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Éditorial
L’intelligence artificielle, les évolutions numériques 
ainsi que les progrès en matière de diagnostic et de 
traitement sont sur toutes les lèvres en lien avec la 
sclérose en plaques. Dans cette édition du FORTE, 
des articles spécialisés mettent en perspective ce 
qu’ils peuvent signifier pour les personnes atteintes.

Le cœur de ce magazine est le portrait d’Eliane Stoll. 
Elle montre de manière impressionnante ce que si-
gnifie vivre avec la SEP. Des troubles de la coordi-
nation au niveau du tronc la limitent fortement sur 
le plan physique. Pourtant, cette femme de 42 ans 
regarde l’avenir avec beaucoup de joie de vivre et 
livre un aperçu de ce qui l’aide dans son quotidien.

Nous revenons également sur notre Fête des 
membres du 6 juin 2026 à Fribourg, riche en moments 
émouvants. L’un d’eux fut la remise du Prix SEP à  
Florence Malloth pour son engagement, depuis déjà 
27 ans, en faveur des personnes atteintes et de leurs 
proches.

Je vous souhaite une lecture passionnante.

Cordialement,

Patricia Monin
Directrice
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Avant même que la porte d’entrée ne s’ouvre, 
on entend des aboiements joyeux provenant de 
l’intérieur. Peu après, Eliane Stoll nous accueille 
en fauteuil roulant – à ses côtés se tient Nanouk. 
Ce chien croisé fait partie de sa famille depuis 
quelques semaines, aux côtés de son compagnon 
et de leur chat. Ils vivent dans un quartier calme 
du canton de Zurich, en pleine nature. Dès que 
l’on entre, on remarque que son logement est 
aménagé de manière à permettre une liberté de 
mouvement maximale en fauteuil roulant.

Eliane Stoll, âgée de 42 ans, nous propose un 
café et le prépare avec des gestes assurés. Alors 
qu’elle se dirige vers la table à manger, la tasse 
à la main, celle-ci lui échappe brièvement. Une 
bonne gorgée de café se renverse sur son panta-
lon. Pas de quoi s’énerver, elle saisit un linge et 
éponge la tache. Puis elle commence à raconter 
son parcours de vie, très tôt bouleversé par la 
sclérose en plaques.

Années de tranquillité
Le diagnostic remonte à plus de 20 ans. À l’époque, 
la Fribourgeoise est en pleine formation de po-
lygraphe lorsqu’une deuxième inflammation du 
nerf optique lui apporte la certitude: elle est at-
teinte de sclérose en plaques. «J’étais contente 
que les symptômes aient rapidement disparu 
grâce à la cortisone. Sans une bonne vue, je n’au-
rais pas pu poursuivre ma formation.» Malgré ce 
diagnostic, son quotidien ne change pratique-
ment pas. Elle termine sa formation avec succès, 
fait la connaissance de son compagnon, s’installe 
avec lui dans la région de Zurich et travaille dans 
le secteur du graphisme: la vie continue.

Sans freins et sans peur

En fait, ses jambes fonctionnent encore, mais elles doivent 
tout supporter lorsque le tronc vacille. La sclérose en plaques 
a profondément bouleversé la vie d’Eliane Stoll. Des troubles 
de la coordination marquent son quotidien et la limitent forte-
ment sur le plan physique. Et pourtant, elle vit avec la convic-
tion qu’il ne faut pas se fixer de limites prématurément.

Pendant longtemps, la SEP n’occupe qu’une 
place secondaire dans ses pensées. «Je suis plu-
tôt douée pour faire comme si de rien n’était», 
confie-t-elle en riant. Un neurologue l’a un jour 
qualifiée de «dissimulante». «Les simulateurs 
feignent d’être malades, les dissimulants mini-
misent leur état.» Elle continue d’ailleurs sou-
vent à le faire, même envers elle-même.

La deuxième phase de la SEP
Pendant longtemps, la maladie ne présente au-
cun symptôme – mais elle progresse en silence. 
En 2016, elle se manifeste de manière percep-
tible. «Au début, marcher devenait pénible au 
bout d’une heure, puis au bout d’une demi-heure, 
puis au bout d’un quart d’heure, et maintenant, 
je n’y arrive plus du tout», explique Eliane Stoll 
pour décrire ces symptômes invalidants. «Cela a 
profondément bouleversé mon cœur dissimula-
teur.»

Il s’avère que la SEP entraîne des troubles de la 
coordination au niveau du tronc, ce qu’on appelle 
une «ataxie du tronc». La coordination muscu-
laire est perturbée, les mouvements ne peuvent 
plus être contrôlés de manière fiable et les gestes 
quotidiens deviennent un véritable défi. «En 
fait, les jambes fonctionnent encore, mais elles 
doivent tout supporter quand le tronc vacille», 
explique-t-elle pour décrire ces symptômes très 
gênants. Les yeux sont également touchés. Un 
tremblement oculaire (nystagmus) apparaît – en 
quelque sorte un trouble de la coordination des 
yeux. «Ma vision est floue dans le champ visuel 
périphérique. Mais je m’en sors bien quand je re-
garde droit devant moi.»

Portrait
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Quand les plans changent
La maladie bouleverse non seulement le quo-
tidien d’Eliane Stoll, mais aussi ses projets 
d’avenir: elle et son compagnon envisageaient 
d’avoir des enfants. Après des discussions ap-
profondies avec des médecins et des physio-
thérapeutes, ils décident de ne pas en avoir. 
«Les conséquences de ma sclérose en plaques 
m’occupent déjà suffisamment. Il m’arrive sans 
cesse de faire tomber des objets, et l’idée qu’un 
enfant puisse m’échapper des bras est angois-
sante.»

Sur le plan professionnel aussi, 
elle doit se réorienter. «J’ai quit-
té le secteur du graphisme, car 
l’ataxie affecte également beau-
coup mes mains», explique-t-
elle. Elle rencontre beaucoup 
de compréhension et de soutien 
au sein de son entreprise et tra-
vaille aujourd’hui dans la ges-
tion de la qualité. «Je travaille à 
80 pour cent, en partie en télé-
travail, en partie au bureau – et 
cela me plaît beaucoup.»

Des aides précieuses au quoti-
dien
Lorsqu’Eliane Stoll rencontre 
son compagnon, elle lui parle 
ouvertement de sa sclérose en 
plaques. «J’ai dit à Christian que 
je ne savais pas comment ça al-
lait se passer», raconte-t-elle. 
«Et je lui ai demandé ce qu’il fe-
rait si, un jour, je me retrouvais 
en fauteuil roulant. Il m’a répon-

du: “On verra bien à ce moment-là”.» Et c’est 
exactement ce qu’il s’est passé. «Le simple fait 
qu’il ait parlé en termes de “nous” plutôt que de 
“toi” était extrêmement beau.»

Seule, elle aurait beaucoup de mal à gérer son 
quotidien. «Christian est un soutien inestimable 
et m’aide autant qu’il le peut», dit-elle avec gra-
titude. Il est par exemple là quand elle a besoin 
d’aide physique, s’occupe de la majeure partie 
des tâches ménagères et la conduit au bureau ou 
chez des amis pour qu’elle puisse leur rendre vi-

«Physiquement, je ne 
peux pas faire grand-chose. 
Mais ma tête fonctionne 
très bien.»
Eliane Stoll

Portrait
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site. «S’il n’était pas à mes côtés, je devrais faire 
appel à un service de soins tous les jours.»

