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Éditorial
La Société suisse de la sclérose en plaques ne connaît 
aucun tabou. Les personnes atteintes de SEP et leurs 
proches peuvent s’adresser à nous pour nous faire part 
de toutes leurs questions, craintes ou peurs (de manière 
anonyme s’ils le souhaitent). Nous menons en parallèle 
un travail de sensibilisation du grand public pour lui ex-
pliquer ce que signifie la vie avec la SEP pour les per-
sonnes atteintes et leurs proches, et quelles restrictions 
la maladie peut engendrer. 

Cette édition de FORTE est consacrée à des sujets tabous 
tels que le deuil ou encore les contraintes liées à la SEP 
au travail. Lorsque nous pouvons mieux comprendre et 
mieux expliquer ce type de sujets, il devient plus facile de 
s’y intéresser et de parler sans crainte des conséquences. 
Tous ensemble, engageons-nous pour faire entrer plus 
de solidarité dans la vie quotidienne des personnes at-
teintes de SEP!

Nous vous souhaitons une agréable lecture.

Patricia Monin
Directrice

Patricia Monin
Directrice de la Société SEP
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La scène suivante reviendrait dans le présent, à 
Winterthour. Dans cette histoire, il n’y a aucun 
regard qui tue, aucune victime célèbre, «seule-
ment» un jeune homme qui a cherché et trouvé 
un moyen de vivre avec ce destin: «Non. À un mo-
ment donné, j’ai dû accepter cette maladie et les 
restrictions de plus en plus nombreuses qu’elle 
m’impose. Mais avant cette prise de conscience, 
je me suis parfois demandé pourquoi la SEP me 
touchait moi.»

Tout bascule

Mathias Mettler aurait bien des raisons d’en vou-
loir au destin. Très doué, il réussit facilement à 
l’école, des études d’économie se profilent à l’ho-
rizon, l’idée d’être un jour «directeur», exprimée 
sur le ton de la rigolade, est alléchante à juste 
titre. Jusqu’à ce que la SEP et son évolution agres-
sive entrent dans sa vie. En décembre 2006, alors 
âgé de 14 ans, il rentre chez lui après un match 
d’unihockey. «J’ai raconté à mes parents que je 
n’avais presque pas joué lors du dernier match 
parce que ma jambe droite ne fonctionnait plus.» 
La suspicion de SEP, exprimée pour la première 
fois en janvier 2007, est rapidement confirmée en 
mars. En 2021, soit tout juste treize ans plus tard, 
Mathias est en fauteuil roulant électrique avec 
une tétraplégie incomplète. «Je dépends d’une 
aide extérieure 24 heures sur 24, 7 jours sur 7.» 
Une vie dans laquelle s’immiscent actuellement, 
en outre, une fonction pulmonaire limitée et une 
détérioration de la vue – et qui est compliquée 

Une boussole pointe vers le nord

«Mathias, te sens-tu trahi par le destin ?» – la question 
est dure. Pour combler le silence qui suit, un réalisateur met-
trait en scène un flash-back retraçant le parcours de Mathias 
avec plusieurs petites scènes qui se succèdent. Un écolier 
expliquant une équation compliquée au tableau, un garçon 
célébrant des victoires avec ses coéquipiers dans un club de 
sport, main dans la main avec une jeune fille. Puis, une journée  
d’hiver froide, une neurologue qui pose le diagnostic. 

par un facteur X en raison du coronavirus. «Oui, 
la peur de contracter le coronavirus me limite. Et 
oui, je me sens parfois isolé et seul.»

Oui, ça fait mal. Mais…

Pas de répit, les années passent, les amis 
s’éloignent, et il faut faire une croix sur de 
nombreux projets. Comment vis-tu tout cela? 
«Lorsque je vois mes amis qui se lancent dans la 
vie, qui font de grands voyages, trouvent leur voie, 
sont reconnus dans leur vie professionnelle, es-
sayent de nouvelles choses, tombent amoureux, 
se marient et ont des enfants – cela me fait parfois 
mal au cœur et me rend triste.» Être triste est une 
chose, combattre activement cette tristesse en est 
une autre. «Je n’ai jamais eu de modèle, ni sur le 
plan professionnel ni sur le plan sportif», déclare 
Mathias. Enfin pas tout à fait, car avec le recul, il 
considérerait aujourd’hui que Stephen Hawking 
en est un. Parce que c’était un génie scientifique, 
un candidat au prix Nobel? Non. «Parce qu’il a eu 
beaucoup de succès dans son domaine, malgré un 
handicap lourd.» 

Donner et recevoir

Mathias a accepté les défis mentaux et physiques 
extrêmes de «sa» SEP presque dès le premier 
instant. «À l’école et pendant mes études, ma 
maladie et son évolution n’étaient pas au centre 
de mes préoccupations. Je me concentrais sur le 
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chemin que je voulais parcourir malgré ma ma-
ladie.» Rendre possible ce qui était possible, ex-
ploiter tout le potentiel pour son propre bien et 
pour le bien de tous. Il se rend à l’école avec des 
béquilles, un fauteuil roulant, un véhicule mo-
difié. Non seulement il passe la maturité, mais il 
obtient également un bachelor en sociologie en 
2014. Il ose viser plus haut et part pour 5 mois 

dans le cadre d’un échange d’étudiants à Lund, en 
Suède, où il vit «la meilleure période de sa vie».  
Ce lieu d’études devient un lieu de désir: libre, loin 
de chez lui, indépendant malgré les restrictions, 
un mode de vie différent, le paysage, les lacs, la 
mer, les maisons colorées. De retour, il travaille 
pendant les vacances universitaires. En 2018, 
il décroche également son master en «Health 

«Mes parents 
m’accompagnent 
et me soutiennent 
sur le chemin de 
la vie.»

Mathias Mettler
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Sciences». Dans la foulée, il approche le monde 
du travail au Centre des paraplégiques de Nottwil 
en 2019. 
En «retour», Mathias rencontre la solidarité dans 
toutes les situations de la vie. Ses camarades de 
classe rendent possible la participation à des ex-
cursions et à des camps scolaires. Pendant ses 

études, il bénéficie de dispositions particulières 
concernant les heures et les lieux d’examen. 
Mathias n’a pas non plus peur de demander une 
aide psychologique. Il rassemble autour de lui 
un réseau de soutien très dense. Au cœur de ce 
réseau on retrouve ses parents et sa sœur. «Ils 
m’accompagnent tout au long de ma vie avec un 
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grand dévouement et un soutien désintéressé.» 
La Société SEP est également à ses côtés pour le 
conseiller depuis 2010 et jusqu’à ce jour sur de 
nombreux sujets: problèmes de marche pendant 
le sport à l’école, passage du permis de scooter, 
financement de médicaments, passage du permis 
de conduire et modification de la voiture, conseils 
d’études, études à l’étranger, puis AI, conseils 
psychologiques et médicaux, appartements ac-
cessibles en fauteuil roulant, placements à l’essai. 
Autant de défis que la SEP a lancé à Mathias au fil 
des ans.

Le visage brutal de la SEP

Aujourd’hui, Mathias déclare: «J’ai aménagé mon 
environnement de sorte à ce que je sache tou-
jours où demander de l’aide pour chaque pro-
blème.» Un système parfait? Non. Il existe des dé-
fis concrets inhérents à la société qui définissent 
les limites. La recherche? D’un point de vue très 
individuel, Mathias estime qu’elle est trop lente et 
en retard. La vérité est impitoyable: parfois, toute 
la volonté du monde, la pensée positive, l’action 
et la solidarité mutuelle ne suffisent pas. La SEP 
a 1000 visages. Aucun d’entre eux n’est joli, mais 
chez Mathias Mettler, la maladie montre un côté 
brutal et cruel. Les personnes qui ne le voient pas 
pendant un certain temps remarquent des chan-
gements. La parole, la respiration, la fatigue. Ses 
proches se rendent compte que les conseils et 
les processus prennent du temps alors que juste-

ment, le temps manque, car l’évolution extrême-
ment rapide de sa SEP modifie en permanence 
la situation de départ et complique tout projet.  
La maladie a toujours une ou deux longueurs 
d’avance sur la planification qui doit être soi-
gneusement coordonnée. Mathias doit se rendre 
à l’évidence: les placements à l’essai sont voués 
à l’échec parce qu’ils sont au-delà de ses forces. 
«L’insertion sur le marché du travail n’a pas été 
possible en raison de mes limites et de l’évolution 
défavorable.»

