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Témoignage

«Je veux me sentir utile»

Atteint d'une amyotrophie spinale de type 2, Romain Bossy participe a la prochaine collecte de dons du Téléthon, les 6 et 7 décembre prochains.
Le Marsensois de 16 ans en est, avec sa famille, 'ambassadeur. Rencontre.

XAVIER SCHALLER

omain Bossy
a 16ans. Il aime voyager, étre
avec des potes, la mode et les
parfums, la cuisine, le hockey
et particulierement Gotté-
ron... Rien debien spécial pour
un adolescent, sauf que tout
est plus compliqué pour lui: il
souffre d’'une amyotrophie spi-
nale (SMA) de type 2. «C’est
une maladie neuromusculaire
rare et héréditaire. Je suis li-
mité dans les gestes que je
peux faire et cela touche aussi
tout ce qui est pulmonaire.»
Depuis petit, il se déplace ain-
si en fauteuil électrique.

Les 7 et 8décembre pro-
chains, il sera, avec sa famille,
ambassadeur du37¢Téléthon,
pour récolter des fonds en fa-
veur delarecherche (lire enca-
dré). Avec sa maman Lise-Ma-
rieBossy, ilnous accueille chez
lui, a Marsens, pour en parler.
«Ce sera ma troisiéme partici-
pationau Téléthon, apres 2012
et2015. J’aiaussiaccepté cette
année parce quej’ai beaucoup
de temps libre.»

Trouver une formation

S’il en a autant, c’est parce
qu’il a terminé sa scolarité
obligatoire, mais qu’il n’a pas
pu enchainer avec une forma-
tion professionnelle. «L’Alm’a
dit que ma productivité est
nulle, quej’habite dans un pays
assez riche pour m’offrir une
rente et donc que ca ne se fait
pas de travailler. C’était assez
difficile.»

Cette décision, a laquelle
ses médecins sont opposés,
est tombée aprés un mois de
stage a 'ORIF a Vaulruz. «On
lui a offert comme option I'in-
formatique ou le travail de
bureau. Il ne peut pas étre
bacheron, mais bon... Cest
quand méme un choix tres li-
mité», déplore samaman. D’au-
tant que cette orientation ne
répond pas du tout aux aspi-
rations de son fils.

«Un demesréves, auniveau
professionnel, ce serait d’avoir

Méme si I’Al estime qu'il n’est pas assez productif, Romain Bossy espére trouver une formation professionnelle. antoe vutuioun

ma marque de haute couture,
explique celui qui, pour sa pre-
miére communion, ademandé
a sa grand-mere une machine
a coudre. «Je suis fan de Kevin
Germanier, depuis bien avant
les Jeux olympiques de Paris.
Je vais le rencontrer, dans le
cadre duTéléthon.» C’était cen-
sé étre une surprise... «Mais
c’est difficile de lui cacher
quelque chose, explique sa
maman. Son cerveau est vif et
il remarque le moindre détail.»

LAl a proposé un autre
stage, dans le centre ORIF
d’Yverdon. «On venait cher-
cher Romain ala maison, mais
il n’y avait pas de prise en
charge globale, déplore Lise-
Marie Bossy. Or,ilyatouteune

Trois médicaments depuis peu

Amyotrophie spinale. Dans le monde, 1 bébé sur

10000 nait avec une amyotrophie spinale (SMA). La
maladie se caractérise par l'installation progressive
d'une faiblesse musculaire, qui touche aussi la mus-

symptomes».

culature respiratoire, explique le site du Téléthon

Suisse. Au stade 1 (il y en a quatre), I'enfant meurt
dans les deux ans s'il na pas de traitement. Et long-

temps, il nen a existé aucun.

Heureusement, depuis quelques années, «cette
maladie connait une véritable révolution thérapeu-
tique avec l'arrivée de trois traitements homologués
en Suisse». Et d'autres sont en développement.

En 2019, Novartis avait créé la polémique en
mettant sur le marché le Zolgensma, une thérapie
génique en une dose (homologuée en Suisse en
2021), au prix de 2,1 millions de dollars. C'était alors
le médicament le plus cher du monde, alors que
son développement avait grandement bénéficié

des dons du Téléthon francais.

Romain Bossy bénéficie, lui, du traitement
développé par Roche, qu'il prend chaque soir sous

logistique aupres delui. Aquoi
casertdel’envoyer aYverdon
s’iln’y a personne pour l'aider
aenlever saveste ouaallumer
son ordinateur?»

Car Voice, le chien d’assis-
tance qui partage son quoti-
dien depuis cinq ans, ne peut
pas tout faire. «Il ouvre des
portes pour moi, ramasse des
objets au sol, enléve mes
chaussettes... Il peut aussi
détecter des crises d’épilepsie,
méme si moi, je n’en ai pas.»
Voice a quand méme détecté
un probléme respiratoire en
2021, cequiapermis d’appeler
I’ambulance a temps. «Ill me
tient aussi compagnie et je suis
rassuré quand je passe des
moments seuls.»

forme de sirop. Il lui permet de regagner lentement
un peu de force musculaire et, surtout, «de limiter
la dégénérescence de ses muscles et I'évolution des

Dépistage depuis mars
Depuis le 16" mars, le dépistage néonatal de la

SMA est systématique en Suisse. Une dizaine de

nouveau-nés seront ainsi diagnostiqués et bénéficie-
ront d'une prise en charge précoce. Un élément essen-
tiel car, dans I'idéal, ces nouvelles thérapies doivent
débuter avant |'apparition des premiers symptomes.
«Dans le meilleur des cas, cette administration rapide
du médicament permet une quasi-normalisation du
développement moteur des enfants.»

