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Ce fut pour moi un 
plaisir et un honneur!
Après plus de onze ans au poste de Présidente du  
Comité de la Société suisse de la sclérose en plaques, le 
moment est venu pour moi de céder ma place. J’ai pas-
sé des années enrichissantes et formidables au sein du 
Comité et je quitte la Société SEP en sachant qu’elle oc-
cupe une position solide et est armée pour l’avenir.

Ces dernières années, nous avons réussi de mieux en mieux à adapter les offres de la Société 
suisse SEP aux différents besoins des personnes atteintes. Avec les Séjours en groupe, nous 
proposons d’importantes mesures de soutien aux personnes âgées et dépendantes. Nous 
prenons en compte la forte demande d’informations et d’échanges émanant de personnes 
plus jeunes et atteintes via notre formation phare, le «SEP Youth Forum».

Le soutien apporté à la recherche interprofessionnelle sur la SEP est une importante priorité 
de la Société SEP et m’a toujours tenu à cœur en ma qualité de Présidente. En effet, les per-
sonnes atteintes de SEP en bénéficient de manière immédiate, par exemple à travers l’amé-
lioration constante et la personnalisation des traitements de la SEP.

Je souhaite souligner tout particulièrement le lancement du Registre suisse de la SEP en 
2016 et le soutien renouvelé apporté à l’étude de cohorte suisse sur la SEP qui fournissent 
des données de base uniques pour la recherche sur la SEP. Le Registre et l’étude de cohorte 
se complètent idéalement et ont pu déboucher sur un nouveau et précieux type de collabo-
ration entre chercheurs et chercheuses suisses. 

Je terminerai donc solennellement mon mandat de Présidente lors de la fête des membres 
2023. Prendre la décision de me retirer n’a pas été facile, et c’est avec émotion que je repense 
aux années instructives et agréables passées au sein du Comité. Je sais néanmoins que je 
laisse la Société SEP entre de bonnes mains.

Je remercie tout particulièrement l’ensemble du Comité et la Direction de la Société suisse 
SEP pour notre fructueuse collaboration qui m’a toujours procuré beaucoup de plaisir et de 
joie. Je souhaite également remercier tous les membres, collaboratrices, collaborateurs,  
bénévoles, donatrices, donateurs et mécènes. Grâce à vous, la Société suisse SEP est LA  
partenaire de choix en matière de SEP et se tient en permanence aux côtés des personnes 
atteintes et de leurs proches.

Bien à vous,

Prof. Dre Rebecca Spirig
Présidente de la Société suisse SEP
 

Prof. Dr. Rebecca Spirig, 
Présidente
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Patricia Monin, 
Directrice

Continuons notre 
engagement pour les 
personnes atteintes!
L’année 2022 a été marquée par de nombreux bons mo-
ments, mais aussi par des défis majeurs. D’un côté, 
l’amélioration de la situation due au coronavirus nous a 
donné le plaisir de vivre de nombreuses rencontres per-
sonnelles et de pouvoir proposer toute notre gamme 
d’offres et d’événements aux personnes atteintes et à 
leurs proches. D’un autre côté, l’année a été placée sous 
le signe des développements dramatiques de l’actualité 
mondiale.

En raison de la menace de pénuries d’électricité et de l’augmentation du coût de la vie, de nom-
breux suisses ont été obligés de se serrer la ceinture. Comme bien d’autres associations carita-
tives, la Société suisse SEP enregistre elle aussi un léger recul des dons que nous avons pu com-
penser grâce à des legs importants. Globalement, la solidarité avec les personnes les plus 
vulnérables est toujours élevée dans notre société, nous le sentons dans notre travail quotidien. 

Cette année aussi, nous avons pu compter sur l’aide apportée par des centaines de bénévoles 
qui consacrent une partie de leur temps et de leur sollicitude aux personnes atteintes de SEP et 
à leurs proches, par exemple au cours d’un Séjour en groupe ou au sein de l’un des 52 Groupes 
régionaux de la Société SEP répartis dans toute la Suisse.

Le contact social offert par ces groupes est fondamental. De nombreuses personnes atteintes 
de SEP se sentent isolées en raison de leur maladie et exclues de la vie sociale telle qu’elles la 
connaissaient avant le diagnostic parce qu’elles ont besoin d’une aide à la marche ou d’un fau-
teuil roulant, ont des difficultés d’élocution ou besoin de nombreuses pauses en raison de leur 
fatigue. Notre projet de «Groupes du futur» a pour objectif de promouvoir de manière ciblée la 
mise en réseau et les échanges entre personnes atteintes de tous âges, mais aussi entre les 
Groupes régionaux, et d’assurer leur inclusion et leur intégration. 

Les personnes en difficultés doivent être au cœur de notre société, et non pas en marge. Voilà 
pourquoi mon appel s’adresse aussi à vous, chère lectrice et cher lecteur: continuons à nous 
engager en faveur des personnes atteintes de SEP et de leurs proches. Montrons-leur que nous 
sommes à leurs côtés. Pour une vie meilleure.

Bien à vous,

Patricia Monin
Directrice de la Société suisse SEP
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Un diagnostic de sclérose en plaques 
change radicalement la vie des per-
sonnes atteintes et de leurs familles. 
Cette maladie inflammatoire du sys-
tème nerveux peut provoquer des défi-
ciences graves telles que des troubles 
de la vue et de l’équilibre, des paraly-
sies des jambes, des bras et des mains, 
des douleurs, de la fatigue ou encore 
des troubles vésicaux et intestinaux. 
La maladie évolue différemment pour 
chaque personne atteinte et provoque 
différents symptômes et limitations, si 
bien qu’elle est parfois décrite comme 
la maladie aux mille visages. 

Pour améliorer la situation, la Société 
suisse de la sclérose en plaques a in-
vesti plus de 30 millions de francs 
dans la recherche sur la SEP depuis 
l’an 2000 grâce à ses donatrices et à 
ses donateurs. Les perspectives des 
personnes chez qui l’on diagnostique 
une SEP sont donc meilleures qu’il y a 
encore 25 ou 15 ans. Les traitements 
médicamenteux et non médicamen-
teux, la physiothérapie, l’alimenta-
tion, etc., permettent aux personnes 
atteintes de SEP d’avoir une meilleure 
qualité de vie.

La maladie demeure incurable. Mal-
gré des recherches intensives, on ne 
connaît toujours pas les causes de la 
sclérose en plaques. Nous continue-
rons donc à investir dans la recherche 
sur la SEP et à lutter pour un monde 
sans SEP. La Société suisse SEP ne 
laissera pas livrées à elles-mêmes 
plus de 15’000 personnes atteintes 
en Suisse qui doivent continuer à vivre 
avec des évolutions graves de la SEP 
et des limitations. Pour une meilleure 
qualité de vie aujourd’hui.

La Société suisse de la sclérose en 
plaques est là pour les personnes at-
teintes de SEP. Elle est la première  

Société suisse SEP: 
rétrospective et temps forts

adresse de Suisse en matière de SEP et 
se tient à la disposition des personnes 
atteintes, des proches, des spécia-
listes, des bénévoles et des personnes 
intéressées pour toute question rela-

tive à la maladie. Elle propose une 
vaste gamme de prestations de ser-
vices qui aident à mieux vivre avec la 
SEP, fidèle à sa maxime: pour une vie 
meilleure.