Des souhaits et des émotions

Mais là encore, il ne se résigne pas. Au lieu de cela, 
il a un projet tout en haut de sa liste de choses à 
faire: «Je voudrais préparer une thèse de docto-
rat à l’Université de Lund.» Lund, donc – le lieu 
du désir. Et un doctorat. L’ambition ne semble pas 
diminuer, mais elle commence à «s’assouplir», 
à prendre la forme de souhaits. À qui Mathias 
confie-t-il ses plus grands désirs, ses craintes? À 
ses parents, bien sûr. Et qu’en est-il des sujets que 
l’on préfère ne pas aborder avec ses parents? Les 
amis en général sont présents, et une amie proche 
en particulier. «Avec elle, je peux aussi parler de 
questions plus profondes sur le sens de la vie.» 
Y a-t-il des sujets tabous? «Si j’avais l’impression 
qu’un échange est important, je pourrais égale-
ment en discuter avec elle.» 

Pourrait-il envisager une relation amoureuse? Ou 
plus précisément: pourrait-il l’envisager encore 
une fois? Car il y a eu un «amour de jeunesse, sui-
vi d’une séparation dont la maladie n’était pas la 
raison». Aucune idée de ce qu’un réalisateur met-
trait en scène pour combler le silence qui suit la 
question. Mais il faudrait que ce soit rapide, car, 
la phrase suivante tombe au bout de quelques 
secondes: «Oui, l’amour est une option envisa-
geable pour moi, même aujourd’hui. Cela arrivera 
quand cela arrivera.» 

/// Texte: Rainer Widmann
/// Photos: Ethan Oelman

«J’ai dû apprendre à faire 
avec des limitations  
toujours plus présentes.»

Mathias Mettler
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«Nous avons vu la mort venir de loin» 

Regula Jenni se livre sur ses longs adieux à son mari Willi,  
atteint de SEP, et sur les premiers instants sans lui, après  
37 ans de vie commune. 

«Je suis soulagée pour lui, il ne souffre plus. Il me 
manque beaucoup, mais son décès m’apporte aus-
si un grand apaisement dans ma vie en général. 
Comment ai-je fait pendant toutes ces années?»

C’est sur ces mots que Regula Jenni clôt l’e-mail 
adressé à la Société SEP. Son mari Willi est décé-
dé il y a précisément un an. Dans son cœur, elle 
porte un deuil profond, une grande tristesse, mais 
en même temps un sentiment de soulagement. Le 
confinement lui apporte du calme, mais pas vrai-
ment de quoi se changer les idées. Willi Jenni est 
décédé le 9 janvier 2020 dans un foyer médicali-
sé, à l’âge de 77 ans. Le couple avait fêté ses noces 
d’argent à peine trois mois auparavant. Pour l’oc-
casion, Willi avait pu sortir du foyer pour retrou-
ver sa famille, ses amis et sa femme au restaurant. 
«Il en a profité», raconte Regula en se remémorant 
cette journée, «et il a mobilisé les dernières forces 
qui lui restaient.» À cet instant, il avait déjà perdu 
le rapport à la réalité et n’arrivait plus à s’orienter 
dans le temps. Regula et Willi avaient parcouru 37 
ans de vie à deux, et pourtant, elle s’était retrou-
vée livrée à elle-même. Cela faisait déjà plusieurs 
années qu’elle devait s’occuper de tout. 

Traverser ensemble les 
épreuves de la vie  

C’est l’Amour avec un grand A. Willi et Regula 
partent en randonnée, ils voyagent. Il apprend à 
skier à sa femme, âgée de seize ans de moins que 
lui. Plus tard, ils achètent un appartement en-
semble. Willi est un excellent cuisinier, il adore 
composer des menus, déguster des vins. Il en 
sait tout autant sur la viticulture que sur les ré-
sultats de diverses compétitions sportives. Il a 
une mémoire d’éléphant et on peut compter sur 
son sens de l’orientation. Mais Regula n’a jamais 
connu son mari en bonne santé: Willi souffrait 
d’une dégénérescence de la colonne vertébrale, 
les douleurs l’accompagnaient en permanence. 
C’est en 2005 qu’il reçoit son diagnostic: SEP 
avec évolution par poussées. Pendant les der-
nières années de sa vie, il n’avait plus de force 
dans les jambes et devait se déplacer en fauteuil 
roulant. D’autres maladies le rongeaient égale-
ment, comme le diabète, des problèmes veineux 
et une insuffisance cardiaque. L’attitude positive 
de Willi lui valait toujours beaucoup d’admira-
tion; il acceptait ce qu’il ne pouvait pas changer. 
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Une place en foyer médicalisé

En été 2019, Willi Jenni entre au foyer médicalisé où 
travaille Regula à 90% en tant que responsable des 
soins et de la prise en charge. C’est le seul lit dispo-
nible dans son canton. Willi est déjà très faible et les 
douleurs sont insupportables. Il se confie à la sœur 
de Regula: «Ce n’est plus une vie. J’en ai assez.» 
Son insuffisance cardiaque n’est plus opérable, il 
reçoit d’abord des pansements de morphine, puis 
de la méthadone. Les doses élevées des substances 
aident à réduire au maximum les douleurs. 
Le premier jour, lorsque Regula va dire au revoir à 
son mari dans sa chambre après le travail, celui-ci 
s’emporte: «Pourquoi tu ne m’emmènes pas à la 
maison?» Il ne comprend pas qu’il lui faut désor-
mais des soins à plein temps. Elle est désemparée: 
«Mais qu’est-ce que je suis en train de faire? Ce 
n’est pas ce qu’il souhaite!» Elle a aussi du mal à 
supporter l’idée de ne plus jamais voir son mari 
retourner dans leur appartement. «J’ai d’abord 
pensé à vendre tout de suite l’appartement. Je 
n’avais qu’une envie, c’était de partir, de tout lais-
ser derrière moi.» Mais Regula n’avait même pas 
le temps de rédiger une annonce de vente; elle 
était trop occupée à essayer de tenir le coup.  

De longs adieux  

Il y a plus de soixante-dix ans, dans la dernière 
strophe de son poème Memento, la poète 
Mascha Kaléko écrivait:
 

Celui qui l’a vécu le comprend parfaitement;
– et que ceux qui l’endurent, soient indulgents. 
Pensez-y: à sa propre mort, on meurt 
simplement. 
Mais quand c’est l’autre qui part, il faut rester vivant. 

Au fil des années, Regula a vu son mari se replier 
sur lui-même. Ensemble, ils ont vu la mort venir 
de loin. Lorsque les capacités cognitives de Willi 
ont commencé à se dégrader, son ancienne per-
sonnalité s’est peu à peu effritée. «Je ne faisais 
plus que raccourcir la liste des choses qu’il fai-
sait et qu’il aimait: La comptabilité, ce n’est plus 
possible. Le vin, ça ne l’intéresse plus. Élaborer 
des menus raffinés, il n’y accordait plus d’im-
portance. Tout à coup, il ne prêtait même plus 
attention au sport à la télé. Les livres spéciali-
sés qu’il aimait tant avant, restaient à présent 
sans bouger sur sa table de chevet.» Les lon-
gues conversations se faisaient de plus en plus  

rares, remplacées par une léthargie croissante.  
Du haut de ses 61 ans, Regula impressionne par 
son honnêteté et son ouverture d’esprit. Elle 
aborde avec courage des sujets qui font mal. En 
effet, il n’a pas été simple d’accepter que beaucoup 
de choses n’allaient plus. Pendant une période, elle 
souhaitait maintenir la normalité coûte que coûte. 
«J’étais gestionnaire, infirmière, coordinatrice, or-
ganisatrice, et en plus, je voulais rester la femme 
de Willi.» Elle était débordée en permanence. 