Pour Eliane Stoll, la Société SEP constitue éga-
lement un point d’ancrage important. «J’ai dé-
couvert son existence pratiquement dès le dé-
but de ma SEP.» Elle participe à des webinaires 
et à des événements caritatifs, et entretient des 
échanges réguliers avec d’autres personnes at-
teintes au sein d’un Groupe régional. L’Infoline 
SEP revêt une importance particulière pour elle: 
«Elle m’aide à prendre des décisions lorsque je 
suis dans le doute. J’ai par exemple rencontré 
des difficultés lorsque j’ai dû me mettre en fau-
teuil roulant. J’ai appelé l’Infoline SEP et deman-
dé s’il était judicieux de suivre une psychothéra-
pie. Dans ces moments-là, cela m’aide d’obtenir 
une évaluation professionnelle et neutre.»

Stratégies pour plus d’autonomie
Eliane Stoll nous montre les moyens auxiliaires 
qui l’aident au quotidien. Dans la salle de bains, 
des barres d’appui lui permettent de se doucher 
et de s’habiller seule. Une chaise longue ré-
glable en hauteur l’aide, en cas 
d’urgence, à se redresser seule 
et à se remettre dans son fau-
teuil roulant lorsqu’elle glisse 
soudainement de son fauteuil 
au sol à cause de son ataxie. «Je 
dois dire que ma SEP est aussi 
gentille avec moi. Heureuse-
ment, je ne me suis pas retrou-
vée du jour au lendemain en 
fauteuil roulant. Cela a pris plus 
d’un an. J’ai ainsi eu le temps de 
réfléchir à la meilleure manière 
d’aborder les choses.»

Outre le traitement médica-
menteux pour la SEP, l’activité 
physique régulière fait partie 
intégrante de son traitement – 
qu’il s’agisse de séances hebdo-
madaires de physiothérapie ou 
de natation avec des lunettes de 
plongée et un tuba. «Le fond de 
la piscine est réglable. Cela me 
permet même de remarcher dans l’eau, ce qui n’est 
plus possible sur la terre ferme.» L’hippothérapie 
lui fait également du bien: «Le cheval m’oblige 
en douceur à adopter une posture correcte», ra-

conte-t-elle. «Au début, je suis encore mal assise 
sur le Hippo-Pad. Mais le cheval ne se plaint pas. 
Et quand il renifle au bout d’un moment, je sais 
que c’est bon, que je suis bien assise.»

1///

Portrait
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1/// Le domicile d’Eliane 
Stoll est aménagé de  
manière à lui permettre de 
se déplacer librement et 
d’être aussi autonome que 
possible au quotidien.

2/// Eliane Stoll, âgée de 
42 ans, est reconnaissante 
pour son poste dans la 
gestion de la qualité et ap-
précie de pouvoir travailler 
aussi bien à domicile qu’au 
bureau.

3/// En été, Eliane Stoll aime 
passer du temps dehors, 
surtout le soir, quand il fait 
encore jour longtemps et 
qu’il ne fait plus trop chaud.

3///

longtemps, ni passer du lit au fauteuil roulant et 
vice-versa. Mais pour l’instant, j’en suis encore 
capable.» Elle laisse ainsi autant de place que 
possible à la vie. «Continue simplement à faire 
ce que tu as toujours fait. Tu t’en rendras compte 
quand ça ne sera plus possible.»

/// Texte: Melanie Weber
///  Photos: Samuel Schalch

Portrait

Autant de vie que possible
Eliane Stoll regarde vers l’avenir avec beaucoup 
de joie de vivre. Elle a du attendre environ deux 
ans avant que l’ascenseur vertical dont elle a be-
soin soit approuvé et construit. Elle célèbre sa 
mise en service lors d’une fête. «Beaucoup de 
gens sont venus et tout le monde l’a essayé.» Elle 
a des centres d’intérêt variés: elle s’engage béné-
volement au sein du comité d’une institution de 
psychiatrie sociale. «C’est là que j’apporte mon 
point de vue sur la vie avec un handicap. Physi-
quement, je ne peux pas faire grand-chose. Mais 
ma tête fonctionne très bien.»

Interrogée sur ses aspirations pour l’avenir, elle 
répond: «Je serais la plus heureuse si les choses 
restaient telles qu’elles sont aujourd’hui.» Elle 
sait que son corps peut encore évoluer. Mais elle 
se concentre sur ce qui est possible aujourd’hui. 
«Si je ne voyais que le côté sombre des choses, 
je ne pourrais plus me lever toute seule très 

Scannez le code et 
soutenez avec votre don 
des personnes atteintes 
comme Eliane Stoll. 
Merci beaucoup!

Compte destiné aux dons: 

IBAN CH60 0900 0000 1001 0946 8
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Dynamique du diagnostic et du 
traitement de la SEP: que signifient 
les nouvelles évolutions pour moi?

Le diagnostic de la SEP a fortement évolué ces dernières an-
nées. Les nouvelles découvertes et des traitements ouvrent 
des perspectives, mais soulèvent également des questions. 
Une mise en perspective spécialisée peut aider à évaluer les 
évolutions actuelles en tenant compte de la situation individu-
elle du patient, tant sur le plan médical que personnel.

Au cours des 10 à 15 dernières années, le traite-
ment de la sclérose en plaques (SEP) a considéra-
blement évolué. Aujourd’hui, les diagnostics sont 
souvent posés plus tôt et avec plus de précision. 
Cette évolution repose notamment sur l’amélio-
ration des techniques d’IRM (imagerie par réso-
nance magnétique), qui permettent de visualiser 
plus clairement les foyers inflammatoires dans le 
cerveau et la moelle épinière et de fournir des in-
dications plus précises sur l’évolution future de la 
maladie.

Les critères diagnostiques ont également été 
adaptés à plusieurs reprises, afin que les médecins 
et les personnes atteintes puissent obtenir plus ra-
pidement des certitudes. De nos jours, le diagno-
stic de la SEP peut être posé dès l’apparition des 
premiers symptômes. Dans certains cas, depuis 
la dernière révision des critères diagnostiques, le 
diagnostic peut même être confirmé en l’absence 
de symptômes, par exemple lorsqu’une IRM du 
crâne a été réalisée pour d’autres raisons, qu’elle 
révèle des anomalies typiques de la SEP et que 
d’autres examens montrent également des résul-
tats caractéristiques de cette maladie.

L’évolution du traitement de la SEP
Parallèlement, le traitement a considérablement 
évolué et le nombre de médicaments disponibles a 
nettement augmenté. Alors qu’auparavant, le trai-
tement était souvent intensifié progressivement, 
les spécialistes misent aujourd’hui le plus souvent 
sur un traitement précoce et hautement efficace 

dès le début. L’objectif est de contrôler l’activité 
de la maladie le plus tôt possible et d’éviter des sé-
quelles à long terme chez la plupart des personnes 
atteintes. Pour la plupart des personnes chez les-
quelles la maladie est aujourd’hui diagnostiquée, 
l’absence de poussées à long terme, se prolongeant 
sur plusieurs années ou permanente, et la stabilité 
de la maladie, constituent désormais un objectif 
thérapeutique réaliste. La recherche actuelle sur 
la SEP se concentre donc sur le dépistage précoce 
et l’amélioration du traitement de la progression 
chronique de la maladie indépendante des pous-
sées (PIRA – progression independent of relapse 
activity), qui n’est actuellement souvent pas enco-
re suffisamment bien prise en charge.