«Les Séjours en groupe de la Société  
SEP sont très enrichissants pour 
moi. Ils créent des liens et donnent 
la possibilité d’échanger et d’aborder 
nos problèmes sous des angles  
différents, pendant que les proches 
peuvent s'accorder une pause.» 
Mireille Bourdier, atteinte de SEP
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Un conseil indépendant de 
l’industrie pharmaceutique, 
professionnel et gratuit
L’équipe de conseil de la Société suis-
se SEP se tient sur le plan professi-
onnel et humain aux côtés de toutes 
les personnes atteintes, de leurs pro-
ches et des personnes en quête de 
conseils. Toutes les personnes attein-

entretiens réalisés 
par téléphone 
et en personne

heures de conseil
11’646 

4’921 tes de SEP ainsi que leurs proches, les 
spécialistes et les personnes in-
téressées peuvent bénéficier de l’offre 
de conseil via l’Infoline SEP, par appel 
vidéo, via le conseil par chat ou encore 
lors d’un entretien personnel. 
Le personnel soignant et les assis-
tant-e-s sociaux/sociales dûment 
formé-e-s donnent des conseils con-
cernant les problèmes financiers, la 
gestion de la maladie, les assurances 
sociales ou les aspects médicaux, infir-
miers et psychologiques. En 2022, les 

Zürich

Lausanne

Martigny

Chur

Glarus

St. Gallen

Luzern     (2)

Bern

Bienne

Fribourg

Genève

Neuchâtel

Aarau

Scha�hausen

Frauenfeld

Delémont

Basel

Lugano

CHF

Les collaboratrices et collaborateurs de la Société SEP se tiennent 
à disposition pour des conseils personnalisés dans les trois centres 
et dans autres sites de Suisse.

MS-Zentrum Deutschschweiz | Centre romand SEP | Centro SM Ticino      	     Conseil social SEP

 Allemand	 Francais    	 Italien	 Romanche
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pour les aides financières

semaines de Séjours 
en groupe, de camps 
enfants et de semai-
nes de rencontre

bénévoles pour les
Séjours en groupe

CHF

490’625.-

22

280

Séjour en groupe: soulage-
ment et moments d’évasion
Les Séjours en groupe de la Société 
suisse SEP sont des offres cruciales 
qui soulagent les personnes attein-
tes de SEP et dépendantes ainsi que 

Grâce à l’aimable soutien 
de la Fondation Denk an 
mich, d’autres institutions 
et de nos donateurs et 
donatrices.

thèmes récurrents ont été la vaccinati-
on contre le Covid-19, les traitements 
de la SEP et les rapports souvent très 
difficiles avec les autorités et les as-
surances. «Je suis toujours très bien 
conseillée et j’obtiens les informations 
dont j’ai besoin», a témoigné Christina 
Kauth, atteinte de SEP, dans le cadre 
du portrait de notre magazine FORTE.
Les différents centres de Lausanne, 
de Lugano et de Zurich ne sont pas les 
seuls endroits où les personnes at-
teintes de SEP et leurs proches peu-
vent trouver une offre de conseil per-
sonnalisée. La Société suisse SEP est 
également présente sur d’autres sites 
grâce au Conseil social mobile.

les proches aidants. 
Pendant deux ou trois semaines, les 
personnes atteintes de SEP peuvent 
s’évader du quotidien et profiter de 
moments reposants. Elles peuvent 
goûter à une vie presque normale, ce 
qui peut sembler une évidence pour 
la plupart des gens. Cela permet de 
soulager un peu les proches aidants 
qui peuvent alors reprendre des 

CHF

CHF

Fonds de soutien
La sclérose en plaques est une mala-
die chronique ayant souvent un im-
pact financier majeur pour la person-
ne atteinte et ses proches. Les coûts 

de santé ne sont souvent pas pris en-
tièrement en charge par le système de 
santé, la franchise et la quote-part 
peuvent constituer des obstacles fi-
nanciers majeurs. De nombreuses 
personnes atteintes ont besoin de 
moyens auxiliaires en raison de leurs 
limitations et ceux-ci occasionnent 
souvent des coûts (trop) élevés. Dans 
des situations difficiles de ce type, la 
Société suisse de la sclérose en 
plaques peut les aider au moyen de 

forces et faire une pause dans leurs 
tâches quotidiennes parfois lourdes 
à porter. 
Les Séjours en groupe constituent 
chaque année un moment privilégié 
pour Andi Jäggy. La visite du Stan-
serhorn est une excursion qui ne 
manque jamais de le réjouir. «Et puis, 
ça donne l’occasion à ma femme de 
se débarrasser de moi pendant deux 
à trois semaines», déclare-t-il avec 
un clin d’œil malicieux. Durant son 
absence, elle peut souffler, prendre 
du temps pour elle ou partir en voya-
ge tout en sachant que «son Andi» 
est entre de bonnes mains.

prestations financières octroyées sui-
vant des directives claires. Les aides 
financières doivent représenter un 
soutien raisonnable et approprié qui 
vise à simplifier l’autonomie et à 
améliorer le quotidien avec la SEP. 
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Retrouver l’insouciance 
le temps d’un camp
Pour les enfants ayant un parent souf-
frant de sclérose en plaques, la charge 
est souvent lourde. Les enfants 
doivent apprendre tôt à assumer des 
responsabilités et à aider à la maison. 
Ils sont également en proie à des peurs 
concernant leur avenir et la santé de 
leurs parents.

Les camps de la Société suisse SEP 
sortent de leur isolement les enfants 
dont l’un des parents est atteint de 
SEP. Ils leur permettent d’échanger 
avec d’autres enfants dans la même 
situation, de discuter de leurs pro-
blèmes et d’extérioriser leurs craintes. 
Ils ont également l’occasion de n’être 

que des enfants: ils profitent d’un mo-
ment d’insouciance et d’un pro-
gramme varié. En parallèle, les parents 
sont soulagés durant les longues va-
cances d’été.

En 2022 également, les deux camps 
pour enfants si appréciés de Suisse 
alémanique et de Suisse romande ont 
eu lieu en rassemblant de nombreux 
heureux participants. 

Bien qu’il ait eu lieu à Schönenberg, 
dans le canton de Zurich, le camp en-
fants germanophone a emmené les 20 
jeunes filles et garçons de 7 à 16 ans en 
voyage autour du monde: le lundi en 
Europe, le mardi à la découverte de 
l’Afrique, le mercredi, direction l’Asie, 
le jeudi tout le monde en Océanie et le 
vendredi a fait la part belle au conti-
nent américain. Les repas et activités 
proposés étaient bien sûr spécifiques à 
la région visitée. Tir à l’arc, chasse au 
trésor en forêt, trekking avec des la-

mas et nuit à la belle étoile ont consti-
tué quatre des nombreux temps forts. 

Les participant-e-s du camp enfants 
francophone, qui a lieu traditionnelle-
ment aux Mosses (VD), ont également 
bénéficié d’un programme consacré à 
l’aventure. 19 enfants ont mis le bon 
air des montagnes à profit pour 
s’adonner à de nombreuses activités: 
escalade, natation, trampoline, visite 
d’une ferme, randonnée et nombreux 
jeux en plein air. Sans oublier la fête et 
la bataille de bombes à eau! Les en-
fants ont ainsi pu se défouler et s’en-
dormir facilement tous les soirs.