Donner de la force aux proches

Chaque année, la Société SEP propose aux proches 
des formations sur deux jours pour reprendre des 
forces. Des bouées de sauvetage pour Regula Jen-
ni, qui y a participé trois fois. «J’ai eu des conversa-
tions intéressantes avec d’autres personnes vivant 
des situations semblables et j’ai profité des conseils 
de Susanne Kägi, qui encadrait le week-end. Tout 
cela était très précieux. Elle nous a ouvert les yeux: 
en tant que proche d’une personne atteinte, il faut 
aussi s’écouter et prendre soin de soi.» 

Lâcher prise 

Pour Noël, Willi a reçu un sapin dans sa chambre, 
comme il l’avait demandé. Lorsque l’aide- 
soignante est venue récupérer le sapin au mois de 
janvier, il plaisantait encore avec elle. Quelques 
minutes plus tard, il rendait son dernier soupir 
aux côtés de Regula. Elle aura pu l’accompagner 
au cours des dernières minutes de sa vie. 
Le coronavirus est arrivé juste après, réduisant les 
interactions sociales au minimum sur une longue 
période. En début d’année, Regula se sent seule 
alors qu’elle voit s’approcher la date d’anniver-
saire du décès de son mari mais aussi de sa mère 
qui s’en est allée durant la même période, à l’âge 
de 99 ans. Mais elle se sent aussi soulagée: elle 
n’est plus forcée de simplement tenir le coup. Elle 
peut penser à elle, écouter ses propres besoins. 
Elle a suivi son envie de changement: le salon et la 
chambre de Willi sont devenus méconnaissables, 
elle a tout transformé et réaménagé. Regula sou-
haite rester dans cet appartement, imprégné de jo-
lis souvenirs avec son mari, tout en créant quelque 
chose de nouveau. Pour la première fois depuis de 
nombreuses années, elle regarde vers l’avant et se 
réjouit de voir le monde s’ouvrir à nouveau.  

/// Text: Esther Grosjean
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Cours et 
formations  

le 1er mercredi du mois pair, à chaque 
fois de 18h30 à 20h00

Apéro «SEPour vous!» 
(P sans ou avec faibles restrictions)

Lausanne (VD)
Frais à la charge des participants

Du samedi 4 au dimanche 5 septembre 2021

Mon corps, mon allié (P)

Delémont (JU)
Membre CHF 280.–, non membre CHF 300.–

Du samedi 16 au dimanche 17 octobre 2021

Stage d’autohypnose (P)

Delémont (JU)
Membre CHF 280.–, non membre CHF 300.–

Loisirs et
découvertes

Informations et 
nouveautés

B= bénévole, P= personne atteinte, 
Pr= proche, I= personne intéressée

Mardi 8 juin 2021 de 9h30 à 12h30

SEP et douleur (P)

Lausanne (VD)
Gratuit

Mercredi 25 août 2021 de 12h00 à 16h30

Ergothérapie (P)

Glion (VD)
Gratuit (repas inclus)

Jeudi 4 novembre 2021 de 18h30 à 21h00

Actualité des traitements et 
point de la situation sur la 
pandémie et la SEP (P, Pr, I)

Lausanne (VD)
Membre gratuit, non membre CHF 20.–

Jeudis 4.11/ 11.11/ 18.11/ 25.11.2021 de 16h00 à 17h30

Cycle de sophrologie (P)

Fribourg (FR)
4 sessions : Membre CHF 60.–, 
non membre CHF 80.–

Samedi 13 novembre 2021 de 9h30 à 17h00

SEP Youth Forum (P jusqu’à 40 ans, Pr)

Lausanne (VD)
Gratuit 
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Vous trouverez plus de cours et formations
dans notre programme semestriel 
et sur www.sclerose-en-plaques.ch, 
rubrique «Nos prestations».

Du dimanche 20 juin au samedi 26 juin 2021

Semaine sportive «sport
adapté» (P autonome dans les soins et les transferts)

Champéry (VS)
Membre CHF 800.–, non membre CHF 900.–

Du dimanche 8 au vendredi 13 août 2021

Camp enfants (Pr enfants de 7 à 16 ans  

dont un parent est atteint de SEP)

Les Mosses (VD)
Gratuit

Mercredi 12 mai 2021 de 9h00 à 16h00

Faciliter le mouvement 
et le transfert (B, Pr)

Neuchâtel (NE)
Gratuit

Mardi 15 juin 2021 de 9h00 à 18h00

Conduite d’un bus adapté (B, Pr)

Cossonay (VD)
Gratuit

Evasion et 
partage

Formation continue 
et congrès 

Assemblée  
générale 2021

La 62ème Assemblée géné-
rale de la Société SEP sera 
tenue par écrit.

La protection des membres de la Société 
SEP est une priorité absolue. C’est pourquoi 
le Comité a décidé, à contrecœur, de tenir 
l’Assemblée générale sous forme écrite cette 
année encore. Les documents détaillés avec 
tous les points de l’ordre du jour seront en-
voyés le 28 avril et parviendront aux mem-
bres au cours de la première semaine de mai. 
Dans le numéro 03/2021 de Forte, vous trou-
verez un rapport sur les résultats des votes, 
les anniversaires des Groupes régionaux et 
le Prix SEP 2021.
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Travailler avec la SEP: 
Quels sont mes droits?

Un jour ou l’autre, les personnes atteintes de SEP se retrou-
vent confrontées à ces questions: Dois-je faire part de mon 
diagnostic à mon employeur? Qu’est-ce qui va changer? 
Dois-je m’attendre à un licenciement? Nous nous sommes 
renseignés. 

Monsieur Humbert, suis-je tenue
d’informer mon futur employeur 
de ma sclérose en plaques lors 
de mon entretien d’embauche? 

En principe, on a droit au «mensonge légi-
time», c’est à dire que la candidate ou le candi-
dat n’est pas obligé de répondre par la vérité à 
des questions irrecevables. Les questions qui 
concernent notamment l’état de santé géné-
ral ou des maladies qui n’ont rien à voir avec 
la capacité actuelle ou future de travailler ne 
sont pas autorisées, qu’elles soient posées de 
manière directe ou indirecte, par exemple en 
demandant quelles rentes le candidat ou la 
candidate perçoit actuellement. D’autres ques-
tions irrecevables sont celles sur les handicaps, 
à moins que ceux-ci n’empêchent ou ne com-
pliquent l’exécution du travail. Tout dépend 
donc du type de travail à réaliser et de la com-
patibilité de la SEP avec la capacité à travail-
ler. L’employeur ne doit être informé de la SEP 
qu’en cas d’incompatibilité avec le travail. 

Dois-je informer mon employeur 
si ma SEP est diagnostiquée 
au cours d’une relation de travail 
en cours? 

Non, le diagnostic ne regarde aucunement l’em-
ployeur, et l’employée ou l’employé n’est pas 
tenu de l’informer sur les raisons d’une incapa-
cité de travail partielle ou totale. 

Mon employeur a-t-il le droit de
me licencier malgré ma SEP? 

Conformément à l’art. 336c al. 1 let. b du Code 
suisse des obligations (CO), «après le temps 
d’essai, l’employeur ne peut pas résilier le 
contrat pendant une incapacité de travail to-
tale ou partielle résultant d’une maladie du tra-
vailleur, et cela, durant 30 jours au cours de la 
première année de service, durant 90 jours de 
la deuxième à la cinquième année de service et 
durant 180 jours à partir de la sixième année de 
service». Il est important de noter que ce n’est 
pas la maladie qui marque le début de l’une de 
ces périodes de protection, mais bien l’incapaci-
té de travail. Si la collaboratrice ou le collabora-
teur atteint de SEP est capable de travailler, il ne 
peut pas être licencié en raison de sa maladie. 

