

Rue du Scex 49 A Tél. 027 322 26 25
Case Postale 4158 Fax. 027 322 26 80
CH-1950 SION 4 Nat. 079 787 76 25

helioshandicap@bluewin.ch




2022, nous voila !

Cette année, c'est avec un séjour de 5 jours par le biais de
I'association «la parenthése » que plusieurs membres de
I’Association Cerebral Valais ainsi que d’autres participants venant
d’autres cantons passeront le cap tant attendu de la nouvelle
année.

Nous commenc¢ons le camp en douceur avec quelques courses et
un golter gourmand dans un café sédunois. C’est avec beaucoup
d’enthousiasme que le groupe se découvre lors d'une soirée
musicale.

Le lendemain, nous décidons de profiter d’'une aprés-midi bien-
étre... Pour cela, aprés un bon diner, nous prenons les bus en
direction de Lavey-les-Bains. Sur place, I'eau chaude entremélée a
la température extérieure fraiche crée des sensations trés
agréables. Pour cloturer cette journée de détente, nous profitons
de visionner un court-métrage.

Puis vient finalement le 31
décembre ! La matinée commence
en musique puisque ce sera le
théme de cette journée ! Aprés un
petit repas, nous voila partis pour
le FunPlanet ! Sur place, c’est dans
une salle décorée sur le theme de
Broadway que nous nous installons
pour un karaoké. Chanson aprés
chanson, refrain apres refrain, c’est
enchanté que tout le groupe a pu
fredonner les chansons de son
choix. Pour la soirée du Nouvel
An, nous dégustons un menu
« surprise » concocté par Kilian. La soirée se termine autour d’un
jeu de partage nous permettant de conter nos meilleurs souvenirs
de 2021.
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4, 3, 2, 1, BONNE ANNEE !
Nous nous souhaitons de belles
choses pour cette nouvelle
année puis nous dansons
encore un peu avant de
retrouver nos oreillers.

En ce premier jour de I'an, la
grasse matinée est de rigueur.
Aprés avoir récupéré plusieurs
heures de sommeil, nous voila préts pour une nouvelle journée.
C’est donc avec beaucoup de motivation que nous avons accueilli
Nicole et Gilbert du concept « Dans /jardin » qui nous ont fait
profiter d’un concert privé avec accordéon et percussion.

Le séjour touchant a sa fin, nous remercions toute I'équipe pour
ce superbe camp. Merci a tous les participants pour leurs
magnifiques sourires et merci aux accompagnants pour leur
motivation !

Pour rappel, tous les membres de I’Association Cerebral Valais
peuvent prendre contact avec |'association « la parenthése » afin
de s’inscrire et profiter a leur tour d’un séjour en petit groupe
dans le pavillon Source a Vétroz.

Valentine Rousset
Educatrice sociale en formation
PN



2022 - wir sind da!

Im Dezember 2021 werden mehrere Mitglieder der Vereinigung
Cerebral Wallis sowie weitere Teilnehmer aus anderen Kantonen
den lang ersehnten Jahreswechsel mit einem funftagigen
Aufenthalt Gber die Vereinigung La Parenthese verbringen.

Das Lager beginnt gemiitlich mit einigen Eink&ufen und einem
Feinschmeckerimbiss in einem Café in Sion. Mit viel Enthusiasmus
entdeckt sich die Gruppe bei einem musikalischen Abend.

Am néchsten Tag
beschlieBen  wir, einen
Wellness-Nachmittag zu
genieBen. Dazu nehmen
wir nach einem feinen
Mittagessen die Busse in
Richtung  Lavey-les-Bains.
Dort sorgt das warme
' Wasser in Verbindung mit
4 der kihlen
Aullentemperatur flir ein
sehr angenehmes Gefihl.
Zum  Abschluss  dieses
entspannenden Tages schauen wir uns einen Kurzfilm an.

Dann kommt endlich der 31. Dezember! Der Morgen beginnt mit
Musik, da dies das Motto des Tages sein wird. Nach einer kleinen
Mabhlzeit machen wir uns auf den Weg zum Fun Planeft Dort
lassen wir uns in einem zum Thema Broadway dekorierten Raum
nieder, um Karaoke zu singen. Lied um Lied, Refrain um Refrain
konnte die ganze Gruppe die Lieder ihrer Wahl singen oder
mitsummen. Am Neujahrsabend genieflen wir ein von Kilian
zusammengestelltes "Uberraschungsmenii". Der Abend endet mit
einem gemeinsamen Spiel, bei dem wir unsere schdnsten
Erinnerungen an 2021 erzdhlen kénnen.
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4, 3, 2, 1, ALLES GUTE ZUM NEUEN JAHR! Wir wiinschen uns
gegenseitig nur das Beste fir dieses neue Jahr, tanzen noch ein
wenig bevor wir mide aber gliicklich unsere Betten finden.

Am ersten Tag des neuen Jahres
ist Ausschlafen angesagt.
Nachdem wir uns mehrere
Stunden Schlaf geholt hatten,
sind wir bereit flr einen neuen
Tag. Voller Motivation
begrifiten wir daher Nicole und
Gilbert vom Konzept "Dans
[jardin’, die uns ein
Privatkonzert mit Akkordeon
und Perkussion bescherten.