«Ma SEP est 
comme un sac 
à dos que je 
ne peux jamais 
poser. Mes 
jumeaux ont dû 
apprendre très 
tôt à composer 
avec ma maladie.»
Claudia Stäubli, atteinte de SEP 
et mère célibataire

Vous trouverez ici de plus 
amples informations sur les 
camps enfants.

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen



Rapport annuel | 2022 Rapport annuel | 2022

 9

Les proches effectuent 
un travail formidable
La famille et les proches des per-
sonnes souffrant de SEP se retrouvent 
eux aussi confrontés à de nombreux 
défis et incertitudes. La maladie a 
également un impact sur leur vie et 
entraîne de nombreux changements 
et des charges supplémentaires. C’est 
la raison pour laquelle la Société 
suisse SEP propose des offres adap-
tées spécialement pour eux.
En Suisse romande, un week-end a été 
organisé en 2022 pour la première fois 
pour les familles des personnes at-
teintes. Dix familles se sont retrou-
vées à l’idyllique centre de vacances 
de Vaumarcus, dans le canton de Neu-
châtel. Le week-end était placé sous 
le signe du théâtre et d’activités créa-
tives en forêt, avec suffisamment de 
temps pour se rencontrer et échanger.
En Suisse romande comme en Suisse 
alémanique, un brunch a en outre eu 
lieu à l’occasion de la Journée des 
proches aidants du 30 octobre, lors 

duquel la Société suisse SEP les a re-
merciés de leur engagement en faveur 
des personnes atteintes de SEP. 
Nombre d’entre eux sont en effet pré-
sents au quotidien 24 heures sur 24 
pour une personne atteinte de SEP. 
Sans eux, rien ne serait possible.  

«Les proches des 
personnes atteintes 
d’une maladie 
chronique portent 
une lourde charge. 
Il faut donc profiter 
pleinement des 
nombreuses offres 
disponibles. Frappez  
à toutes les portes!»
Fredi Levi, proche aidant

Groupes régionaux: s’éva-
der avec des personnes 
vivant la même situation
Les Groupes régionaux représentent 
une partie importante de l’offre de 
prestations complète de la Société 
suisse de la sclérose en plaques et 
son réseau local. Ils soutiennent les 
personnes atteintes de SEP dans les 
régions et leur permettent de partici-
per à un programme de loisirs varié. 
Le projet «Groupes du futur» de la So-
ciété suisse SEP a pour objectif de 
préparer les Groupes régionaux à 
l’avenir et d’encourager la mise en ré-

seau des groupes entre eux. Martina 
Tomaschett, elle-même atteinte de 
sclérose en plaques, est depuis 2022 
Présidente de la Commission des 
Groupes régionaux et souhaite con-
tribuer à un rajeunissement des 
«GR». «Nous voulons motiver les 
jeunes à s’impliquer au sein de Grou-
pes régionaux existants ou nous les 
aidons à en créer de nouveaux», ra-
conte-t-elle. «Je souhaite mettre 
mon mandat à profit pour écouter 
attentivement les différents Groupes 
régionaux et prendre en compte 
leurs soucis et leurs préoccupations. 
Sur cette base, nous pouvons ap-
prendre, nous développer et le cas 
échéant agir et nous fixer de nou-
veaux objectifs.»

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

CHF

personnes 
atteintes de SEP 
et bénévoles dans

Groupes régionaux

2’675

52
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Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

Participant-e-s à

cours et formations
dans toute la Suisse

837

13’906

Engagement bénévole
Plus de 1’000 bénévoles se sont en-
gagés en 2022 en faveur des per-
sonnes atteintes de SEP et de leurs 
proches en leur consacrant une partie 
de leur temps et de leur sollicitude. 
Séjours en groupe, camps pour en-
fants, Groupes régionaux… Sans les 
bénévoles, il ne serait pas possible de 
proposer des offres aussi complètes. 
Ils organisent des excursions, dirigent 
un groupe sportif, s’occupent du 
transport ou de tâches administra-
tives. Leur engagement peut prendre 
de nombreuses formes, mais il est 
toujours efficace, tant pour les per-
sonnes atteintes que pour les béné-
voles eux-mêmes. 
Jeanette Schmid est bénévole dans le 
cadre des Séjours en groupe. Elle ra-
conte: «Je m’engage volontiers et 
j’apprécie le contact avec différentes 
personnes. L’atmosphère détendue et 
la bonne ambiance dans les Séjours 
en groupe m’impressionnent. Je ne 
renoncerais pour rien au monde au 
bénévolat.»

Formation, loisirs 
et échanges
Un diagnostic de SEP soulève de 
nombreuses questions et incerti-
tudes, la recherche sur la SEP fait 
constamment des progrès: les be-
soins en informations fondées, 
claires et fiables sont importants. 
Les très nombreuses manifestations 
proposées par la Société suisse SEP 
sont là pour y répondre. Des profes-
sionnel-le-s informent sur les symp-

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

tômes, avancées scientifiques et 
autres sujets– de manière neutre et 
indépendante, et sans aucun soutien 
financier de l’industrie pharmaceu-
tique. S’y ajoutent de nombreuses 
offres de loisirs variées: des cours de 
zumba aux excursions de week-end 
en passant par les lunchs rencontres.

L’offre de webinaires (séminaires en 
ligne) mise en place en raison de la 
pandémie de Covid-19 a continué à 
faire ses preuves en 2022 et se déve-
loppe en permanence. De nom-
breuses personnes atteintes de SEP, 
notamment celles dont la mobilité 
est réduite, apprécient de pouvoir se 
connecter depuis chez elles afin de 
s’informer sur différents aspects de 
la maladie. Le nombre de manifesta-
tions a nettement augmenté par 
rapport à 2021, de nombreux événe-
ments ayant pu avoir de nouveau 
lieu en présentiel en raison de l’affai-
blissement de la pandémie. 
«La sclérose en plaques pour les dé-
butants» est une offre numérique 
créée en 2022 en Suisse alémanique 
pour les personnes chez qui la mala-
die vient d’être diagnostiquée. Elles 

ont la possibilité de poser des ques-
tions sur la maladie dans un cadre 
protégé en s’adressant à un conseil-
ler ou une conseillère expérimenté(e) 
et d’échanger et de se mettre en ré-
seau avec d’autres personnes at-
teintes. De nombreuses personnes 
atteintes jeunes remettent en ques-

tion leur identité et leurs projets 
d’avenir suite à un diagnostic de SEP. 
S’y ajoutent de multiples questions 
relatives à la communication du dia-
gnostic, notamment vis-à-vis de leur 
employeur. Ces 90 minutes ont aussi 
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Sensibilisation du public
15’000 personnes souffrent de sclé-
rose en plaques en Suisse, et s’y 
ajoute des milliers de proches eux 
aussi affectés par la maladie. Repré-
senter leurs intérêts et leurs préoc-
cupations auprès du public et en  
politique est une des missions es-
sentielles de la Société suisse de la 
sclérose en plaques.