La fondation du Téléthon a distribué pres d'un
million de francs en 2023, pour favoriser la recherche
dans le domaine des maladies génétiques rares, mais

aussi pour améliorer la qualité de vie des malades et

de leur famille. Elle sensibilise également la popula-
tion a cette problématique. XS

Patient-partenaire

Demain soir, Romain Bossy
participeaunetableronde sur
le théme: «Aprés 1'école, la
nébuleuse des parcours de
formation des jeunes a mobi-
lité réduite». Diffusée dés 19h
sur la chaine YouTube du Télé-
thon Suisse, elle réunira un
médecin, unresponsable Aldu
canton de Vaud, une avocate
spécialisée, un député valaisan
et un autre jeune en situation
de handicap.

Rester alamaisonsansrien
faire, ce n’est pas son genre.
«Je veux me sentir utile. Alors
je suis allé voir le “big chef”
des soins intensifs de pédiatrie
au CHUV. Je lui ai expliqué la
décision de I’'Al et je lui ai de-
mandé s’il n’avait pas un job
pour moi. Parce que le CHUYV,
c’est un peu ma deuxiéme mai-
son.»

Depuis, il est patient-parte-
naire au centre de formation.
«Je partage mon vécu avec les
soignants pour améliorer la
prise en charge des patients
chroniques. Avec le vécu que
j’ai, c’est important pour moi
d’essayer de faire changer les
choses, pour que les autres
n’aient pas a subir ce que j’ai
subiauniveauhospitalier.» Car
il y a eu beaucoup d’erreurs
dans sa prise en charge, sou-
ligne sa maman: «C’était sur-
tout lié au manque de coordi-
nation et a la non-volonté des
politiciens d’investir dans les
maladies rares.»

Pour revenir a sa scolarité,
ilapulasuivredansdesclasses
standards, a Marsens puis au
CO de Riaz. «<Mais ce fut chao-
tique, je trouve le terme clair

et précis, résume-t-elle. A
I’école primaire, je me suis
sentie soutenue par la direc-
tion, pas du tout au CO.»
Avec les autres éleves, cela
s’est toujours bien passé. L'un
des problémes se situait dans
I'accompagnement: «<Le canton
engage comme auxiliaires de
vie des stagiaires non formés
et non supervisés... On parle
d’intégration, mais on ne met

chaise roulante, la commune
a trainé les pieds, prétendant
quelaprotection civilerefusait
d’autoriser 'acces. «Mais la
Jeunesse a pris ca en main. lls
ont ététops, vraiment choux»,
souligne Lise-Marie Bossy.
«Romain, il nous bouscule
et nous oblige a nous réinven-
ter tout le temps. Il nous sort
aussidenotrezonedeconfort.»
Elle prend I'exemple des deux

«LAl m’a dit que ma productivité est nulle
et que j’habite dans un pays assez riche
pour m’offrir une rente.» ROMAIN BOSSY

pas les moyens nécessaires.
Ce quimerend le plus triste et
me donne un gros sentiment
d’échec, c’est que ce cirque
continue avec la formation
professionnelle.»

Vive la Jeunesse

Depuislafin desascolarité,
I’ambiance de I’école, ap-
prendre et étre avec les co-
pains, tout cela manque au
jeune Gruérien. C’est dire s’il
s’est réjoui de commencer la
Jeunesse. «On était treize
jeunes a rentrer lors de cette
assemblée générale de samedi.
On a tous du se présenter et
chanter une chanson. J'ai choi-
si Joe Dassin, Aux Champs-
Elysées.»

Sauf que la aussi, can’apas
été tout simple: le local de la
société, dans les abris PCi,
n’'étant pas accessible en

voyages a Dubai de la famille.
«Il savait que, si ca ne dépen-
dait que denous, nousn’irions
jamais la-bas. Alors il a lui-
méme contacté une associa-
tion qui réalise les veeux des
enfants malades et a organisé
ca.n

PourquoiDubai? «<Parce que
j’aime le chaud et tout ce qui
est bling-bling, confie le jeune
homme. Et la mentalité des
gens la-bas, leur ouverture
d’esprit.» La ville aux Emirats
arabes unis est accessible a
89% aux personnes en situa-
tionde handicap. «Et euxn’uti-
lisent pas ce terme, souligne
Lise-Marie. Ils parlent de
people of determination, ca
changebeaucoupdechoses.»m

Le vendredi 6 et le samedi
7 décembre, agenda des
manifestations sur telethon.ch