De nouveaux biomarqueurs (substances mesura-
bles dans l’organisme) jouent également un rôle de 
plus en plus important. Parmi ceux-ci figurent no-
tamment les chaînes légères des neurofilaments 
(NfL) dans le sang, qui fournissent des indications 
sur des lésions nerveuses et peuvent signaler une 
activité inflammatoire aiguë de la maladie, ain-
si que la protéine acide des fibres gliales (GFAP), 
qui est associée à des modifications de certaines 
cellules du système nerveux (astrocytes) et peut 
indiquer une progression chronique de la maladie. 
Ces paramètres peuvent aider à mieux évaluer la 
maladie et à adapter les traitements de manière 
plus individualisée.

Pour de nombreuses personnes atteintes, cela 
crée une situation particulière: après le diagno-

Article spécialisé
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stic, un traitement est rapidement mis en place et, 
peu de temps après, de nouveaux médicaments, 
de nouvelles études ou de nouvelles recomman-
dations font leur apparition. Cela peut être source 
d’inquiétude. Il est important de noter que les nou-
velles avancées ne signifient pas automatique-
ment que le propre traitement est dépassé ou in-
adapté. C’est toujours la situation individuelle qui 
est déterminante.

Qu’est-ce que cela signifie concrètement?
Pour les personnes qui viennent de recevoir un 
diagnostic, il peut être rassurant de savoir qu’il 
existe aujourd’hui de nombreuses options théra-
peutiques efficaces. En même temps, il est normal 
de se sentir dépassé par la multitude d’options dis-
ponibles. Le choix entre les différentes thérapies 
doit toujours être fait en concertation avec les 
personnes spécialisées. La diversité des options 
permet de prendre en compte les situations indi-
viduelles et également de changer de traitement.

Pour les personnes dont la maladie est bien stabi-
lisée, le principe suivant s’applique: lorsqu’un trai-
tement fonctionne bien et est bien toléré, il n’exis-
te souvent pas de raison impérative d’en changer. 
Toute modification devrait toujours être discutée 
avec le ou la spécialiste en charge du suivi. Après 
une longue période de stabilité de la maladie et en 
l’absence de signes de progression de celle-ci, la 
question peut se poser, dans certains cas, de savo-
ir si un traitement reste nécessaire ou s’il convient 
de l’adapter. Là encore, une évaluation au cas par 
cas est déterminante, car il n’existe pas encore de 
recommandations claires à ce sujet.

En Suisse et à l’échelle internationale, l’étude de 
cohorte SEP suisse (SMSC) apporte une contri-

bution importante à cet égard. Soutenue par la  
Société SEP, cette étude recueille depuis des an-
nées des données auprès de personnes atteintes 
en Suisse et contribue à une meilleure compré-
hension de la maladie ainsi qu’à l’élaboration de 
stratégies thérapeutiques personnalisées. La 
SMSC est ainsi devenue l’une des études de co-
horte les plus importantes et les mieux caractéri-
sées au monde et contribue de manière décisive à 
l’amélioration du traitement de la SEP.

Prendre ensemble des décisions éclairées
De manière générale, il est utile de garder à l’esprit 
que la médecine de la SEP ne cesse de progresser, 
mais que toutes les nouvelles découvertes ne né-
cessitent pas une action immédiate. Les neuro-
logues et les centres de consultation constituent 
des interlocuteurs fiables. Des organisations telles 
que la Société SEP offrent également un soutien, 
des informations et des conseils. Dans l’ensemble, 
les progrès médicaux offrent davantage de possi-
bilités, mais entraînent également une plus grande 
complexité. Il est donc d’autant plus important de 
ne pas faire ce parcours seul, mais de prendre des 
décisions éclairées en collaboration avec des spé-
cialistes.

/// Texte: Dr med. Maximilian Einsiedler et 
Prof. Dr med. Dr phil. Jens Kuhle, 
Hôpital universitaire et Université de Bâle

Article spécialisé



3 | 2026	 10
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Plus de données, meilleur accompag-
nement? La sclérose en plaques 

à l’ère du numérique

Nous vivons à l’ère du numérique: les ordinateurs, les smart-
phones et, de plus en plus, l’intelligence artificielle marquent 
notre quotidien. Beaucoup se demandent si ces technologies 
peuvent apporter une aide concrète dans la prise en charge 
des personnes atteintes de SEP. Cet article met en lumière les 
opportunités et les risques.

La sclérose en plaques est aussi appelée «camé-
léon», car elle se manifeste différemment chez 
chaque personne. C’est précisément pour cette 
raison qu’il est important de suivre les évolutions 
aussi précisément que possible. C’est la seule fa-
çon d’évaluer si la maladie est stable ou si elle a 
évolué. Jusqu’à présent, cela se fait principale-
ment lors des consultations médicales. L’état phy-
sique est alors examiné et résumé à l’aide du score 
EDSS (Expanded Disability Status Scale). Celui-ci 
donne un aperçu rapide de la gravité de la maladie, 
c’est-à-dire du degré de limitation des capacités 
physiques d’une personne due à la SEP.

Cette évaluation présente des avantages, mais 
aussi des limites: elle est relativement grossière 
et ne rend compte de nombreux symptômes que 
de manière simplifiée. De plus, il s’agit toujours 
d’un instantané. De nombreuses personnes at-
teintes connaissent cette situation: lors d’un ren-
dez-vous médical, on est nerveux, plus tendu – et 
le résultat semble déjà différent de celui obtenu à 
la maison. À cela s’ajoute le fait que les examens 
sont souvent réalisés par différents profession-
nel-le-s. Malgré une bonne formation, de légères 
différences d’évaluation peuvent apparaître, ce 
qui complique la comparaison dans le temps. 
C’est là que les applications numériques peuvent 
s’avérer utiles.

Outils numériques
Les smartphones, par exemple, sont équipés de 
capteurs permettant de détecter les mouvements 
avec une grande précision. Il est ainsi possible de 

réaliser des tests de motricité fine à l’aide d’un té-
léphone portable. Le mouvement est mesuré de 
manière objective et converti en une valeur numé-
rique – on parle alors de biomarqueur numérique. 
Ces valeurs mesurées peuvent être utilisées de la 
même manière que les analyses sanguines: si la 
valeur change, cela indique une modification du 
fonctionnement de l’organisme. Le grand avan-
tage réside dans le fait que ces mesures sont stan-
dardisées et reproductibles à tout moment. Elles 
peuvent être effectuées régulièrement à domicile, 
indépendamment des rendez-vous médicaux.

La question de savoir si ces mesures numériques 
sont souhaitables relève d’un choix très personnel. 
Certaines personnes apprécient de pouvoir suivre 
de près leur état de santé et d’obtenir des infor-
mations supplémentaires. D’autres préfèrent, au 
quotidien, ne pas trop se préoccuper de leur mala-
die et ne pas y être constamment confrontées. Ces 
deux points de vue sont compréhensibles. L’im-
portant est que les solutions numériques restent 
facultatives et qu’elles s’adaptent aux besoins des 
personnes atteintes.