Quels sont mes droits en cas de 
licenciement? De quoi faut-il tenir
compte? 

Le principe de la liberté de résiliation s’applique en 
Suisse. Il implique que l’employeur est autorisé à 
résilier un contrat de travail conformément au dé-
lai de préavis contractuel, et ce même en l’absence 
de motifs concrets, par exemple performances in-
suffisantes ou comportement incorrect. Toutefois, 
au sens de l’art. 336 du CO, la résiliation ne doit pas 
être abusive. Cette disposition contient une liste 
non exhaustive de motifs de licenciement abusifs. 
Un licenciement abusif s’applique tout de même, 
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mais la personne licenciée peut exiger de son em-
ployeur un dédommagement d’un montant maxi-
mum de six mois de salaire. La collaboratrice ou le 
collaborateur licencié peut également s’opposer à 
un licenciement annoncé pendant les périodes de 
protection mentionnées ci-dessus en cas d’inca-
pacité de travail due à la SEP. Ce type de licencie-
ment serait alors non recevable. En revanche, si le 
licenciement a lieu avant le début d’une période 
de protection, alors que le délai de préavis n’est 
pas écoulé, ce délai est interrompu et reprend 
uniquement à la fin de la période de protection. 

Qu’en est-il de l’obligation de pour-
suite du versement du salaire en cas 
d’incapacité de travail due à une SEP? 

En pratique, cette obligation de l’employeur en 
cas d’incapacité de travail est souvent règle-

mentée dans des dispositions contractuelles, 
soit du contrat de travail, soit du règlement du 
personnel. Le plus souvent, il est convenu que 
l’employeur est tenu de verser le salaire à 100% 
pendant trois semaines au cours de la première 
année de service, puis de poursuivre le verse-
ment sur une période plus longue en fonction 
du nombre d’années de service. Dans le canton 
de Zurich, le système de l’échelle de Zurich dé-
termine que le salaire doit continuer à être ver-
sé pendant trois semaines la première année de 
service, huit semaines la deuxième année, neuf 
semaines la troisième année, etc., et ce toujours 
à 100%. Souvent, les employeurs souscrivent 
une assurance d’indemnités journalières en cas 
de maladie auprès d’une compagnie d’assurance. 
Celle-ci prend alors en charge 80% du salaire 
pendant 720 ou 730 jours après un délai d’attente 
défini, souvent 30 jours en pratique, avec une 
participation aux primes à hauteur de moitié.

Denis G. Humbert
Dr en droit, avocat, avocat spécialisé FSA en 
droit du travail, partenaire du cabinet Humbert 
Heinzen Lerch

Denis G. Humbert est partenaire du cabinet 
d’avocats Humbert Heinzen Lerch de Zurich, 
spécialisé dans le droit du travail. Ce cabinet 
a été distingué par le magazine économique  
«Bilanz» et par «Le Temps» comme «Meilleur 
cabinet d’avocats pour le droit du travail».  
Denis G. Humbert conseille les employeurs ainsi 
que les employés et employées pour toutes leurs 
questions en matière de droit du travail, et les re-
présente également devant les tribunaux natio-
naux. Il soutient les employeurs dans la gestion 
de crise dans le cadre d’enquêtes internes. Denis  
G. Humbert publie et intervient régulièrement 
sur des sujets relatifs au droit du travail. 
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Outre la baisse du salaire, quelles 
sont les conséquences financières 
d’une réduction du temps de travail?

En cas d’incapacité de travail due à une SEP, une ré-
duction du temps de travail de 50%, avec la baisse 
de salaire induite, a des conséquences sur le mon-
tant des indemnités journalières en cas de maladie 
versées par l’assurance. Toutefois, une réduction 
du temps de travail aura également une incidence 
sur le montant des indemnités de chômage tou-
chées à l’issue d’un licenciement. En effet, la loi 
sur l’assurance chômage tient compte du salaire 
précédent. Les indemnités de chômage s’élèvent à 
80% du salaire pour les chômeuses et les chômeurs 
ayant des enfants à charge et à 70% pour les autres. 
Monsieur Humbert, merci beaucoup 
pour cette interview! 

/// Interview: Nicole Moser

En savoir plus?

Les résultats du Registre SEP de 2019 le 
montrent: parmi 315 personnes atteintes de 
SEP exerçant une activité salariée, la moi-
tié se sentaient bien soutenues par leur em-
ployeur. 61% des personnes atteintes de SEP 
progressive déclarent recevoir du soutien, 
contre 48% de celles atteintes de SEP récur-
rente/rémittente. 

L’équipe conseil de la Société SEP 
est présente auprès des personnes 
atteintes de SEP et de leurs proches. 
L’Infoline propose aussi des conseils 
aux employeurs intéressés: 
tél. 0844 737 463 (lu. – ve. de 9h à 13h).

«J’ai pris la décision pour moi-même 
de communiquer de manière ouverte 
et transparente. Jusqu’à présent,  
je n’ai eu qu’une seule expérience 
négative, ce qui m’a montré qu’il  
est important de se défendre.  
Personne n’a le droit de juger les  
autres sans connaître la situation.»

J. W.

«Au cours d’une poussée qui  
m’empêchait d’écrire sur un clavier  
d’ordinateur, mon superviseur  
de l’époque m’a dit que je pouvais  
essayer d’écrire avec mes pieds.  
Si j’ajoute maintenant qu’il  
s’agissait d’un médecin qui  
connaissait ma maladie,  
c’est difficile à comprendre.»

E.S.

Expériences 
des personnes 
atteintes de SEP

«Le 1er avril 2020, j’ai réintégré un 
contrat de travail à 100% après avoir  
dû réduire ma charge de travail en 
raison d’une fatigue cognitive. Mon 
employeur m’a toujours montré que
ma maladie n’avait aucune influence  
sur mon travail ou mes évaluations  
et qu’il continuait à compter sur  
moi. Pour moi, c’est un signe fort.  
Je travaille dans la même entreprise  
depuis 21 ans et j’ai eu quelques  
épisodes qui ont entraîné des  
absences temporaires.»

S.V. 
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Quand on m’a parlé de cette édition consacrée aux tabous, j’ai tout à coup perdu mes mots. Moi qui 
suis plutôt loquace, j’ai réalisé que, pour la première fois depuis l’histoire de ma maladie, on mettait 
en lumière un des poids les plus lourds à porter; celui des non-dits ou des dits à demi-mots. Un sujet 
si profond qu’il ne touche pas seulement les malades mais toute notre société. Et quand j’y pense, j’ai 
encore du mal à trouver les mots. Certainement parce qu’il s’agit du principe même du tabou: il ne se 
dit pas, donc il n’existe pas. Et ainsi, il peut être oublié, balayé, mis de côté. 
Les tabous, et soyons spécifiques, ceux liés à la maladie proviennent de la vision que ce monde a des 
corps «différents». Une société basée sur un modèle du «corps parfait» ou du «corps standard». Une 
société qui refuse le concept même d’être «humain», c’est-à-dire, par essence, être naturellement im-
parfait.
Bon nombre de fois, j’ai regretté d’avoir parlé de ma maladie. En prononçant le mot SEP, j’étais devenue 
à moi toute seule un sujet tabou. Combien de fois, j’ai senti ce poids, celui de représenter ce qui ne de-
vrait jamais arriver... 
Alors comment fait-on quand on a l’impression d’être un tabou? Et bien, voilà ce que moi j’ai décidé: 
je refuse d’être un tabou, parce que je suis malade! Ce tabou, je le rends à la société: je ne suis pas les 
tabous de ma famille, ni ceux de mes collègues ou de mes amis, pas non plus ceux des passants dans la 
rue et encore moins des inconnus qui posent le regard sur moi… et surtout pas ceux de cette société!
Je suis malade certes mais avant tout humaine et parfaitement «parfaite» dans mon «imperfection».