Regarder le clip. 

«Ma conseillère 
sociale à la 
Société SEP avait 
vraiment étudié 
mon cas dans le 
moindre détail et se 
tenait toujours à 
mes côtés avec ses 
connaissances.»
Suzana Radovanovic, 
atteinte de SEP

Promotion de la recherche 
sur la SEP: pour un monde 
sans SEP demain et une 
meilleure qualité de vie 
avec la SEP aujourd’hui

Depuis l’an 2000, la Société suisse 
SEP a pu investir plus de 30 millions 
de francs dans la lutte menée par la 
recherche suisse contre la SEP grâce à 
ses donateurs et donatrices et à des 
fondations. Pour la seule année 2022, 
plus de deux millions de francs de 
subventions ont été alloués à des 
chercheurs et chercheuses suisses 
ayant suivi un processus de candida-
ture et de sélection de projets. 
La Société SEP soutient des projets de 
recherche fondamentale, clinique et 
de réadaptation. Elle contribue ainsi à 

Les chercheurs et les chercheuses 
soutenus expliquent leurs projets 
dans de courtes vidéos. 

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

approfondir les connaissances sur les 
causes et les traitements de la SEP 
afin d’améliorer la qualité de vie des 
personnes atteintes de SEP.

pour la recherche sur 
la SEP en Suisse depuis 
l’an 2000

CHF

32.4 
millions

CHF

pour mission de leur prouver qu’elles 
ne sont pas seules.

En raison de l’excellent accueil reçu 
par ce format et sur la base des re-
tours des participant-e-s, cette série 
d’événements continue à être déve-
loppée et complétée par une offre 
axée sur la transmission de connais-
sances. En Suisse romande aussi, le 
format sera développé en 2023.

À l’occasion de la Journée Mondiale 
de la SEP du 30 mai 2022, la Société 
SEP a dévoilé un clip de sensibilisa-
tion attirant l’attention sur les symp-
tômes invisibles de la maladie et sur 
les défis, les difficultés et les préju-
gés auxquels sont confrontées au 
quotidien les personnes atteintes de 
SEP en Suisse. Ces images saisis-
santes et émouvantes mettent aussi 
les proches sur le devant de la scène. 
À l’aide du hashtag #enSEmblePlus-
forts, la Société suisse SEP a renforcé 
la solidarité et le soutien apporté 
aux personnes atteintes de SEP et à 
leurs proches. 
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Une certification réussie avec le label de qualité SQS 

garantit de la transparence dans ses activités. Depuis 2018, elle est certifiée par le label de qua-
lité «Certification d’excellence dans le management d’organisations à but non lucratif». Ce der-
nier garantit une utilisation transparente, ciblée et rentable des dons et un contrôle permanent 
de la qualité et de l’efficacité de la fourniture de prestations et est décerné par l’Association 
suisse pour Systèmes de Qualité et de Management (SQS).
La Société suisse SEP a une fois de plus passé avec succès l’examen de l’audit SQS le 17 août 
2022: Les personnes atteintes de SEP et leurs proches sont au cœur du travail de la Société 
suisse SEP. Chaque prestation de service et chaque produit se concentre sur leurs besoins. 

MS State of the Art 
Symposium
La Société suisse SEP et son Conseil 
scientifique et médical initient et or-
ganisent chaque année le congrès 
spécialisé le plus important de 
Suisse, le «State of the Art Sympo-
sium». Son objectif est de regrouper 
des chercheurs et chercheuses et des 
professionnel-le-s en Suisse, de leur 
permettre d’échanger et de s’infor-
mer sur les dernières avancées. 
En raison de la pandémie, la 24e édi-
tion du congrès s’est tenue le 29 jan-
vier 2022 pour la deuxième fois de 
manière exclusivement virtuelle et 
s’est consacrée au thème suivant: 
«New Frontiers in MS – Therapy 
across the Age Span». Les exposés 
ont présenté entre autres des résul-
tats de recherches passionnantes 
sur la SEP chez les enfants et la SEP 
chez les personnes très âgées, sur la 
transplantation de cellules souches 
et sur les nouveaux médicaments 
contre la SEP. 

Faire avancer 
la recherche ensemble
Ce projet de recherche unique en son genre de la 
Société suisse SEP, lancé il y a six ans, est une 
réussite. Au fil des ans, il a donné naissance à une 
grande «communauté de recherche» et a réussi à 
faire progresser le Registre de la SEP en collabo-
ration avec les personnes atteintes. Le projet de 
science citoyenne compte déjà plus de 3’200 par-
ticipant-e-s. Les personnes atteintes de SEP de-
viennent elles-mêmes des expertes et ont l’occa-
sion de contribuer activement à la recherche sur la 
SEP et de s’impliquer régulièrement dans l’organi-
sation des activités de recherche. 

En collaboration avec l’Institut d’épidémiologie, de biostatis-
tique et de prévention (EBPI) de l’Université de Zurich, cela 
permet d’acquérir des connaissances importantes sur la vie 
quotidienne des personnes atteintes de SEP et de les mettre 
activement à la disposition de la science et de la société. «Avec 
le Registre suisse de la SEP, je peux m’engager aux côtés 
d’autres personnes atteintes de SEP et faire connaître nos pré-
occupations au public. Cela me fait du bien!», explique une 
personne atteinte.

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

Le Registre  
suisse de la



La satisfaction générale avec la Société SEP a été évaluée en moyenne 
à 6 points sur une échelle de 1 à 7.
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Les résultats de l’enquête et de 
l’analyse d’impact 2021/2022 sont 
désormais connus et font état d’une 
grande satisfaction vis-à-vis de la 
Société suisse SEP et de ses offres. 
L’enquête a été réalisée pour la troi-
sième fois par l’Université de Fri-
bourg, ce qui garantit l’indépen-
dance des résultats. À la demande 
de plusieurs clientes et clients, l’en-
quête a été réalisée en ligne pour la 
première fois.
Près de 700 personnes qui ont eu 
recours à une prestation de service 
de la Société SEP au cours de l’an-
née ayant précédé l’enquête ont 
participé à cette dernière. La satis-
faction générale des personnes in-
terrogées avec la Société SEP est 
réjouissante et très motivante pour 
tous ses collaborateurs et collabo-
ratrices: 77% d’entre elles ont attri-
bué les plus hautes notes de 
l’échelle de satisfaction qui allait de 
1 à 7, et sont donc très satisfaites. 
Les services de conseils étaient 
également au cœur de l’enquête: 
dans l’ensemble, les participant-e-s 
se disent très satisfait-e-s du type 
de conseil, de son contenu et de son 
impact. Une majorité est convain-
cue que le conseil l’aide sur le long 
terme.
Les résultats confortent la Société 
suisse SEP dans l’idée que ses offres 
et prestations de services consti-
tuent des piliers importants pour 
les personnes atteintes de SEP et 
leurs proches. Ils lui fournissent 
également des bases pour amélio-
rer ses offres et en créer de nou-
velles pour répondre aux besoins. 

Thèmes récurrents au cours
de l’entretien de conseil

(Plusieurs réponses possibles)

Satisfaction vis-à-vis 
de la Société suisse SEP

Vous trouverez des  
informations plus  
détaillées sur les  
résultats du sondage 
dans notre résumé.