Bien situer l’intelligence artificielle
L’intelligence artificielle (IA, par exemple 
ChatGPT) prend également de l’importance. Elle 
peut aider à contextualiser les informations médi-
cales et à répondre rapidement aux questions. Elle 
a toutefois ses limites: les systèmes peuvent pré-
senter des informations de manière incomplète ou 
omettre des aspects importants sans que cela soit 
immédiatement perceptible. De plus, les connais-
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sances spécialisées en neurologie, y compris sur 
la sclérose en plaques, sont (pour l’instant) repré-
sentées de manière lacunaire: lors d’un test réalisé 
récemment, une IA n’a répondu correctement qu’à 
environ 40 pour cent des questions de l’examen de 
spécialiste en neurologie.

Il convient donc de faire preuve de prudence face 
à des situations complexes et individuelles. De 
plus, la médecine ne se résume pas à des données 
et à des faits. Le dialogue, la confiance et l’ex-
périence des spécialistes restent essentiels. De 
nombreuses personnes atteintes apprécient les 
échanges directs et la prise de décision conjointe. 
Ces aspects ne peuvent être remplacés par les 
technologies numériques.

Opportunités et responsabilités
Dans l’ensemble, la numérisation croissante offre 
de grandes opportunités. Elle permet un suivi plus 

précis de la maladie et peut rendre les informa-
tions rapidement accessibles. Parallèlement, de 
nouveaux défis apparaissent, tels que la gestion 
des données sensibles, leur interprétation et leur 
intégration dans la prise en charge médicale. Il est 
essentiel d’adopter une approche responsable, qui 
apporte des avantages sans pour autant négliger 
les limites.

L’avenir du traitement de la SEP réside probable-
ment dans la combinaison des deux approches: 
les technologies numériques fournissent des 
données supplémentaires, tandis que la prise en 
charge humaine reste au cœur du processus. Il en 
résulte une médecine à la fois plus précise et plus 
personnalisée, qui accompagne au mieux les per-
sonnes atteintes de SEP.

/// Texte: Dr med., MSc Jannis Müller, médecin-
chef en neurologie à l’Hôpital universitaire de Bâle
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Le 
Registre  
suisse de la

Santé numérique: 
sommes-nous prêts?

En ce qui concerne la numérisation du système de santé, par 
exemple sous la forme de dossiers médicaux électroniques 
ou de consultations de télémédecine, il existe différentes 
opinions. D’une part, certains craignent les coûts élevés, 
les enjeux d’approvisionnement ou de fuites de données. 
D’autre part, certains estiment que cela ne va pas assez 
vite – avec la crainte que la Suisse ne se retrouve à la traî-
ne en matière de santé numérique. Comment les personnes 
atteintes de SEP perçoivent-elles ces évolutions?

De nombreux aspects des soins médicaux se dé-
roulent de plus en plus en ligne. Ainsi, les rapports 
médicaux et les dossiers médicaux sont souvent 
stockés sous forme électronique, les rendez-vous 
peuvent être pris en ligne, et même les consul-
tations médicales les plus simples se déroulent 
à distance, par exemple par visioconférence. 
Cette forme de soins est généralement regroupée 
sous le terme de «télémédecine». Elle comprend 
notamment les examens et les mesures par cap-
teurs à distance, ou encore les questionnaires nu-
mériques liés aux soins de santé.

Mais dans quelle mesure les personnes atteintes 
de SEP sont-elles réellement prêtes pour des 
soins de santé de plus en plus numériques? Le 
Registre suisse de la SEP se penche sur cette 
question depuis plusieurs années déjà. Ainsi, 
une enquête menée auprès de 990 personnes 
atteintes de SEP pendant la pandémie de Co-
vid-19 a montré que la grande majorité des parti-
cipant-e-s utilisaient le numérique au quotidien 
et disposaient des appareils correspondants 
(smartphones, tablettes, ordinateurs portables). 
Dans le même temps, seuls environ 15 % des 
participant-e-s utilisent systématiquement des 
outils numériques pour surveiller leur état de 
santé (par exemple via des montres connectées) 
ou pour rechercher des informations sur des 
thèmes liés à la santé.

Dans quelle mesure les personnes atteintes de 
SEP sont-elles ouvertes aux soins numériques?
Avec le soutien du groupe de travail «numérique» 
du Conseil médico-scientifique de la Société SEP, 
l’enquête a été renouvelée en 2023 et complétée 
par des questions supplémentaires sur la «té-
lémédecine» ou sur le stockage et le traitement 
électroniques des données de santé. L’objectif de 
cette enquête était d’obtenir un premier aperçu 
de l’ouverture d’esprit des personnes atteintes de 
SEP vis-à-vis d’une prise en charge assistée par le 
numérique, telle qu’elle est par exemple prévue 
dans le dossier électronique du patient.

Au total, 427 personnes atteintes de SEP ont 
participé à cette enquête. Concernant la télé-
médecine, la question suivante leur a été posée: 
«Seriez-vous favorable à ce que le suivi clinique 
dans le cadre de vos soins médicaux s’effectue 
principalement par télémédecine?». Les parti-
cipant-e-s pouvaient exprimer leur accord sur 
une échelle à cinq niveaux allant de «pas du 
tout» à «tout à fait».

L’analyse a montré que seuls environ 17 % des 
participant-e-s se diraient «plutôt» ou «tout à 
fait» favorables à une prise en charge principa-
lement basée sur la télémédecine. En revanche, 
deux tiers des personnes interrogées se sont 
dites «plutôt» ou «totalement» opposées à une 
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La       fiche d’information «Appli-
cations – Aide numérique pour la 
SEP» de la Société suisse de la SEP 
propose des conseils pour choisir 
les applications adaptées.

Le dossier électronique du patient 
expliqué en bref sur la plateforme 
d’information d’eHealth Suisse, 
de la Confédération et des cantons.

telle forme de soins. Selon l’analyse, l’adhésion 
n’était pas influencée de manière significative 
par des expériences antérieures en matière de 
télémédecine ni par un scepticisme concernant 
la sécurité des données et la vie privée. On a 
toutefois observé que les personnes qui com-
muniquent déjà aujourd’hui par voie numérique 
avec des professionnel-le-s de santé sont plus 
ouvertes à la télémédecine. En revanche, les per-
sonnes atteintes d’une SEP avancée de type se-
condaire-progressive étaient nettement moins 
nombreuses à accepter un traitement par télé-
médecine.

Cela signifie-t-il que les personnes atteintes 
de SEP sont généralement peu ouvertes aux 
soins numériques? Au contraire: la moitié des 
personnes interrogées se sont par exemple 
déclarées favorables à un stockage numérique 
et à l’échange de données de santé entre pro-
fessionnel-le-s. De même, les trois quarts des 
personnes interrogées seraient favorables à ce 
qu’elles aient elles-mêmes un accès numérique 
à leurs informations de santé. Ces taux d’appro-
bation élevés pourraient s’expliquer en partie 
par le fait que l’enquête a été menée exclusi-
vement par voie numérique et a donc touché 
celles et ceux qui utilisent déjà le numérique au 
quotidien. Des analyses supplémentaires et des 
recoupements de données ont toutefois mon-
tré que le constat de base est solide. Environ la 
moitié des personnes atteintes de SEP sont en 
principe ouvertes à un échange numérique de 
données dans le cadre des soins. 