Floriane Legras   

La chronique de Floriane Legras

Et si j’étais  
un tabou?
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Les lettres de nos lecteurs sont publiées de manière anonyme. Nous nous 
réservons le droit de raccourcir et de sélectionner toutes les lettres reçues.

Courrier 
des lecteurs

Bonjour à la rédaction de FORTE

Dans le FORTE No.1 2021, il me manquait une 
contribution: la SEP et la vaccination contre le 
coronavirus. Une info de votre part ou un article 
dans le prochain FORTE m’aiderait ainsi que 
toutes les autres personnes concernées.

B.S.

(Note de la rédaction : des informations complètes 
et actualisées sur la Covid-19 et la vaccination sont 
également disponibles sur notre site web) 

Chers rédacteurs de Forte

Mon avis sur le nouveau magazine:  
rafraîchissant et absolument réussi.  
Je suis restée assise dans la véranda  
jusqu’au dernier rayon de soleil et  
j’ai tout lu sans interruption.

Meilleures salutations 
A. C. 

Cher Forte, 

J’ai reçu le nouveau numéro et je suis 
très satisfait de la nouvelle présentation. 
La mise en page, la police et le texte 
rendent la lecture agréable. Ma vue est 
limitée et un bon contraste entre le texte 
et le fond est utile. C’est juste difficile 
pour les légendes en italique, sinon c’est 
adéquat. Pourriez-vous remettre le nom 
de l’auteur sous les articles ?

Avec mes meilleures salutations
P. S. 

Chère Société SEP,   

J’ai lu le nouveau magazine FORTE en 
une seule fois aujourd’hui. Il est très 
attrayant et intéressant.
Meilleures salutations

K. M. 

Chère Madame Monin

L’article sur les «Young Carers» m’a beau-
coup touchée. Le fait que 8 % des enfants et 
des jeunes vivant en Suisse s’occupent de 
leurs parents, de leurs grands-parents ou de 
leurs frères et sœurs est une chose dont je 
n’avais pas la moindre idée et qui mérite le 
plus grand respect et la plus grande estime. 
Peut-être pourriez-vous donner à ces en-
fants une tribune médiatique dans le maga-
zine, encore et encore.

Je vous souhaite un succès continu,
Meilleures salutations, M. V.
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Mesdames et Messieurs

En raison de la maladie de mon fils, je 
m’intéresse à FORTE et attends des 
contributions sur les projets de re-
cherche suisses, les possibilités de dia-
gnostic et de thérapie, les nouveaux 
médicaments, les événements, les fo-
rums et les conférences en ligne. Dans 
ce nouveau FORTE, je trouve enfin ce qui 
me manquait jusqu’à présent et le visuel 
est nouveau et attrayant. Je vous félicite 
pour ce nouveau magazine et vous sou-
haite beaucoup de succès.

J. M.  

Nous recherchons vos 
témoignages pour le 
prochain FORTE

Souhaitez-vous partager vos succès 
avec les autres? Avez-vous réalisé  
un projet spécial?Entrepris une  
performance sportive? 

Nous nous réjouissons de découvrir 
vos histoires inspirantes et pleines 
de courage. 

Merci de nous écrire à 
redaktion@multipleklerose.ch 
ou par courrier postal (sujet: FORTE). 
Merci beaucoup. 

Journée Mondiale 
de la SEP

Le monde de Lattmann et 
Luana. Un aperçu de leurs 
histoires en 30 chapitres 
pour la Journée Mondiale 
de la SEP 2021 sous la  
devise #enSEmblePlusforts.

La Journée Mondiale de la SEP aura lieu le 30 
mai 2021. De nombreuses personnes atteintes 
de SEP sont confrontées à des préjugés et à 
une image erronée de la maladie dans leur 
quotidien. La Société SEP se penchera sur 
cette thématique durant tout le mois de mai. 
Cependant, plutôt que d’en parler d’un point 
de vue extérieur, deux personnes atteintes 
de SEP nous livreront leurs expériences, 
leurs pensées, leurs sentiments, leurs vic-
toires, leurs échecs ainsi que les moments de 
bonheur, mais aussi comment nous pouvons 
tous contribuer à améliorer les choses.

Lattmann & Luana

Oliver R. Lattmann (55 ans) et Luana  
Montanaro (28 ans) racontent leur SEP sous 
des angles complètement différents. Leurs his-
toires nous parlent de la solidarité, de la com-
préhension et du soutien rencontrés, ou non, 
au cours de leur vie avec la SEP et quels obs-
tacles et tabous accompagnent (encore) cette 
maladie incurable. Lattmann & Luana sont 
#enSEmblePlusforts et vous livrent leurs aven-
tures pour la Journée Mondiale de la SEP 2021. 

Retrouvez chaque jour un 
chapitre de leurs histoires 
dans les actualités de notre 
site web et sur la page de la 
Journée Mondiale de la SEP! 
Merci pour votre soutien 
hier, aujourd’hui et demain.
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Modifications cognitives 
dues à la SEP

Les problèmes de performance mentale font partie des prin-
cipaux symptômes de la sclérose en plaques (SEP). Lorsque la 
mémoire, l’attention ou la perception sont altérées, cela a un 
impact profond sur la qualité de vie, les activités quotidiennes 
et les performances professionnelles.  

Dre phil. Olivia Zindel-Geisseler 
Psychologue spécialisée FSP
en neuropsychologie
Hôpital universitaire de Zurich

Le terme générique de «cognition» englobe di-
verses facultés supérieures du cerveau. Il s’agit, 
entre autres, de l’attention, de la mémoire, de la ca-
pacité à calculer, planifier, résoudre des problèmes 
et structurer. Il y a quelques années encore, on ne 
s’intéressait guère aux difficultés relatives à ces 
performances cognitives chez les personnes at-
teintes de SEP. Aujourd’hui, on sait cependant que 
quasiment une personne atteinte de SEP sur deux 
présente de tels déficits. L’altération des perfor-
mances mentales peut avoir de graves répercus-
sions sur la vie professionnelle et sociale. Ainsi, 
des études ont montré que les patients atteints de 
troubles cognitifs ont moins de chances d’être em-
ployés, plus de risques d’avoir besoin d’aide pour 
gérer leur quotidien et moins de chances d’être in-
tégrés socialement par rapport aux patients dont 
les facultés cognitives sont intactes.

Comme tous les symptômes de la SEP, les troubles 
cognitifs peuvent être de gravité très variable. Il 
n’y a pas de corrélation directe entre les modifi-
cations cognitives et la durée de la maladie ou le 
degré de handicap physique. Ainsi, les troubles 
cognitifs peuvent survenir à un stade précoce de 
la maladie et séparément des autres symptômes. 
Les modifications des performances cognitives 
sont observées dans toutes les formes de pro-
gression, mais ces troubles sont plus fréquents 
dans les cas d’évolution progressive continue de 
la maladie (SEP-PP et SEP-SP). 

En principe, n’importe laquelle des fonctions co-
gnitives susmentionnées peut être altérée. Ce-

pendant, la détérioration de la mémoire et les 
difficultés d’apprentissage, le ralentissement de 
la vitesse de traitement de l’information et la di-
minution de la flexibilité mentale constituent les 
principaux déficits. Les processus de dégénéres-
cence cognitive générale restent des exceptions; 
ainsi, les troubles cognitifs en lien avec la SEP  
atteignent rarement l’ampleur de la démence.

Les modifications cognitives dues à la SEP 
peuvent résulter de changements structurels 
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dans le tissu cérébral, c’est-à-dire de lésions et/
ou d’un rétrécissement (atrophie) de certaines 
régions du cerveau, ainsi que de la fatigue, du 
stress, de la dépression, du surmenage ou du 
processus normal de vieillissement.

Comment détecter les  
troubles cognitifs?