Assurances 
sociales

33%

Famille et 
environnement 
social

Diagnostic, 
évolution, 
poussée

Traitement 
de la SEP

Covid-19 et 
vaccination

Mobilité, aide et 
soins à domicile, 
aide pour soulager 
les proches

Travail

11%
9%

12%

15%

13%

21 %

Comment les personnes atteintes 
évaluent les offres de la Société SEP

Finances
27%
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Le samedi 11 juin 2022, l’Assemblée 
Générale de la Société suisse SEP a 
pu se tenir physiquement pour la 
première fois depuis le début de la 
pandémie de Covid-19. La joie des 
retrouvailles au Palais des Congrès 
de Zurich était immense.
La Présidente Prof. Dre Rebecca Spi-
rig a mené la partie statutaire. Le 
procès-verbal de l’Assemblée Géné-
rale 2021 ainsi que les comptes an-
nuels et le rapport annuel 2021 ont 
été approuvés à l’unanimité. La dé-
charge a été conférée au Comité. Les 
cotisations des membres inchangées 
pour 2023 ont été confirmées et 
deux modifications des statuts ont 
été adoptées. L’Assemblée Générale 
de la Société suisse SEP pourra donc 
avoir lieu par écrit à l’avenir afin de 
permettre à une majorité de 
membres d’y participer. Mais il ne 
faut pas oublier l’aspect convivial 
d’une telle AG: la fête des membres, 
qui a lieu chaque été en Suisse ro-
mande ou en Suisse alémanique, 
offre beaucoup d’espace pour échan-
ger.
Pour Therese Lüscher, ce samedi 
était un jour très spécial: après 16 
ans à la Commission des Groupes ré-
gionaux et 12 ans au Comité de la 
Société suisse SEP, elle a non seule-
ment célébré son départ, mais elle a 
également été récompensée pour 
son engagement de longue date par 
le Prix SEP 2022. 
Pour Therese Lüscher, elle-même  
atteinte de sclérose en plaques,  
tout a commencé il y a 20 ans déjà, 
lorsqu’elle a fondé le Groupe régional 
de l’Oberland zurichois. Depuis lors, 
il est difficile d’imaginer une Société 
suisse SEP sans Therese Lüscher. La 
Prof. Dre Rebecca Spirig a déclaré: 
«Ton engagement ainsi que ton  
caractère intrépide et résolu ont  
contribué à faire évoluer la Société  

Assemblée générale 
et Prix SEP 2022

suisse SEP pour le meilleur.» Therese 
Lüscher a rétorqué en plaisantant: 
«Je reste sans voix. Et ceux qui me 
connaissent savent à quel point cela 
est rare.» Puis elle a quand même 
trouvé les mots: «Mon engagement 
pour la Société suisse SEP a donné 
un sens à ma vie et à ma maladie.»

Le Prix SEP est attribué chaque an-
née à des individus ou à des groupes 
qui font preuve d’un engagement 
particulier pour les personnes at-
teintes de SEP et qui s’investissent 
pour donner du courage et apporter 
du soutien à ces personnes ainsi qu’à 
leurs proches. 
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En 2022 également, la Société suisse SEP, les partenaires, 
les bénévoles, les proches et les personnes atteintes ont 
de nouveau collecté des dons en faisant preuve de beau-
coup de créativité et d’innovation. 
La troisième édition du SEPtember Walk a eu lieu en 
2022 dans toute la Suisse. Selon la devise «À chacun-e 
son parcours, mais jamais seul-e!», les participant-e-s 
ont pu effectuer un parcours de leur choix pendant tout le 
mois de SEPtembre. Plus de 1’400 marcheuses et mar-
cheurs ont participé et collecté plus de 17’000 francs en 
faveur des personnes atteintes de SEP.
C'est également en septembre qu'a eu lieu la tradition-
nelle et très appréciée Journée de la cuisine de la Guilde 
- et ce, pour la 25ème fois déjà! En 2022, la Guilde suisse 
des Restaurateurs-Cuisiniers a fait don de la moitié des 
recettes du risotto cuisiné et vendu sur place à la Société 
suisse de la sclérose en plaques et ses Groupes régio-
naux. L’équipe organisatrice du Lions Joggathlon a fêté 
un retour attendu depuis longtemps, après l'annulation 
de la course de 2021 en raison de la situation de Covid-19. 
Les recettes de la 11ème édition de la course se sont éle-
vées à plus de 64’000 francs. Chapeau bas!

Au Tessin a eu lieu «ll Cammino di… Alyssa», un projet 
de levée de fonds très spécial. Alyssa, touchée par la SEP, 
est partie début octobre sur le chemin de Saint-Jacques-
de-Compostelle avec sa sœur jumelle Giada, collectant 
au passage des dons pour les personnes atteintes de SEP. 

Collecter des dons en faisant preuve 
de créativité

Ils ont été remis dans leur totalité (plus de 11’000 francs) 
à la Société suisse SEP. Quel regard portent-elles sur 
cette action? «Si nous pouvons faire 800 kilomètres à 
pied, nous pouvons presque tout faire!»
Toujours au niveau du sport: Krystel Kowalski 
Rodrigues et Corinne Schmoutz, toutes deux atteintes 
de sclérose en plaques, ont traversé ensemble le lac de 
Morat afin de collecter des dons pour d’autres personnes 
atteintes. Elles ont remis un chèque de 12’000 francs à la 
Représentante régionale de la Société SEP en Suisse ro-
mande. Signalons également la performance sportive de 
l’«ultracycliste» Olivier Grujard qui a parcouru 350 kilo-
mètres et 6’500 mètres de dénivelé en tout juste 50 
heures. Il a lui aussi collecté des fonds au profit des per-
sonnes atteintes de SEP au cours de son exploit sportif et 
a remis 3’000 francs à la Société suisse SEP. 

Après 25’000 francs en 2021, Michael Hunziker, alias 
«Brätzeli Mike», a récolté la coquette somme de 23’500 
francs en vendant des bretzels faits maison. Conformé-
ment à son souhait, cette somme impressionnante ras-
semblée par cette personne atteinte de SEP servira à  
financer le camp enfants de la Société suisse SEP.

Il ne s’agit là que d’une sélection de magnifiques  
actions de collecte de fonds. La Société suisse SEP  
remercie du fond du cœur toutes les personnes initia-
trices, organisatrices, participantes et donatrices de 
leur soutien et leurs magnifiques défis!
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mais également sous forme de 
consultation sociale mobile dispo-
nible pour les personnes atteintes 
dans toute la Suisse. Ainsi, le nombre 
de consultations a nettement aug-
menté par rapport à l’exercice précé-
dent, tout comme le besoin de sou-
tien financier.