Le numérique joue un rôle complémentaire
En résumé, on peut retenir que l’adhésion à la 
télémédecine a tendance à être plutôt faible. 
Dans le même temps, la grande majorité des 
personnes atteintes de SEP utilise déjà les outils 
numériques, de sorte que des offres de télémé-
decine facilement accessibles pourraient très 
bien rencontrer un écho favorable. Les offres de 
soins traditionnelles sur place restent toutefois 
importantes, en particulier pour les personnes 
atteintes d’une SEP à un stade avancé.

La Société SEP et le groupe de travail «numé-
rique» du Conseil médico-scientifique pro-
posent par ailleurs des webinaires et des in-
formations sur la manière dont les personnes 
atteintes de sclérose en plaques peuvent 
s’orienter dans l’espace numérique.

/// Texte: Prof. Dr Viktor von Wyl, Dre Nina 
Steinemann et Melinda Steiner du Registre 
suisse de la SEP

Registre suisse de la SEP

https://www.multiplesklerose.ch/PDF/fr/Infoblaetter/01_Medizinische_und_therapeutische_Fragen/Info-SEP_Applications-Soutien_numerique__en_cas_de-SEP.pdf
https://www.dossierpatient.ch/population/dep-en-bref
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Fête des membres

Une multitude de voix, une 
communauté forte – telle était 

la Fête des membres 2026

Le samedi, 6 juin 2026, lors de la Fête des membres de la  
Société SEP au Forum Fribourg, on a pu constater de manière 
impressionnante ce qui caractérise une communauté forte: des 
gens qui se donnent mutuellement de la force, qui échangent 
et qui s’engagent avec beaucoup de passion pour la même 
cause. 

La jeune Grisonne Any Sabadi, elle-même atteinte 
de SEP,  a assuré avec son groupe un début de fête 
plein d’entrain sur des airs de soul-pop, ponctué 
de phrases telles que: «Je ne fais que ce qui me 
convient, je ne me lance que dans ce qui me fait 
vraiment avancer.» 

Le Président Prof. Dr med. Jürg H. Beer, la Direc-
trice Patricia Monin et Marianna Monti, Repré-
sentante régionale Suisse romande et italienne 
et membre de la direction, ont ensuite chaleu-
reusement accueilli les nombreux invité-e-s pré-
sent-e-s et ont mis en avant les symboles cen-
traux de la vision de la Société SEP: le repère et la 
boussole. Alors que le repère présente la sécuri-
té, le soutien et un lieu d’appui fiable. La boussole 
symbolise non seulement l’orientation et l’ac-
compagnement des personnes atteintes de SEP, 
mais aussi la boussole très personnelle de celles 
et ceux qui cherchent du soutien auprès de la  
Société SEP.

Coup d’envoi pour les Groupes régionaux
Martina Tomaschett, Florence Malloth et Rafaela 
Zysset, membres de la Commission des Groupes 
Régionaux, ont rendu compte du précieux travail 
accompli par les Groupes régionaux (GR) dans les 
trois régions du pays. Elles ont également rendu 
hommage à sept GR pour leur longue existence: 
le GR de Saint-Gall/Appenzell pour ses 50 ans 
d’existence, le GR de Burgdorf pour ses 40 ans, 
les GR de la Principauté du Liechtenstein/Vallée 
du Rhin supérieur et du Haut-Valais pour leurs 

30 ans respectifs ainsi que Sport & Mouvement 
«Aquagym Lausanne», Sport & Mouvement –  
Riviera «Les Libellules» et Smile, qui ont fêté leur 
10ème anniversaire. Au total, cela représente 180 
ans d’engagement actif!

Réélections et adieux chaleureux
Comme chaque année, l’annonce des résultats 
du vote était au programme. Le Professeur Beer 
a remercié les membres pour leur confiance et a 
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présenté les résultats, qui se sont révélés très po-
sitifs dans l’ensemble. Ainsi, le procès-verbal de 
l’assemblée générale 2025 ainsi que les comptes 
annuels et le rapport annuel 2025 ont été ap-
prouvés à une très large majorité. Le Comité a 
reçu la décharge, et les cotisations des membres 
ainsi que l’organe de révision ont été confirmés. 
De plus, Martina Tomaschett, Dr med. Dr sc. nat.  
Roman Gonzenbach et Prof. Dr med. Andrew 
Chan ont été réélus pour un nouveau mandat – 
toutes nos félicitations! Et après 12 ans au sein du 
comité, Alex Rubli a fait ses adieux sous un ton-
nerre d’applaudissements. Un grand merci pour 
son précieux engagement!

Des échanges et des perspectives inspirants
Cette année, la Fête des membres a mis l’ac-
cent sur des tables rondes qui ont ouvert 
des perspectives enrichissantes. La Dre 
med. Lara Diem et le Dr med. Claude Vaney 
ont expliqué comment le traitement de la 
SEP a évolué au cours des 15 dernières an-
nées et ce qui reste important aujourd’hui. 
Le Co-directeur Dr Christoph Lotter, et 
Marianna Monti ont mis en lumière l’en-
gagement de la Société SEP, notamment le 
soutien apporté à des projets de recherche 
prometteurs et à de nouvelles offres d’ac-
compagnement. La table ronde avec des 
jeunes atteints de SEP a donné lieu à des 
échanges très personnels. Ils ont évoqué 
leur implication dans les nouvelles initia-
tives de la Société SEP – notamment «Mul-
tiple Sound», ce nouveau format mêlant 
musique et rencontres – ainsi que dans les 
Groupes régionaux destinés aux jeunes at-
teint-e-s de la maladie, et ont souligné leur 
grand besoin d’échanger.

Les chercheuses et chercheurs ont également 
marqué le programme de leur empreinte: ils ont 
présenté sur place leurs projets en cours, soute-
nus par la Société SEP, et ont échangé directe-
ment avec les invité-e-s. À la fin de la fête, Any 
Sabadi et son groupe ont clôturé la journée en mu-
sique, notamment avec leur chanson sur la SEP 
et ces paroles: «Sclérose en plaques, merci pour 
la rose. Ma vie ne fait pourtant que commencer! 
Mais c’est moi qui mène la danse.»

Prix SEP 2026 
pour Florence 
Malloth
La remise du Prix SEP est traditionnellement 
un moment fort de la Fête des membres. Ce prix 
a été décerné à Florence Malloth, originaire du 
canton de Vaud, qui s’engage depuis plus de 
27 ans à titre bénévole et avec beaucoup de 
passion au sein des Groupes régionaux de la  
Société SEP.

L’engagement exceptionnel de Florence Malloth 
est synonyme de solidarité vécue au quotidien, 
de rencontres qui créent des liens et d’une pro-
fonde compréhension des préoccupations des 
personnes atteintes et de leurs proches. «Je suis 
vraiment très émue. C’est pour moi une recon-
naissance et un honneur. Mon histoire avec la 
Société SEP a commencé il y a bien longtemps.
Ça fait 37 ans que j’ai la SEP, et la création du 
Groupe régional Arc-en-ciel, dix ans après mon 
diagnostic, est arrivée à point nommé pour moi. 
Et on peut dire que la Société SEP, c’est aussi ma 
famille», a-t-elle déclaré en remerciant chaleu-
reusement.