Les performances cognitives sont testées à 
l’aide de procédures de test neuropsycholo-
giques standardisées. Etant donné que les 
problèmes de performance mentale peuvent 
survenir dès les premiers stades de la mala-

die, il convient de procéder à une évaluation 
précoce. Une clarification précise aide égale-
ment à la recherche des causes (changements 
dans le cerveau, dépression, fatigue, etc.) et 
est importante pour une prise en charge op-
timale. 

Traitements possibles

Le traitement des troubles cognitifs dus à la 
SEP représente un défi de taille, car il n’existe 
pas de thérapie universelle et uniforme. Il s’agit 
plutôt d’un traitement individuel adapté au 
patient, basé sur les résultats de l’évaluation 

«J’oublie des rendez-vous ou les noms de  
personnes que je connais – c’est épuisant et  
désagréable. Il m’arrive parfois de renoncer  
à une rencontre ou à une fête à cause de  
cela. Ce n’est pas non plus très amusant de  
lire un livre si l’on oublie ce qui s’est passé  
quelques pages plus tôt dans l’histoire.»

Anonyme
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Fingolimod-Mepha® (fingolimod) 

L’autorité de régulation Swissmedic a accor-
dé l’autorisation de mise sur le marché du 
Fingolimod-Mepha® le 4 janvier 2021. Il est 
utilisé pour le traitement des patients adultes 
atteints de sclérose en plaques récurrente-
rémittente (SEPR). Les coûts sont couverts 
par l’assurance maladie de base depuis le 1er 
février 2021. Le Fingolimod-Mepha® est un 
médicament générique.

Kesimpta®

L’autorité de régulation Swissmedic a accor-
dé l’autorisation de mise sur le marché de 
Kesimpta® (ofatumumab) le 1er février 2021. Il 
est approuvé pour le traitement des patients 
adultes atteints de sclérose en plaques (SEP) 
récurrente-rémittente active.
Nous vous informerons sur notre site inter-
net, dès que l’assurance maladie de base cou-
vrira les coûts.

Des informations spécialisées fiables et 
neutres sur tous les traitements de l’évolution 
approuvés en Suisse sont disponibles dans 
les fiches d’information de la Société SEP.

Toutes les fiches 
d’information sur la SEP 
sont publiées sur notre 
site web.

Nouveaux  
médicaments

neuropsychologique et sur les besoins et sou-
haits personnels. Certaines fonctions cognitives 
altérées peuvent être améliorées grâce à un en-
traînement régulier, à l’aide d’exercices spéciaux 
assistés par ordinateur, par exemple. Toutefois, il 
n’est pas toujours possible de rétablir complète-
ment les déficiences cognitives existantes. Dans 
ce cas, la priorité sera accordée à l’apprentissage 
de stratégies et d’options de compensation pour 
faire face à ce type de symptômes. Les études ac-
tuelles suggèrent également que l’entraînement 
physique aérobie (en particulier l’entraînement 
d’endurance tel que le jogging, la natation ou le 
ski de fond) a un effet positif sur la cognition des 
patients atteints de SEP.

À ce jour, il n’existe aucune preuve fiable que 
les troubles cognitifs dus à la SEP puissent être 
traités avec succès par des médicaments. Néan-
moins, certains résultats d’études suggèrent que 
l’immunothérapie pourrait contribuer à influen-
cer les performances cognitives à long terme (en 
stabilisant ou en retardant les déficits).

///Texte: Olivia Zindel-Geisseler
///Foto: Adobe Stock

En savoir plus?

Il est grand temps de parler ouvertement des 
éventuels troubles cognitifs dus à la SEP et des 
craintes et préoccupations qui en découlent. 
L’incompréhension mutuelle pèse sur toutes les 
personnes concernées: les personnes atteintes 
qui commencent à douter d’elles-mêmes ou à 
s’isoler socialement – mais aussi les proches 
qui, au début, n’arrivent pas à comprendre ce 
qui se passe et trouver leurs repères. L’équipe 
conseil SEP vous soutient également dans ces 
questions.

Plus d’information dans  
la fiche d’information  
«Modifications cognitives» 
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Julia Haas: SEP, 
sport et famille

Réaliser un exploit sportif en famille après plus de 15 ans de 
SEP? Cela peut être difficile à croire lorsqu’on reçoit le diagno-
stic. Pourtant, de plus en plus souvent – grâce à la recherche 
– on trouve un traitement qui fonctionne, et si on continue  
à s’entraîner et à se battre pour ses rêves, de nombreux défis 
deviennent réalisables. 

Julia Haas ressent les premiers symptômes de 
la SEP à 25 ans et le diagnostic tombe peu après. 
Elle refuse d’accepter la maladie dans un premier 
temps, mais trois poussées et un bébé plus tard, elle 
se rend à l’évidence et commence un traitement 
médicamenteux. Depuis, elle a eu un deuxième 
petit garçon et sa SEP s’est tenue à l’écart. Sa der-
nière poussée lui a laissé quelques traces au début 
et son équilibre laissait à désirer. Mais Julia prend 
les choses en main et suit un entraînement sportif 
ciblé, qui lui permet d’évincer ses symptômes. En 
2020 Julia a 41 ans, deux garçons de 11 et 14 ans et un 
mari passionné de sport et dévoué. Sa SEP, elle n’y 
pense pas beaucoup, hormis ses trois injections par 
semaine, elle n’a pas vraiment l’impression d’être 
malade. Elle est fatiguée, certes, «mais quelle ma-
man ne l’est pas?» demande-t-elle. Il est difficile de 
distinguer ce qui appartient à la maladie de ce qui 
est lié à son rythme de vie effréné. Elle admet tout 
de même qu’elle ressent une certaine fatigue men-
tale dans les endroits bruyants ou en fin de journée. 
«Et la SEP me sert parfois aussi de prétexte pour 
m’accorder des moment de repos», confie-t-elle. 

Bref, Julia se sent bien et croque la vie à pleines 
dents. Alors lorsque son mari Sébastien propose 
d’effectuer le tronçon suisse de la Via Francige-
na entre Sainte-Croix et le Col du Grand Saint  
Bernard à pied pendant leurs vacances d’été, elle 
n’hésite pas longtemps. Pour elle, ce défi repré-
sente un retour à l’essentiel, aux choses simples 
et au partage. Cela leur permettra à tous de s’éloi-
gner un peu des téléphones portables, de vivre 
des aventures en famille, d’apprendre à se ser-

///  La famille Haas, prête pour le grand départ.

rer les coudes et surtout, de montrer qu’avec 
le mental, on peut tout affronter. Les enfants 
convaincus par ce défi sportif et l’aventure qui 
les attend, la famille se lance dans les prépara-
tifs. Malgré les tentes et le matériel de camping 
ultra légers ainsi qu’un itinéraire qui permet 
de se réapprovisionner en eau et en nourriture 
régulièrement, les sacs sont encore très lourds 
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et après avoir éliminé tout le superflu, c’est 52kg, 
qu’il faut diviser en 4… 