La Société suisse SEP a connu une an-
née 2022 remplie de défis, mais glo-
balement stable. La demande de 
prestations pour les personnes at-
teintes de SEP et leurs proches est 
restée très forte, et des investisse-
ments importants ont pu être réali-
sés dans la recherche sur la SEP. Alors 
que les restrictions liées à la pandé-
mie de coronavirus étaient encore en 
vigueur début 2022, celles-ci ont pro-
gressivement été levées au cours de 
l’année et les activités ont ainsi pu 
reprendre. Les résultats d’exploita-
tion ont augmenté grâce à une hausse 
du produit des legs, bien que l’envi-
ronnement des dons ait été marqué 
par de nombreux défis. Malgré cela, 
grâce à l’engagement des donatrices 
et des donateurs, des fondations et 
de l’OFAS, l’offre de services pour les 
personnes atteintes et leurs proches 
a pu être assurée de manière profes-
sionnelle et complète, et ce, sans dé-
pendre de fonds de l’industrie phar-
maceutique. Ainsi, la Société suisse 
SEP peut être un partenaire fiable 
pour les personnes atteintes de  
SEP et leurs proches. Ces derniers 
comptent sur la continuité de nos ser-
vices et de nos informations, de nos 
Séjours en groupe, de nos camps en-
fants, des semaines de rencontre, des 
cours et des formations, ainsi que sur 
le soutien concret offert par l’équipe 
de conseil. Les coûts liés à l’organisa-
tion des Séjours en groupe repré-
sentent un poste budgétaire impor-
tant en raison des besoins spécifiques 
en matière d’infrastructures.

L’enquête annuelle réalisée auprès 
des personnes atteintes par l’inter-
médiaire de l’Université de Fribourg a 
très clairement mis en évidence l’im-
portance du soutien professionnel et 
indépendant du service de conseil. Ce 
soutien compétent et concret n’est 
pas uniquement proposé sur nos trois 
sites de Lausanne, Lugano et Zurich, 

Le nombre de Groupes régionaux est 
resté inchangé en 2022. Ceux-ci ont 
pu considérablement élargir leur offre 
d'événements, même en dessous du 
niveau d'avant la pandémie. Les 
offres de nos Groupes régionaux re-
présentent une aide indispensable 
pour de nombreuses personnes at-
teintes dans les différentes régions. 

La sensibilisation du grand public et 
l’amélioration de la qualité de vie des 
personnes atteintes ont également 
fait partie des priorités de l’année.  
La SEP et les défis qu’elle entraîne  
sont désormais connus de très nom-

breuses personnes et elle fait partie 
des maladies chroniques les mieux 
documentées. Le Registre suisse de la 
SEP et l’étude de cohorte suisse sur la 
sclérose en plaques y sont pour beau-
coup. En outre, des contributions im-
portantes ont de nouveau été al-
louées en 2022 pour les recherches 
liées à différents projets. Ces investis-
sements dans la recherche sur la SEP 
servent également à améliorer la 
qualité de vie des personnes at-
teintes. 

Les objectifs budgétaires ont pu être 
respectés grâce à un contrôle strict 
des coûts. Utiliser efficacement 
chaque franc récolté reste une priori-
té constante de la Société suisse SEP. 
Après avoir obtenu avec succès la cer-
tification du label SQS NPO en 2018 
(SQS signifie Association suisse pour 
Systèmes de Qualité et de Manage-
ment), la Société suisse SEP a réussi 
haut la main son audit en 2022. L’as-
surance qualité, la mesure de l’effica-
cité et l’optimisation constante de 
tous les processus constituent la 
pierre angulaire d’une utilisation du-
rable des dons.

La qualité des prestations est évaluée 
chaque année par l’Université de Fri-
bourg. Nous pouvons ainsi assurer un 
niveau de qualité élevé, mais égale-
ment identifier et couvrir de manière 
optimale les besoins des personnes 
atteintes de SEP et de leurs proches.

En 2023, l’accent sera mis sur le déve-
loppement continu des prestations et 
la garantie de leur financement. Le 
travail de relations publiques et le 
Registre suisse de la SEP resteront 
également au centre de notre atten-
tion. Cette année encore, nous utili-
serons les dons de manière judicieuse 
et efficace au profit des personnes 
atteintes et de leurs proches – pour 
une vie meilleure.

Rapport financier

«Nous constatons avec 
plaisir que la Société SEP 
continue de garder un 
équilibre entre les revenus 
et les dépenses, abstrac-
tion faite des pertes 
financières comptables 
dues à la crise de 2022. 
Nos donateurs continuent 
à nous soutenir généreu-
sement, particulièrement 
au niveau des legs. Qu’ils 
en soient ici remerciés de 
tout cœur.» 

Dr Gilles de Weck, 
Trésorier de la Société SEP
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Après onze ans au Comité et neuf 
ans au poste de trésorier, il est temps 
pour moi de me retirer du Comité de 
la Société suisse SEP et de ma fonc-
tion de trésorier. Mes responsabili-
tés au sein du Comité m’ont toujours 
apporté une grande satisfaction et la 
certitude que notre engagement en 
faveur des personnes atteintes de 
SEP et de leurs proches contribue de 
manière importante à une meilleure 
qualité de vie.

Départ de Gilles de Weck, 
Trésorier

Je suis très heureux de savoir que le 
Comité de la Société SEP planifie 
l’avenir de manière consciencieuse et 
qu’en 2023, il soumettra au vote 
écrit des membres la désignation 
d’un expert financier compétent et 
reconnu dans toute la Suisse pour 
me succéder. Le candidat en ques-
tion a d’ailleurs toute ma confiance. 
Ainsi, le plus grand sérieux et toutes 
les compétences nécessaires pour 
assumer la responsabilité des fi-

nances de la Société SEP seront 
maintenus.

Finalement permettez-moi de re-
mercier toute l’équipe de la Société 
SEP pour l’excellente gestion et 
l’harmonieuse collaboration dont j’ai 
eu l’honneur de profiter pendant 
bien des années. Je suis heureux que 
mon successeur trouve une équipe 
engagée, compétente et sympa-
thique.

Rapport de l’organe de révision
PwC AG, Birchstrasse 160,
Case postale, 8050 Zurich

Pour l’exercice sous revue, les livres de compte de la Société suisse SEP ont 
été contrôlés par le cabinet d’audit renommé PricewaterhouseCoopers SA 
(PwC SA). Aucune irrégularité n’a été constatée. La présentation des 
comptes est établie selon la norme Swiss GAAP RPC 21 régissant les 
comptes des organisations d’utilité publique.

Les comptes annuels détaillés et le rapport correspondant sont disponibles 
sur www.multiplesklerose.ch/fr.



Rapport annuel | 2022

18

Au cours du dernier exercice, 75% de nos recettes provenaient des dons et des legs, ce qui souligne bien l’importance de 
ces sources de revenus pour la Société suisse SEP. Seuls ces dons généreux nous permettent de maintenir le niveau élevé 
de nos prestations de services pour les personnes atteintes de SEP. Les subventions des pouvoirs publics, notamment de 
l’Office fédéral des assurances sociales (OFAS), constituent une autre source majeure de revenus (18% des recettes). La 
Société suisse SEP n’accepte par ailleurs aucun soutien financier de l’industrie pharmaceutique, afin de garantir des 
conseils indépendants et neutres.

Nous remercions chaleureusement 
toutes les fondations qui nous ont 
généreusement soutenus au cours 
de l’année passée.
Pour des raisons de place, seules les contribu-
tions de plus de 10’000 francs sont indi-
quées.

Fondations

Cantons
Nous aimerions également 
remercier les cantons suivants 
pour leur soutien.