La Société SEP félicite Florence Malloth pour 
ce Prix SEP bien mérité et la remercie du fond 
du cœur pour son engagement exceptionnel!
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Depuis ma rechute de l’année dernière, je navigue 
la réalité d’utiliser, parfois, une aide à la marche. Au 
début je me suis dit que c’était transitoire puisque la 
majorité des jours je fonctionne plutôt très bien. Je 
fonctionne tellement bien que j’ai décidé de trans-
former ma rééducation en préparation pour un 
Hyrox (apparemment c’est le premier symptôme 
de la crise de la quarantaine, mais nous en reparle-
rons dans une prochaine chronique). Le fait est que 
l’apparition de cette canne n’est pas anodine. Je la 
redoutais depuis le début de mon diagnostic, de ce 
qu’elle représente, de ce qu’elle dit de moi. Finale-
ment, j’ai décidé de prendre le contre-pied et d’ac-
cueillir du mieux que je peux cette nouvelle donne 
dans mon handicap. Pour être encore plus visible 
lorsque je n’ai pas ma canne, j’ai commandé un kit 
«Sunflower». 

Pour ceux qui ne connaissent pas, il s’agit de cette 
organisation basée au Royaume-Uni qui cherche à 
mettre en lumière le handicap invisible. En créant 
des partenariats avec les aéroports et les trans-
ports en communs, dans de plus en plus de pays, 
cette organisation propose aux personnes dont le 
handicap ne se voit pas nécessairement, une prise 
en charge plus adaptée dans l’espace public et no-
tamment dans le contexte des voyages. Je teste le 
dispositif depuis cette année, couplé à l’utilisation 
d’assistance à l’aéroport et ça a changé ma vie. J’ai 

marqué toutes mes valises de leurs lanières vertes 
et tournesols, pour que le personnel au sol et dans 
les airs puisse m’identifier comme une voyageuse 
«un peu moins normale» qu’elle n’y paraît.

Vous pouvez l’imaginer, au fond de moi cette nou-
velle étape n’est pas si facile. J’ai un profond syn-
drome de l’imposteur. A chaque voyage, les mêmes 
injonctions reviennent dans ma tête: «est-ce que 
j’en ai vraiment besoin? Je ne suis pas si handica-
pée… aujourd’hui je n’ai quasiment pas de symp-
tômes… je n’en ai pas besoin puisque je vais bien». 
Et pourtant, à chaque fois, je me rends compte que 
j’en avais besoin, bien plus que je ne le pensais. J’en 
suis donc arrivée à cette conclusion et j’ai mis du 
temps: pour «aller bien», il faut que j’accepte mes li-
mitations et que je prenne l’aide que l’on me donne. 
Ce sont ces actes en amont qui me permettent de 
continuer à faire ce que j’aime sans brûler toutes 
mes cartouches.  

Donc pour mes 40 ans (que je compte célébrer di-
gnement en 2027, dans une souffrance pour une 
fois choisie) je considère l’option de m’inscrire à cet 
Hyrox sous la section «adaptive» (la version adap-
tée à différents handicaps, section «neuro minor»). 
Sans honte, sans culpabilité. Simplement parce que 
je veux me respecter, moi, ma canne et ma sclérose 
en plaques.

Floriane Legras

Les tournesols
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Gstaad Menuhin Festi-
val – Une 4ème édition 
à ne pas manquer 
Ne manquez pas une nouvelle oc-
casion de vivre une parenthèse 
musicale unique dans l’écrin de 
Gstaad. Au programme de la soi-
rée: Budapest Festival orches-
tra & Ivan Fischer – Beethoven 
Friendship Award. Un rendez-vous 
musical d’exception à ne pas man-
quer dimanche 16 août à 18h qui 
est comme chaque année gratuit 
pour les personnes atteintes de 
SEP et l’un-e de leurs proches, 
grâce au soutien de la Fondation 
Juchum. Inscription obligatoire 
via notre site web, sur réserve des 
places encore disponibles. 

Infos et inscription.

Nouvelles 
de la Société suisse SEP

L’automne caritatif de 
la Guilde 2026: faire du 
bien tout en dégustant 
un risotto
Quand un délicieux parfum de 
risotto flotte dans l’air, c’est que 

l’heure est venue de l’automne 
caritatif de la Guilde. Partout en 
Suisse, les membres de la Guilde 
suisse des Restaurateurs-Cui-
siniers donneront à nouveau, à 
partir du 29 août 2026, un signe 
de solidarité tout en se régalant. 
En dégustant un risotto, vous 
faites en même temps une bonne 
action: une partie des recettes 
est reversée à la Société SEP.

La liste des stands 
est mise à jour en 
continu.

Collecte annuelle 2026: 
votre soutien compte!
«Nous sommes très reconnais-
sants pour ces Séjours en groupe 
et apprécions énormément ce pré-
cieux moment de répit partagé», 
déclarent Barbara Dietrich et Peter 
Leuthold. Tous deux atteints de 
SEP, ils puisent chaque année de 
nouvelles forces dans les Séjours 
en groupe organisés par la Socié-
té SEP – une offre indispensable 

pour de nombreuses personnes at-
teintes nécessitant des soins. Vous 
en saurez bientôt plus à ce sujet 
dans la collecte annuelle 2026 de 
la Société de la SEP. Cette lettre de 
collecte spéciale, distribuée dans 
toute la Suisse, se trouvera peut-
être dans votre boîte aux lettres 
dès le 2 septembre. Un grand mer-
ci pour votre précieux soutien!

https://www.multiplesklerose.ch/fr/nos-prestations/cours-formation/event-detail/gstaad-menuhin-festival-2026/
https://www.multiplesklerose.ch/fr/engagement-social/manifestations-de-bienfaisance/journee-des-cuisiniers-de-la-guilde/
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Nouveau – Des stickers 
pour afficher sa SEP 
de manière décalée 
Avoir la SEP, c’est vivre avec une 
maladie aux conséquences sou-
vent invisibles pour la plupart des 
gens. Pour donner un signal, dis-
cret et décalé, la Société SEP lance 
ses stickers autour de la SEP. Un 
cerveau tout embrouillé par la fa-
tigue? Une batterie à plat? Si cela 
vous parle, n’hésitez pas en obtenir 
et les afficher sur vos ordinateurs, 
téléphones ou agenda. 

Pour en savoir plus. 

Visage de la SEP – 
Portrait de Florim
Dans ce nouveau Visage de la SEP, 
découvrez le portrait de Florim, 
qui a vu sa vie basculer du jour au 
lendemain suite au diagnostic de 
SEP. Entre choc initial, fatigue et 
bouleversement professionnel, la 
SEP s’est imposée dans son quo-
tidien. Pourtant, loin de se laisser 
définir par la maladie, il a choisi 
de ne pas se laisser faire. Entre 
rencontres solidaires avec le 
Groupe SEParty et la préparation 
de ses premiers semi-marathons, 
découvrez le parcours de Florim 
qui construit sa résilience un ki-
lomètre après l’autre.

Découvrir 
le portrait 
de Florim.

Courir pour ceux qui ne 
le peuvent plus, le défi 
d’Ethan
110 kilomètres de course à pied au 
total. C’est le défi que s’était lan-
cé Ethan, 15 ans, pour soutenir sa 
cousine Ysaline, atteinte de SEP, et 
récolter des fonds pour soutenir 
les personnes atteintes en Suisse. 
Un programme de course à pied 
impressionnant: 3 trails, plus de 
1’500m de dénivelé et 3’000 francs 
récoltés en faveur des personnes 
atteintes. Un grand merci à Ethan 
pour cette aventure sportive et so-
lidaire. 