C’est parti. La famille fait ses premiers pas dans 
cette aventure en partant de Sainte-Croix et 
affronte le premier couac à midi: la moitié du  
piquenique est restée bien au frais dans le frigo 
familial! Mais il en faut plus pour décourager les 
Haas et quand ils se rendent compte qu’il faut 
effectuer un bon détour pour pouvoir acheter de 
quoi préparer le souper, Sébastien propose tout 
naturellement de faire un petit aller-retour par 
Orbe en courant, pendant que le reste de la famille 
patiente sagement à l’ombre d’un arbre, avant 
de poursuivre tous ensemble l’itinéraire jusqu’à  
Romainmôtier (où Julia et Sébastien se sont dit 
oui, près de dix ans auparavant!). En fin de jour-
née, une dernière montée inattendue les emmène 
au camping du «Nozon» et au repos bien mérité. 
Après cette étape faite de premières fois et d’ajus-
tements, la marche devient une routine et chacun 
trouve son rythme, ses propres ressources et ses 
petites habitudes. Les garçons partagent de beaux 
moments de complicité et de solidarité reliés par 
les mêmes écouteurs, au son de leurs musiques 
préférées. Julia se dépasse et écoute son corps. 
Quant à Sébastien, il surveille l’itinéraire tout en 
motivant sa troupe. Les journées se suivent, au fil 

de paysages époustouflants et très variés, alter-
nant entre forêt et campagne, rivière et lac, fleuve 
et montagne en passant par les vignes du Lavaux, 
la cité olympique, le Château de Chillon et tant 
d’autres merveilles qui parsèment leur parcours. 
Certaines étapes sont plus éprouvantes que 
d’autres. Ainsi, le tronçon Bussigny - La Tour de 
Peilz qui comptait 38 kilomètres de marche, leur 
a à tous demandé de repousser leurs limites. Mais 
ils ont su trouver les ressources pour continuer 
à avancer ensemble. En improvisant une petite 
baignade, un arrêt crème glacée ou un massage 
des pieds salvateur. L’alternance entre les nuits 
sous tentes et les nuits à l’hôtel leur ont aussi per-
mis de garder le moral et de se reposer dans les 
meilleures conditions possibles un jour sur deux. 
La montée au Col du Grand Saint Bernard, qui se 
répartissait sur les trois dernières étapes, fut plus 
éprouvante pour Julia, qui souffrait du fort déni-
velé et du poids de son sac. Mais là encore, elle a 
trouvé l’énergie pour continuer, grâce à son mari 
et à ses enfants, mais aussi à sa maman et son ami 
qui les ont rejoints par surprise sur le trançon  
Orsière – Bourg-St-Pierre.

C’est donc tiraillés entre le soulagement d’arri-
ver au bout, le besoin de repos, la nostalgie et 
l’envie de prolonger cette merveilleuse aven-
ture qu’ils atteignent, le cœur léger, le fameux 
Col du Grand Saint Bernard. 

En racontant cette aventure, Julia se souvient 
qu’ils ont eu quelques moments de doute. «Et si 
l’un de nous dépassait ses limites physiques? 
Nous devrions renoncer…», «Est-ce que ce pro-
jet est vraiment raisonnable? N’avons-nous pas 
mis la barre un peu trop haut?» Mais arrivé au 
bout, se sont les nombreux côtés positifs qui res-
sortent: cet investissement et cette motivation 
incroyables de toute la famille, les fontaines de 
villages transformées en piscines privées, la ba-
lançoire avec vue sur la plaine du Rhône, les ren-
contres privilégiées avec les animaux sauvages 
ou encore la glace tant désirée à la fin d’une étape. 

Et si c’était à refaire? Sans hésiter pour Julia, 
tant que son corps le lui permet, elle profitera de 
chaque opportunité de se dépasser, elle sait trop 
bien que sa maladie est imprévisible.  

/// Texte: Isabelle Buesser 
/// Photos: Julia Haas

/// La dernière étape et son fort denivelé 
a fait souffrir Julia, qui a pu compter sur 
les encouragement de ses enfants. 
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Feuille de route
Via Francigena: Chemin de pèlerinage de 
Canterbury (UK) à  Rome (IT).
Tronçon suisse: Ste Croix – 
Col du Grand Saint Bernard, du Jura 
aux Alpes.
Le parcours suisse en chiffre: 216 Km 
et 6300 m de dénivelé en 57h30 
de marche répartis sur 9 jours
Poids des sacs: Sébastien: 23 kg, 
Julia: 14 kg, Anthony (14 ans): 
8 kg et Benjamin (11 ans): 7kg

Étapes: 
Ste-Croix – Romainmôtier: 30 km 
Romainmôtier-Bussigny: 30 km 
Bussigny – La Tour-de-Peilz: 38 km 
La Tour-de-Peilz – Aigle: 25 km
Aigle – St-Maurice: 19 km
St-Maurice – Martigny: 14 km
Martigny – Orsières: 25 km
Orsières – Bourg-St-Pierre: 14 km
Bourg-St-Pierre – Col du Grand St-Bernard: 17 km 

///  La troisième étape entre Bussigny et  
la Tour de Peilz a donné du fil à retordre  
à toute la famille malgré des paysages  
somptueux. La solidarité a été essentielle   
lors de cette journée. 

Yverdon-Chasseron 
2021
Sébastien Haas, avec son ami Hugues Jeanrenaud, 
est aussi à l’origine de la course de trail en faveur 
de la Société SEP «Yverdon-Chasseron: Ensemble 
nous Chasseron la SEP!»,  qui aura lieu le dimanche 
26 septembre 2021. Cet événement regroupe une 
course de trail de 20,5 km et un parcours de Nordic 
Walking de 7,5 km dans des paysages somptueux 
entre Yverdon et le sommet du Chasseron. Chaque 
édition de l’Yverdon – Chasseron permet de récol-
ter des dons en faveur de la Société SEP. 

Plus d’informations et inscriptions: 
yverdon-chasseron.ch 

La Société SEP 
soutient la recherche 
Grâce à la recherche, et aux nouveaux traitements 
développés durant les dernières décennies, de 
nombreuses personnes atteintes de SEP vivent 
aujourd’hui avec peu, voire pas de symptômes et 
peuvent jouir d’une excellente qualité de vie. 
La Société SEP soutient la recherche afin que l’on 
puisse un jour guérir cette maladie et que l’on dé-
veloppe des traitements offrant à TOUTES les per-
sonnes atteintes une qualité de vie similaire. 
Faire un don augmente les chances des personnes 
qui reçoivent un nouveau diagnostic de réaliser des 
projets ambitieux, à l’image de Julia Haas. 
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Groupes régionaux de la Société SEP: 
Séances sportives 

en ligne du GR Genève

Depuis plus d’une année, les Groupes régionaux doivent 
supprimer ou adapter leurs activités à cause du corona-
virus. Plusieurs d’entre eux proposent des séances de sport 
virtuelles. Les membres du Groupe régional de Genève et 
leur coach sportive racontent ce que cela leur apporte et 
comment sont organisées ces séances. 

Vanessa Guinand 
(coach sportive)

D’habitude, vous animez vos séances dans une 
salle et les participants et participantes sont de-
vant vous. Comment adaptez-vous vos cours par 
écran interposé?
Vanessa: L’année dernière, quand nous avons dû 
rester chez nous pour la première fois, j’ai proposé 
de faire les cours de manière virtuelle afin de conti-
nuer à bouger et partager des moments ensemble. 
J’ai l’habitude d’être polyvalente dans mon métier, et 
c’est quelque chose que j’apprécie. Quand je donne 
des cours en ligne, j’essaie d’être attentive à chaque 
personne derrière l’écran. Je suis aussi très à l’écoute 
des besoins de tous et j’adapte mes cours.
Aujourd’hui c’est plus qu’un groupe, on forme une 
famille. On peut compter les uns sur les autres et 
on s’encourage pour se motiver, surtout en cette pé-
riode. 

Est-il difficile d’adapter vos séances sportives 
pour des personnes atteintes de SEP avec de nom-
breux symptômes différents? Quelles sont vos 
priorités dans ce contexte? 
Non, au contraire. Je trouve important d’entendre les 
besoins de tout le monde et j’adapte mes exercices 
dès que c’est nécessaire. Ainsi, certaines personnes 
travaillent sur une chaise, d’autres debout ou sur un 
tapis au sol. 
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Berge Ghazarian, 
(personne de contact du GR Genève)

En tant que personne de contact du Groupe  
régional de Genève, vous avez été très réactif 
pour proposer dès avril 2020 des séances en ligne. 
Quels sont les retours des membres du groupe?
Berge: Pour moi, c’était important qu’aucun 
membre du groupe ne se sente seul. Même si cer-
tains ne nous ont pas encore rejoint, ils savent que 
leur place les attend. Les cours en ligne sont un bon 
moyen de bouger et de partager dans ce contexte! 