D’où proviennent nos fonds?

Appenzell Rh.-Int.
Argovie
Bâle-Ville
Glaris
Nidwald
Obwald
Saint-Gall

Schaffhouse
Schwyz
Tessin
Thurgovie
Uri
Zoug
Zurich

Dons et legs
75%

Pouvoirs publics
18%

1%
Prestations de 
services et produits

3%
Cotisations de 
membres

3%
Organisations

Almathe Stiftung
August Weidmann Fürsorge-Stiftung
Béatrice Ederer-Weber Stiftung
Benecare Foundation
Charles und Johanna Wolfer-Glauser Stiftung
Däster-Schild Stiftung
Fondation Alfred et Eugénie Baur
Fondation Assura
Fondation Coromandel
Fondation du Groupe Pictet
Fondation Gianni Biaggi de Blasys
Fondation Jacqueline de Cérenville
Fondation Lord Michelham of Hellingly
Fondation Lumilo
Fondation Pierre Mercier
Fondation Sanare
Jürg und Dorothea Wagner Stiftung
Lazarus Stiftung
Maiores Stiftung

Mary's Mercy Foundation
MBF Foundation
Meba Stiftung
Mikiba Stiftung
Padella Stiftung
Pronoia Stiftung
Ruth Baumer-Stiftung
Stiftung «Perspektiven» von Swiss Life
Stiftung Accentus
Stiftung Clara u. Walter Burkhardt-Gloor
Stiftung Denk an mich
Stiftung Domarena
Stiftung Lindenhof Bern
Stiftung NAK-Humanitas
Stiftung SOS Beobachter
UBS Philanthropy Foundation
Uniscientia Stiftung
VON DUHN STIFTUNG
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La Société suisse SEP génère 82% de ses ressources destinées à ses différentes offres sans recourir aux fonds publics et de 
manière complètement indépendante de l'industrie pharmaceutique. Nous devons donc impérativement procéder à une 
recherche de fonds professionnelle, y compris en organisant des événements en ce sens. La Société suisse SEP travaille 
sans cesse pour garantir la qualité élevée de ses offres, tout en améliorant encore l’efficacité des processus. Un grand 
merci envers tous les donatrices et donateurs, aux membres et aux fondations pour leur confiance et leur soutien.

Recherche sur la SEP

Où vont nos fonds?

En 2022, la Société suisse SEP a soute-
nu financièrement le développement 
du Registre suisse de la SEP ainsi que 
divers projets de recherche portant sur 
la sclérose en plaques, avec une somme 
totale de 2,3 millions de francs. En sou-
tenant la recherche, l’objectif est 
d’améliorer aujourd’hui le traitement 
de la sclérose en plaques, et de trouver 
demain une manière d’interrompre, 
voire de guérir cette maladie chronique.

francs pour la recherche

Sensibilisierung

Forschung

Netzwerk

Wirksamkeit & 
Zerti�zierung

Beratung

Veranstaltungen

2.3 mio.

L’équipe de conseil de la Société suisse 
SEP, composée de spécialistes de la san-
té ainsi que d’assistantes et d’assis-
tants sociaux, se tient aux côtés des 
personnes atteintes et de leurs proches 
pour leurs questions concernant la sclé-

Conseil et aide directe

rose en plaques – par téléphone, via 
l’Infoline SEP, par chat ou encore lors 
d’un entretien personnel. En 2022, des 
ressources supplémentaires ont été 
mobilisées pour apporter une aide fi-
nancière aux personnes atteintes de 

SEP qui en ont besoin grâce au fonds de 
soutien. Ces aides financières sont four-
nies sur demande et représentent un 
soutien raisonnable et approprié, qui 
vise à simplifier l’autonomie et à amélio-
rer le quotidien avec la SEP.

Centre hospitalier universitaire Vaudois
Clinique Schulthess Zurich
Cliniques Valens
EPF Zurich
Hôpital cantonal de Saint-Gall
Hôpital régional de Lugano
Hôpital universitaire de Bâle
Hôpital universitaire de Berne
Hôpital universitaire de Zurich
Université de Berne
Université de Zurich

Travail de relations publiques et 
communication d’informations

Recherche  
de fonds

Administration

15%

22%

10%

1%
Certification de la qualité 
et des processus

15%
Conseil et aide financière Cours, formations et 

offres de relève

Prestations pour 
l’encouragement à l’autonomie

Groupes régionaux

12%

4%

5%
Recherche
16%
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Actifs immobilisés 
	 Immobilisations corporelles et capital immatériel		  3’200	 3’252
	 Acomptes versés		  1’640	 0
	 Immobilisations financières affectées		  1’035	 1’204
Total des actifs immobilisés		  5’875	 4’456

Total Actifs		  27’332	 31’119

Capital d'organisation			 
	 Capital libre		   8’852 	  8’930 
	 Capital immobilisé		   12’863 	  16’705 
Total capital d’organisation		  21’716	 25’635

Total Passifs		  27’332	 31’119

Actifs circulants		
	 Liquidités		  5’686	 5’387
	 Titres		  15’228	 20’530
	 Créances de livraisons et prestations		  5	 0
	 Autres créances		  184	 126
	 Comptes de régularisation actifs		  354	 621
Total des actifs circulants		  21’457	 26’663

Capitaux étrangers et fonds affectés
Capitaux étrangers à court terme
	 Dettes de livraisons et prestations		   466 	  795 
	 Provisions		   272 	  663 
	 Autres dettes		   266 	  14 
	 Comptes de régularisation passifs		   234 	  317 
Total des capitaux étrangers à court terme		  1’238	 1’789

Fonds affectés		
	 Fonds avec affectation (fonds de recettes)		   3’343 	  2’491 
	 Fonds de fondations		   1’035 	  1’204 
Total des fonds affectés		  4’378	 3’695

Total capitaux étrangers et fonds affectés		  5’617	 5’484

Actif en milliers de CHF			 
	 2022	 2021

Passif en milliers de CHF
	 2022 	 2021

En raison des arrondis, il est possible que le résultat de l’addition des montants de la comptabilité et du bilan 
pris individuellement ne corresponde pas exactement à la somme mentionnée. 						  
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Coûts d’exploitation en milliers de CHF
	 2022	 2021

Compte d’exploitation en milliers de CHF 	 	
	 2022	 2021

Produit des dons	 	
	 Dons 	 8’066 	 8’679 
	 Legs	 2’725 	 1’272  
Total produit des dons	 10’791 	 9’951     

Contributions et prestations
	 Aides financières directes aux personnes atteintes	 491 	 326 
	 Cours et formations	 841 	 784 
	 Information et documentation	 1’879 	 1’576 
	 Prestations régionales	 642 	 363 
	 Contributions organisations et projets handicap	 164 	 151 
	 Contributions recherche	 2’101 	 2’122 
Total contributions et prestations	 6’117 	 5’322 

Contributions
	 Cotisations des membres	 457 	 464 
	 Contributions des pouvoirs publics	 2’634 	 2’810 
	 Contributions d’organisations	 165 	 450 
	 Sponsoring	 24 	 20 
Total des contributions	 3’280 	 3’743 