Da sich unser Aufenthalt dem Ende zuneigt, m&chten wir uns
beim gesamten Team fir das tolle Camp bedanken. Danke an alle
Teilnehmer fir ihre wunderschénen Lachen und die zufriedenen
Gesichter und danke an die Betreuer fir ihre Motivation!

Zur Erinnerung: Alle Mitglieder der Vereinigung Cerebral Wallis
kénnen mit der Vereinigung La Parenthése Kontakt aufnehmen,
um sich anzumelden und ihrerseits von einem Aufenthalt in einer
kleinen Gruppe im Pavillon «Source» in Vétroz zu profitieren.

Valentine Rousset

& Sozialerzieherin in Ausbildung
M
P M
M
¥ LOTERIE
> O Etoile ilante

DENK AN MICH
Ferien und Freizeit for Behir www.entraide.ch
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sensibilisation au handicap

Je m’appelle Valentine et je travaille au sein A
de I'Association Cerebral Valais depuis prés B\
de 7 ans. Ayant été bénévole durant de
longues années, j'ai commencé ma |
formation d’éducatrice en 2019.
Aujourd’hui, il ne me reste que quelques
mois avant d’étre dipldmée.

Afin de pouvoir valider ma formation, je
devais mettre en place un projet et écrire
mon travail de dipléme. J’ai alors choisi
comme theme la « sensibilisation au handicap ». Cette idée a fait
son bout de chemin a la suite de sorties effectuées lors d’activités
de Cerebral Valais. Souvent les enfants, mais aussi les adultes,
regardent le groupe avec des yeux interrogateurs. Parfois les
réflexions concernant nos membres ne sont pas trés bienveillantes.
Suite a ces constatations, j'ai alors émis I'idée qu’un enfant, a qui
'on apporte des connaissances, deviendra un adulte qui
comprend.

Le projet était donc lancé ! Morgane, Justin et moi-méme, nous
sommes alors rendus dans une classe de 3H a Fully lors de quatre
apres-midis. Lors de nos 3 premiéres interventions, nous avons
fait des ateliers ludiques avec les enfants afin qu’ils puissent
comprendre ce qu’est le handicap. Au programme : mémory,
découverte des classeurs de communication, parcours en chaise
roulante ou avec les yeux bandés, etc...

C’est autour de ces ateliers que nous avons pu expliquer aux
enfants les différents handicaps existants et de quelle maniére
nous pouvons adapter le quotidien de chacun selon ses besoins.
Ils ont ensuite pu se mettre a leur tour en situation de handicap et
ainsi se mettre a la place de nos membres quelques instants.
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Au fur et @ mesure, les éléeves ont alors pu lier leurs apprentissages
a la pratique. Cest de cette maniére que j'ai pu évaluer mes
ateliers de maniére positive.

Afin que le monde du
handicap leur soit encore
un peu plus dévoilé,
I Janique Roessli et Julien
Exquis nous ont
accompagnés lors de notre
dernier atelier en classe. lls
Il ont pu raconter leur
® quotidien et leurs passions
respectives aux enfants. Je
garde en souvenir les yeux émerveillés des enfants lorsque Julien a
exprimé qu’il avait gagné des médailles en natation ou encore les
doux mots que Janique a utilisés pour raconter sa naissance.

Le projet se terminera fin février par une visite des enfants dans
les locaux de Vétroz avec quelques membres de I'association.

Afin que la sensibilisation ne s’arréte pas seulement aux enfants
d’une classe de 3H, j’ai eu la chance de me rendre au sein de la
radio Rhéne FM pour une interview. Cette opportunité m’a
permis d’expliquer mon projet mais aussi d’apporter une
sensibilisation au handicap au grand public radiophonique. Vous
pouvez retrouver cette interview sur la page Facebook de
I’Association Cerebral Valais.

Je tiens encore a remercier I’équipe de Rhéne FM et M. Christian
Hermann pour cet interview, Justin et Morgane pour leur
participation @ mon projet, ainsi qu’a Mme Eve Schmutz,
enseignante a Fully, pour son accueil.

PN Valentine Rousset, éducatrice en formation
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Recherche accompagnateurs

Lors de ces deux derniéres années, la pandémie de Covid-19 nous
a obligés a nous adapter en permanence afin de pouvoir
continuer a offrir @ nos membres des activités de loisirs et
d’évasion. Ces perpétuels changements ne nous ont cependant
pas permis de continuer a former de nouvelles personnes comme
lors des années précédentes.

Par conséquent, nous sommes aujourd’hui impactés par ce
manque de personnel et nous mettons toute notre énergie a la
recherche de personnes accompagnatrices pour nos activités
(sortie d’un jour, week-ends ou

camps).

Si tu souhaites accompagner des
personnes en situation de
handicap ou tu as connaissance
d’'une personne dans ton
entourage motivée a le faire,
alors n’hésite pas a nous
contacter ! Ces activités se
déroulent sous la responsabilité
d’un éducateur social ou d’une

infirmiére expérimentée.