Pour en savoir plus.

Rencontre d’envergure 
pour les Groupes 
régionaux – le Giron 
de la SEP
Une marche SEPtember Walk ac-
cessible à toutes et tous, un apéro et 
un risotto à partager ensemble, des 
animations et des surprises, c’est 
ce qui vous attend le dimanche 6 
septembre à Yverdon, pour une 
rencontre de tous les Groupes ré-
gionaux romands de la Société SEP. 
Réservez la date pour une journée 
qui s’annonce unique. Inscription 
obligatoire via les Groupes régio-
naux directement.  

Pour 
plus 
d’informations.

L’aventure solidaire 
à vélo de Delphine 
se poursuit
Atteinte de SEP depuis ses 30 
ans, Delphine souhaite démon-
trer que la maladie n’empêche 
pas de réaliser ses rêves. Avec 
son compagnon Miguel, elle par-
court actuellement l’Asie du Sud-
Est à vélo, portée par l’envie de 
se sentir vivante et pleinement 
présente. Cette aventure est aus-
si solidaire: 100 % des fonds ré-
coltés lors de leur voyage seront 
reversés à la Société SEP pour 
soutenir les 18’000 personnes at-
teintes en Suisse. Un grand mer-
ci à Delphine et bonne route!

Pour suivre son 
voyage et soutenir 
son projet solidaire.

https://www.multiplesklerose.ch/fr/nos-prestations/groupes-regionaux/
https://www.multiplesklerose.ch/fr/actualite/detail/courir-pour-ceux-qui-ne-le-peuvent-plus-le-defi-dethan/
https://www.multiplesklerose.ch/fr/actualite/detail/visage-de-la-sep-florim/
https://www.multiplesklerose.ch/fr/actualite/detail/des-stickers-pour-afficher-les-symptomes-invisibles-de-la-sep-de-maniere-decalee/
https://sites.google.com/view/voyagesolidairesep/accueil
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Vous trouverez 
d’autres news sur 
notre site Web 
sclerose-en-plaques.ch 
dans la rubrique 
Actualités.

/// Delphine est atteinte de SEP depuis ses 30 ans et souhaite démontrer que l'aventure est 
toujours à portée de main (ou de vélo).

Journée des proches et 
des proches aidant-e-s 
le 30 octobre
À l’occasion de la Journée des 
proches le 30 octobre prochain, 
nous recherchons des témoi-
gnages de proches. Que vous 
soyez simple proche ou fortement 
impliqué-e en tant que proche ai-
dant-e, vos retours nous sont pré-
cieux. N’hésitez pas à transmettre 
votre témoignage à l’adresse 
info@sclerose-en-plaques.ch en 
indiquant simplement ce que cela 
représente d’être proche pour 
vous et quels sont vos défis au 
quotidien. En participant, vous 
êtes automatiques inscrits au ti-
rage au sort pour remporter des 
cadeaux liés au bien-être. 

Journée mondiale 
de la SEP 2026: rendre 
visible l’invisible
Hausse des températures, brouil-
lard et éclairs: quel est le rapport 
entre les prévisions météorolo-
giques et la SEP? Le 30 mai dernier, 
à l’occasion de la Journée mondiale 
de la SEP, la Société de la SEP a pré-
senté son nouveau clip de sensibi-
lisation. Ce clip a permis de mettre 
en lumière une réalité encore trop 
méconnue: le caractère imprévi-
sible de la maladie et ses symp-
tômes invisibles. Un grand merci 
à toutes et tous pour les centaines 
de partages bien au-delà des fron-
tières suisses. 

Regardez (à nouveau) 
le clip dès mainte-
nant.

https://www.multiplesklerose.ch/fr/engagement-social/manifestations-de-bienfaisance/journee-mondiale-de-la-sep/
https://www.multiplesklerose.ch/fr/actualite/


Cours et formations

Cours et 
formations
ÉVÉNEMENTS 
RÉCURRENTS
Apéro «SEPour vous!» (P) 

Lieux:  		 Lausanne (VD) et Genève
Date: 		  à consulter sur notre site
Prix: 		  gratuit

La Société SEP offre un verre sans alcool. 
Les autres consommations sont à la charge 
des participant-e-s.

LOISIRS & 
DÉCOUVERTES
Gstaad Menhuin Festival – 
Budapest Festival 
Orchestra & Iván Fischer (P, Pr)

Lieu: 	 Gstaad
Date: 	 16 août 2026, de 18h à 20h30
Prix: 	 gratuit pour les personnes 
	 atteintes et un-e accompagnant-e

SEPtember Walk (P, Pr, B)

Lieu: 	 partout en Suisse
Date: 	 du 1er au 30 septembre 2026
Prix: 	 CHF 5.- / dossard à commander sur 	
	 notre site web www.septemberwalk.ch 

SEP Youth Forum (P, Pr)

Lieu: 	 Lausanne (VD)
Date: 	 21 novembre 2026, de 14h00 à 18h00
Prix: 	 gratuit 

RENCONTRE 
& DÉTENTE
Camp enfants 
et ados (Pr 7 à 16 ans)

Lieu: 	 Les Mosses (VD)
Date: 	 du dimanche 2 août au vendredi 
	 7 août 2026 
Prix: 	 gratuit

Week-end familles (P, Pr)

Lieu: 	 Thielle-Wavre (NE)
Date: 	 du vendredi 25 au dimanche 
	 27 septembre 2026
Prix: 	 gratuit

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



Cours et formations

Vous trouverez le programme complet 
et actuel des événements et cours sur  	
	     www.sclerose-en-plaques.ch 
rubrique «Nos Prestations».

Découverte en ligne 
du Wutao® (P)

Lieu: 	 en ligne
Date: 	 mardi 1 septembre 2026, 
	 de 18h00 à 19h00

Prix: 	 gratuit

«Etablir un testament – 
gratuitement et 
en ligne» (P, Pr, B)

Lieu: 	 en ligne
Date: 	 mardi 20 octobre 2026, de 8h00 à 9h00
Prix: 	 gratuit
Webinaire en allemand sous-titré en français

Cours en ligne: 
Diagnostic – et après? (P)

Lieu: 	 en ligne
Dates: 	 29 octobre & 5 novembre 2026,  
	 de 18h00 à 19h30
Prix: 	 gratuit
Participation obligatoire aux deux sessions

Cours en ligne méditation 
et do-in (P)

Lieu: 	 en ligne
Dates: 	 les vendredis du 6 novembre 
	 au 4 décembre 2026, de 9h00 à 10h00.
Prix: 	 membre CHF 10.-, 
	 non membre CHF 15.-
Info: 	 La participation au cycle complet 
	 est souhaitée, selon vos disponibilités

COURS EN LIGNE 
ET WEBINAIRES

Formation 
continue

https://www.multiplesklerose.ch/fr/nos-prestations/cours-formation/tout/?utm_source=SMSG+Webseite&utm_medium=QR&utm_campaign=FORTE03_2021
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«C’est plus simple de jouer son 
spectacle devant mille personnes que 

devant dix personnes.»
Récompensé récemment par le Prix de l’Humour 2026 de la So-
ciété des auteurs, l’humoriste vaudois Yoann Provenzano re-
vient sur ses débuts, ses inspirations et les coulisses de l’écri-
ture d’un spectacle. Rencontre avec un artiste qui continue, dix 
ans après ses premiers succès, à monter sur scène avec le trac.