/// Interview: Laurence Baud Wissam 
                                   et Isabelle Buesser

Valérie Kupferschmid, 
(responsable des  
finances du GR Genève)

Vous participez activement aux séances en ligne. 
Quels sont les bénéfices de ces séances sur votre 
physique et votre moral?
Valérie: En participant à ces cours de gym fré-
quemment, je me muscle, je gagne en coordina-
tion et j’arrive à faire des choses que je n’arri-
vais plus à faire depuis longtemps. Cette force se 
ressent aussi moralement, j’ai plus confiance en 
moi et j’ai moins peur de tomber. Et finalement, 
grâce à ces cours je peux aussi retrouver mes 
amis «sepiens».

J’essaie de proposer un programme varié, afin de 
trouver du plaisir, éviter la routine et d’en tirer le  
plus de bénéfices possible.
Ma priorité est de répondre aux besoins spécifiques 
de chacun dans le respect. 

/// Berge et Valérie sont 
heureux de pouvoir 
continuer à s’entraîner 
en compagnie des autres 
membres du GR Genève 
par écrans interposés.  

Plus d’informations sur 
les Groupes régionaux
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Le cinéma a toujours eu une place dans votre
cœur, mais après des études de Lettres dans 
d’autres domaines, comment en avez-vous fait
 votre métier? 
Quand j’étais adolescente je fréquentais le cinéma 
d’art et d’essai de Martigny. Je rêvais déjà d’en faire 
mon métier, mais cela me semblait irréalisable.  
J’ai donc fait des études de Lettres et je me suis 
penchée sur le cinéma dans le cadre de mon mé-
moire. Après mes études j’ai écrit un scénario et  
j’ai réalisé que j’avais des lacunes dans ce domaine. 
J’ai donc décidé de me former. Ensuite je suis  
devenue maman, j’ai enseigné à l’ERACOM, et mon 
premier court métrage est arrivé 9 ans plus tard.  
Il a été coup de cœur aux Journée de Soleure, ce qui 
m’a permis de persévérer. 

Quand avez-vous reçu votre diagnostic de SEP?
 Y a-t-il un lien entre votre maladie et les sujets
 de vos films précédents?  
Ma SEP a été diagnostiquée en 2003, soit entre 
mon premier et mon deuxième film. Cependant j’ai 
fait une sorte de déni, je pensais réellement que 
la maladie allait disparaître. Je l’ai donc volontai-
rement «oubliée» jusqu’en 2009. Je ne sais pas si 
mes premiers films ont un lien avec ma maladie, 
les thèmes abordés ont des points communs avec 
la SEP, comme la perte de mobilité ou la construc-
tion d’une vie malgré la maladie, mais c’était aussi 
des sujets qui m’intéressaient et que je connaissais. 
Après la sortie de mon 3ème film, en 2009, je ne pou-

Rendez-vous avec  
Floriane Closuit

Le cinéma s’est fait une place dans le cœur de Floriane  
Closuit alors qu’elle était encore enfant. La SEP, elle, a envahi 
son corps de femme mûre. Afin d’exorciser cette invitée non-
désirée, elle s’est mise en tête de combiner son métier et sa 
maladie dans un long métrage poignant où elle nous livre 
son cœur sur un plateau – Salvataggio. 
Rencontre avec cette réalisatrice, qui après avoir raconté 
les histoires de personnages fictifs derrière la caméra, se 
met à nu pour raconter sa propre aventure, celle du long 
chemin de la résilience.

vais presque plus marcher, c’est là qu’on m’a annon-
cé que ma SEP était devenue secondaire progres-
sive, et que j’ai réalisé qu’elle ne partirait pas. 

Au début du film, la caméra est une forme de 
journal intime, quand a-t-elle changé de rôle? 
En effet, au début il s’agissait d’une sorte de bouée 

/// Salvataggio a été présenté aux Journées 
de Soleure 2021 et a reçu un très bon accueil. 
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de sauvetage, ou d’un psy. Je pleurais devant ma ca-
méra et déposais là tout mon mal-être. Cela a duré 
trois ans. Puis c’est devenu une habitude, je ne sa-
vais pas encore que j’en ferais quelque chose, mais 
ça me rassurait de l’avoir avec moi. Sur les conseils 
d’une amie, je me suis inscrite au concours pour le 
Pour-Cent culturel de la Migros, dont le sujet cette 
année-là était «Courage? Courage!». Je n’ai pas ga-
gné, mais j’ai tout de même reçu un prix et cela a 
fait germer l’idée de faire un film. Je n’ai pas trouvé 
les ressources pour concrétiser ce projet tout de 
suite, j’ai d’abord dû faire face à mon mal-être et j’ai 
fait un séjour dans une clinique psychiatrique. En 
parallèle, mes symptômes et mon handicap conti-
nuaient d’augmenter et la caméra a changé de rôle. 
Elle est devenue un témoin de ma vie et de mon 
handicap. Finalement, c’est seulement 4 ans plus 
tard, après qu’une amie ait lancé un crowdfoun-
ding, que je me suis lancée de manière plus profes-
sionnelle. 

Salvataggio est d’une authenticité rare, certains
moments sont très durs, sans aucuns filtres.
Pensez-vous que la narration aurait pu être aussi
«puissante» si vous aviez eu l’idée d’en faire un 
film dès le départ?
Le résultat aurait été différent, effectivement. Cette 
authenticité vient du fait que ma vie et la caméra 
étaient complétement liées, je ne jouais rien, je me 
livrais entièrement.   

Quel a été l’accueil du film par votre 
famille et par le public?  
Pour mon mari et ma fille, c’était une grosse claque. 
Mon mari m’a beaucoup soutenue, et a toujours 
été là pour moi que ce soit pour le film ou pour la 
maladie. Il est très fier de moi et je le remercie pour 
tout. Ma fille, elle,  s’est retrouvée proche aidante 
très tôt, depuis ses 10 ans, quand mes pleurs la nuit 
l’ont réveillée. Et personne ne s’est préoccupé de ce 
qu’elle vivait. Elle faisait de bonnes notes et ne po-
sait jamais de problèmes, alors qu’en réalité elle vi-
vait avec une boule au ventre. Elle ne savait jamais 
comment elle allait me retrouver, et comment mon 

état allait évoluer. À 16 ans, elle est partie à Berlin, 
ce qui était  certainement une forme d’échappa-
toire. Elle a également trouvé des ressources grâce 
au chant. Avec la sortie du film elle s’est rendue 
compte de tout ce que nous avions vécu et à quel 
point nous étions tous déstabilisés. Mais malgré 
tout, cela a renforcé nos liens. 
Les retours du public sont plutôt positifs pour l’ins-
tant, mais il faut encore attendre que le film sorte 
en salle! J’espère qu’il pourra aider d’autres per-
sonnes. Pour moi, le cinéma doit servir à quelque 
chose, faire réfléchir et délivrer un message. 

Quels sont vos projets pour l’avenir? 
Je ne sais pas trop mais j’ai plein d’idées. Ma ma-
ladie ne me permettra certainement plus de réali-
ser un film, mais écrire un scénario paraît possible! 
Pour l’instant j’essaie d’être dans le moment pré-
sent, et aujourd’hui je trouve que je vis au mieux 
avec ce que j’ai.

Avez-vous un message pour les autres 
personnes atteintes de SEP? 
Oui, toujours se battre, conquérir sa journée, avoir 
un but et être bien entourée.  

/// Interview: Isabelle Buesser
/// Photo: Ioannis Loukis

/// Floriane Closuit est 
réalisatrice lorsque la SEP 
fait irruption dans sa vie. 
Elle nous livre son chemin 
vers la résilience dans un 
long métrage poignant et 
courageux. 
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Le 30 mai, nous nous joignons à l’appel à la solidarité envers les 
2,5 millions de personnes atteintes de SEP dans le monde. Sous la 
devise #enSEmblePlusforts, la Société SEP abordera durant tout 

mois de mai de nombreux sujets tels que les tabous, le droit de  
garder son diagnostic secret, l’exclusion, etc...

#enSEmblePlusforts

Dimanche 30 mai 2021
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