Honoraires : Fr. 76.- brut par jour (tarif pour la fonction
d’accompagnateur/trice)

Pour tout renseignement complémentaire, nous restons a ton
entiére disposition :

Association Cerebral Valais
Av. de Tourbillon 9
1950 Sion

Tél. 027 346 70 44 info@cerebral-vs.ch
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Ensemble,
parlons
55 langues.

Lancez-vous:
ecole-club.ch

f ° >
- .- T =~ .
Avec le soutien du Pour-cent culturel Migros m
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Maintien a domicile

Directive concernant I'aide financiére pour le maintien a domicile
et I'intégration sociale et culturelle des personnes en situation de
handicap :

But : Lattribution d’une aide
financiére aux personnes en
situation de handicap a pour but
d’éviter un  placement en
institution en  favorisant le
maintien a domicile de ces
personnes. Cette aide doit
permettre aux bénéficiaires visés
d’améliorer leur qualité de vie et
leur intégration sociale et culturelle et de surmonter des difficultés
financiéres ponctuelles ou de longues durées, liées au logement et
a I'assistance personnelle dans les actes de la vie courante.

Conditions générales : Les aides financiéres sont accordées compte
tenu de la situation économique individuelle (allocation pour
impotent « APl », prestations d’assurances, rentes, contributions
d’assistance «CA», etc.) et des besoins particuliers des
bénéficiaires. Elles sont subsidiaires aux prestations légales versées
par d’autres prestataires (assurances sociales, assurances privées,
aide fédérale et cantonale au logement, rentes, API, CA, etc.).
Elles peuvent donc étre accordées en complément a ces
prestations.

Pour plus d’informations, veuillez consulter la directive :
www.vs.ch/web/sas/maintien-a-domicile-aide-financiere
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Aide financiére - activités

L’Association Cerebral Valais est une organisation liée a l'article 74
LAl (aide aux personnes handicapées) et est soutenue
financiérement a titre subsidiaire par le Canton du Valais pour les
activités de week-ends et de camps.

Ainsi, les prestations telles que week-ends ou camps peuvent étre
pris en charge par les prestations complémentaires conformément
a l'article 12a RMPC sous déduction d'un montant approprié pour
I'entretien.

Cependant, nous attirons votre attention que ces frais ne peuvent
étre pris en considération qu'en faveur des personnes qui
bénéficient d’une prestation complémentaire établie sur la base
d'un calcul dit a domicile.

Afin de pouvoir bénéficier de cette aide financiére, les factures
détaillées des activités de Cerebral Valais doivent étre transmises
par le biais des remboursements de frais médicaux a la Caisse de
compensation du Canton du Valais.

Caisse de compensation du Canton du Valais
Avenue de Pratifori 22
® 1950 Sion

Pour plus d’informations, vous pouvez prendre contact avec la
Caisse de compensation au 027 324 91 11 - www.vs.ch/web/avs
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Cerebral en images...







Pe(dlier

VITRERIE-MIROITERIE

20 ans!

1950 SION
VITRERIE-PERRIER.CH

VOTRE CUISINE
PERSONNALISEE AVEC

UN VASTE CHOIX
DE CREDENCE!

toute la région vous en sera reconnaissante.

En tant que sociétaire Raiffeisen, vous étes non seulement client mais aussi
copropriétaire de votre banque. Et si vous faites de Raiffeisen votre banque
principale, vous bénéficiez de services et d'avantages de premiére qualité et
vous soutenez votre région.

RAIFFEISEN
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:SCMa

ASSOCIATION SECURITE MOBILITE AUTONOMIE

Nous nous engageons
a vous rendre le sourire

ASEMA garantit un service personnalisé
pour assurer votre qualité de vie
et les plaisirs a venir.

Nous proposons toute une gamme de matériel
pour les personnes 3 mobilité réduite afin
de vous aider dans votre quotidien.

+4124 524 14 00
info@asema.ch
www.asema.ch

Espace Santé Rennaz

Route des Tilles 6a
1847 RENNAZ

0006




JAB
CH-1963 Veétroz

1aposTE'R
COMITE
Présidente
POCHON Marie Sion
Vice-présidente
THELER Maud Sion
Membres
BARDOU Yvette Sion
ECOFFEY Sarah Martigny
KEDZIC Suzana Sierre
RENGGLI Yvan Saviése
ROESSLI Janique Sierre
Adresse du secrétariat
Association Cerebral Valais
Av. de Tourbillon 9
1950 SION
Tél : 027 346 70 44 - info@cerebral-vs.ch
www.cerebral-vs.ch
[} cerebralvalais (@ association_cerebral _valais

Horaires du secrétariat: lundi a vendredi: de 8h00 a 12h00 et de 13h30 a 17h00

Direction PERROUD Bruno

Secrétariat RENGGLI Céline - THEODULOZ Laura - GERMANIER Jessica
Animation - contribution DUBUIS Florent

Soins BESSON BARMAN Mireille - MORET Chris

Service de reléve GAILLARD Jérémy

Logements du Botza GUIGNARD Dominique
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