Qu’est-ce qui vous a mené à une carrière 
d’humoriste?
Pendant longtemps, je n’envisageais pas l’hu-
mour comme un véritable métier. Mon père est 
restaurateur et il m’a toujours transmis une va-
leur très forte du travail. Pour lui, il fallait avoir 
un «vrai» métier, payer ses factures et construire 
quelque chose de solide. Je jouais aussi au 
football à un bon niveau et, comme beaucoup 
d’adolescents, je rêvais d’une carrière sportive. 
Lorsque cette voie s’est refermée, j’ai commen-
cé à explorer une autre passion: la scène. Le 
véritable déclic est arrivé en 2016. J’étais alors 
étudiant et pour la première fois, les revenus 
générés par mes spectacles et mes vidéos m’ont 
permis de prendre mon indépendance. C’est à ce 
moment-là que j’ai réalisé que l’humour pouvait 
devenir réellement un métier.

À quoi ressemblaient les premières blagues?
Au départ, je montais sur scène simplement 
parce que cela m’amusait. Je voulais tester, voir 
si j’aimais ça. Je ne me disais pas: «Je vais de-
venir humoriste.» J’ai commencé à publier de 
courtes vidéos sur les réseaux sociaux, à une 
époque où Facebook en était encore à ses dé-
buts. Petit à petit, le public s’est agrandi. D’abord 
les amis, puis les amis d’amis, puis des inconnus. 
Tout s’est construit progressivement.

Quelles ont été vos inspirations?
Comme beaucoup de ma génération, j’ai énor-
mément regardé Gad Elmaleh. J’ai aussi été 
marqué par Thomas Ngijol, dont j’ai regardé 
certains spectacles des dizaines de fois. Mais 

j’ai également été influencé par des artistes ro-
mands comme Marie-Thérèse Porchet ou Frédé-
ric Recrosio. Et puis, il y a eu Samir Alic. À travers 
ses personnages inspirés des Balkans, il faisait 
exister sur scène des réalités que je connaissais 
bien dans la vie quotidienne mais que l’on voyait 
peu dans le paysage culturel romand. Cela m’a 
montré qu’on pouvait raconter son univers et 
ses origines à travers l’humour.

Rendez-vous
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Qu’est-ce qui vous plaît autant dans le  
fait de faire rire?
Le spectacle vivant crée quelque chose d’unique. 
Quand une blague fonctionne, la réaction est im-
médiate. Ce qui me fascine surtout, c’est ce mo-
ment où toute une salle rit ensemble. Peu importe 
l’âge, le parcours ou les opinions des personnes 
présentes, il se crée une forme de connexion. Pen-
dant quelques secondes, tout le monde est sur la 
même longueur d’onde. Cette connexion est la 
plus belle récompense.

Comment naît un spectacle?
Contrairement à l’image de l’ar-
tiste isolé dans un chalet à la mon-
tagne, je construis mes spectacles 
avec le public. Je commence par 
écrire plusieurs petits passages 
et je les teste ensuite devant 
quelques dizaines de personnes. 
J’observe où les gens rient, ce 
qui fonctionne ou fonctionne pas, 
puis je retravaille le texte. Une 
fois ces différents segments so-
lides, il faut leur donner une co-
hérence, trouver un fil rouge et 
construire un véritable spectacle 
d’une heure. Le spectacle que je 
joue aujourd’hui est le résultat de 
plusieurs années de travail.

Après plus de dix ans de carrière, 
avez-vous encore le trac?
Oui, toujours. La différence, c’est 
qu’avant je l’avais pendant trois 
semaines avant un spectacle. 
Aujourd’hui, il arrive une heure 
avant de monter sur scène. J’ai 
développé un rituel: avant chaque 
représentation de mon spectacle, 

j’écoute une playlist bien précise pendant une 
demi-heure. Je chante, je me mets en énergie et 
ça me permet de canaliser le stress. D’ailleurs, je 
pense que le jour où je n’aurai plus le trac, il sera 
peut-être temps d’arrêter ce métier. Ce stress 
fait partie du plaisir.

Quel est votre plus beau souvenir de scène?
Je n’ai pas un exemple précis en tête mais une 

sensation. il y a des soirs où tout s’aligne: les 
blagues tombent juste, le public est réceptif, 
l’énergie circule dans les deux sens. Pendant 
une heure de spectacle, j’ai l’impression de vo-
ler. Quand le spectacle se termine et que les 
lumières se rallument, on se dit simplement: 
«C’était exactement là que je devais être.»

Et votre pire souvenir?
Je me souviens d’un festival où on jouait dans 
une énorme salle, avec seulement 12 personnes 
dans la salle. Après le premier passage du pre-
mier humoriste, une partie du public est repar-
tie. Je me suis retrouvé à jouer devant une poi-
gnée de personnes et j’ai pris un énorme bide. 
Sur le moment, c’était terrible. Aujourd’hui, 
avec le recul, je considère ces expériences 
comme des leçons précieuses: jouer devant dix 
personnes est beaucoup plus difficile que jouer 
devant mille personnes.

Qu’est-ce qui vous fait du bien au quotidien?
Faire du sport pour moi est essentiel pour éva-
cuer le trop plein d’émotions et d’énergie. Je 
suis un amoureux de la Riviera et du bord du lac, 
donc pour moi se promener simplement avec 
mon chien et boire un café avec ma femme, c’est 
le top. Les classiques qu’on pourrait retrouver 
dans une bio Tinder en soi: voyages, sport, bien 
manger, je ne suis pas très original. 

Quels sont vos projets futurs?
Sur le plan privé, je vais bientôt être papa, ce 
qui promet d’être une grande nouvelle aventure. 
Mon rêve est de pouvoir continuer à faire rire 
les gens, en gardant une liberté dans mes pro-
jets, et surtout de pouvoir être présent pour sou-
tenir ma femme dans son post-partum et contri-
buer à être un vrai parent présent. Être un père 
au foyer tout en pouvant jouer mes spectacles, 
ce serait le rêve. J’ai pour objectif de faire rayon-
ner la Suisse romande sur la scène de l’humour, 
montrer qu’il y a de grandes possibilités et beau-
coup de talents ici. 

/// Interview: Valérie Zonca 
/// Photo: À la Volette

Rendez-vous



Participez et faites que vos pas comptent!
À chacun-e son parcours, mais jamais seul-e! 
Du 1er au 30 SEPtembre 2026, dans toute la Suisse

Scannez le code pour 
obtenir des informations et vous inscrire.

Enfilez un t-shirt rouge, épinglez votre dossard et c’est parti 
pour le SEPtember Walk! Du 1er au 30 septembre 2026, la 
marche solidaire de la Société SEP aura lieu dans toute la 
Suisse. Parcourez la distance de votre choix: en marchant, 
en courant, à vélo ou avec un fauteuil roulant, seul-e ou ac-
compagné-e, c’est vous qui choisissez! Envoyez-nous une 
photo et/ou une vidéo et montrez votre soutien aux person-

SEPtember 
Walk
2026

Inscrivez 
vous!

nes atteintes de SEP. Vos partages seront publiés sur notre 
site web. Participez au SEPtember Walk et dépassons ensemble 
le record de participation.

Restez connecté-e:

https://www.multiplesklerose.ch/fr/engagement-social/manifestations-de-bienfaisance/september-walk/