Frais de personnel
	 Charges pour les salaires et les assurances sociales	 5’910 	 5’593 
	 Prestations externes	 402 	 453 
Total frais de personnel	 6’312 	 6’046 

Total produit de prestations fournies	 142 	 144   

Total produit de la vente de produits	 91 	 2 

Total produits d’exploitation	 14’304 	 13’840 

Autres coûts d’exploitation	
	 Frais administratifs et informatiques	 1’621 	 1’787 
	 Entretien et réparations	 476 	 560 
Total autres des coûts d’exploitation	 2’097 	 2’346  

Résultat avant modification du capital de fonds et d’organisation	 -3’236 	 1’080   
	 Attribution/prélèvement à fonds affectés	 -683 	 89 
	 Attribution/prélèvement au capital d’organisation	 3’919 	 -1’169 

Résultat annuel 	 0 	 0 

Total coûts d’exploitation	 14’527 	 13’714 

Résultat d’exploitation	  -224 	  127 
 

Total résultat financier	 -3’012 	 878 

Total résultat extraordinaire	 0 	 75 
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Comité 
État au 31.12.2022

Conseil médico-scientifique

	 PD Dr Sandra Bigi	 Membre, Comité de pilotage	 2022	 depuis 20212

	 Dr Lutz Achtnichts 	 Membre, Comité de pilotage	 2022	 depuis 20132

	 Dr Jens Bansi	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Ursula Biland-Thommen, MSc	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Prof. Dr Pasquale Calabrese 	 Membre	 2022	 depuis 20142

	 Prof. Dr Andrew Chan 	 Membre	 2022	 depuis 20162

	 Prof. Dr Adam Czaplinski	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Prof. Dr Tobias Derfuss 	 Membre, Comité de pilotage	 2022 	 depuis 20112

	 Dre Lara Diem	 Membre	 2022
	 Prof. Dre Britta Engelhardt 	 Membre, Co-Présidente, Comité de pilotage	 2022	 depuis 20062

	 Prof. Dr Claudio Gobbi 	 Membre 	 2022	 depuis 20062

	 Dr Roman Gonzenbach 	 Membre	 2022	 depuis 20172

	 Prof. Dre Cristina Granziera 	 Membre, Co-Présidente, Comité de pilotage	 2022	 depuis 20172	
	 PD Dr Robert Hoepner	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Dr Ilijas Jelcic	 Membre	 2022
	 Dre Nicole Kamber	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Prof. Dr Christian Kamm 	 Membre	 2022	 depuis 20112

	 Prof. Dre Myrta Kohler 	 Membre	 2022	 depuis 20172

	 Prof. Dr Jens Kuhle	 Membre	 2022
	 Kurt Luyckx, MSc	 Membre	 2022	 depuis 20132

	 PD Dr Matthias Mehling	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Med. pract. Stefanie Müller 	 Membre	 2022	 depuis 20132

	 Prof. Dre Caroline Pot	 Membre	 2022	 depuis 20162

	 Prof. Dr Milo Puhan 	 Membre	 2022	 depuis 20172

	 Dre Irene Rapold	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 PD Dre Anke Salmen	 Membre, Comité de pilotage	 2022	 depuis 20212

	 Regula Steinlin Egli 	 Membre	 2022	 depuis 20062

	 PD Dre Marie Théaudin	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 Prof. Dr Viktor von Wyl	 Membre	 2022	 depuis 20212

	 PD Dre Chiara Zecca 	 Membre	 2022	 depuis 20182

Comité	 Fonction	 En exercice depuis
	 Prof. Dre Rebecca Spirig 	 Présidente	 2013 	 depuis 20121

	 Dr Claude Vaney	 Vice-président	 2013 	
	 Dr Gilles de Weck	 Trésorier	 2014 	 depuis 20121

	 RA lic.iur. Bianca Maria Brenni-Wicki 	 Membre	 2013 	
	 Alex Rubli, MSc	 Membre	 2014
	 RA lic.iur. Philipp do Canto 	 Membre	 2016
	 Prof. Dr Andrew Chan 	 Membre	 2018
	 Martina Tomaschett	 Membre	 2021
		  Représentante de la Commission des Groupes régionaux	 2022
	 Dr Roman Gonzenbach	 Membre	 2022

Commission suisse des Groupes régionaux
	 Martina Tomaschett	 Représentante régionale de la Suisse alémanique	 2022
	 Rafaela Zysset 	 Représentante régionale de la Suisse italienne	 2018
	 Florence Malloth 	 Représentante régionale de la Suisse romande	 2018

Direction
	 Patricia Monin	 Directrice
	 Dr Christoph Lotter	 Co-directeur
	 Cristina Minotti	 Représentante régionale Tessin
	 Marianna Monti	 Représentante régionale Suisse romande
	 Roger Häussler	 Responsable du département Informatique
	 Marie-Theres Ott	 Responsable du département Communication & Fundraising

1 	 Membre du Comité avant l'entrée en vigueur du nouveau règlement (en vigueur depuis le 18.10.2013)
2 	 Membre du Conseil médico-scientifique avant l’entrée en vigueur du nouveau règlement (en vigueur depuis sept. 2022)
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Organigramme et postes de direction
État au 31.12.2022

Groupe de résonance 
SEP

Conseil médico-
scientif  ique

Commission des
Groupes régionaux

Direction

Organisation professionnelleOrganisation des bénévoles

Prestation de services et supportGroupes régionaux

Comité

Assemblée générale

Schweiz. MS-Gesellschaft 
Josefstrasse 129 / 8031 Zürich
T 043 444 43 43 / info@multiplesklerose.ch
 	  multiplesklerose.ch

Spendenkonto 
IBAN CH04 0900 0000 8000 8274 9

Società svizzera SM
via S. Gottardo 50 / 6900 Lugano-Massagno
T 091 922 61 10 / info@sclerosi-multipla.ch
         sclerosi-multipla.ch 

Conto donazioni 
IBAN CH85 0900 0000 6513 1956 9

Société suisse SEP
rue du Simplon 3 / 1006 Lausanne
T 021 614 80 80 / info@sclerose-en-plaques.ch
         sclerose-en-plaques.ch 

Compte pour donateur 
IBAN CH60 0900 0000 1001 0946 8 



Mes dernières volontés
Pour que les choses importantes et précieuses à mes yeux me survivent,  
je commande le guide gratuit sur les héritages et les legs de la Société SEP.

Guide sur les héritages et les legs

Coupon à renvoyer à: 
 
Société suisse SEP 
Rue du Simplon 3 
CH-1006 Lausanne

Tél. 021 614 80 80 
IBAN CH60 0900 0000 1001 0946 8

info@sclerose-en-plaques.ch 
www.sclerose-en-plaques.ch 
rubrique Dons & aide

Nom/prénom

Rue/no		

NPA/ville

Téléphone		

E-mail		

Signature	  	 Date

Depuis plus de 60 ans, la Société suisse de 
la sclérose en plaques s’engage de toutes 
ses forces en faveur des personnes atteintes 
de SEP et de leurs proches - pour une vie 
meilleure. En tant qu’organisation à but non 
lucratif, nous dépendons des héritages, des 
legs et des donations. Un grand merci pour 
votre soutien.

Un guide pratique sur les testa-
ments et la prévoyance. 

Plus forts
ensemble


