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Le saviez-vous?

en Suisse

La mucoviscidose

est la plus fréquente
des maladies rares

MALADIES CHRONIQUES Comment garder sa motivation quand on se sait
condamné? Le témoignage de Michel Stlickelberger est emblématique.

Quand le quotidien s’essouttle

«Jétais sur la liste des transplan-
tations trés urgentes, en train de
mourir aux HUG, et puis des pou-
mons sont arrivés, vraisemblable-
ment du Tessin. Cétait inespéré.»
Michel Stickelberger reste trés
ému au moment dévoquer
Topération qui lui a sauvé la vie,
il y a sept ans. Aprés une lourde
intervention et trois mois de co-
ma, cest la renaissance: sa mu-
coviscidose sen est allée.

@Les

réussites
des autres
sont souvent

MICHEL
STUCKELBERGER

Un quotidien contraignant

Maladie génétique et hérédi-
taire, la mucoviscidose est égale-
ment définitive et chronique.
Michel Stiickelberger, comme
la majorité des personnes tou-
chées par la maladie, était at-
teint aux poumons. Dans ce cas
de figure, le mucus produit en
trop grande quantité ne peut
plus étre expectoré. Cela en-
traine une inflammation, une
colonisation de bactéries puis
des infections. «Cest une lente
dégradation cyclique avec des pé-
riodes de mieux, mais linfection
est la en permanence, explique-t-
il. Malgré tous les traitements qui
existent, la progression de la mala-
die est inéluctable; méme si elle
peut étre différente dun individu a
T'autre, le poumon finit par étre
Tongé.»

Le quotidien savére particulié-
rement contraignant, avec la ré-
gularité des traitements mais
aussi la lourde prise médica-

ARKATHON HACKING HEALTH VALAIS

Quatre conseils pour rester
motive malgre la maladie

Ne pas craindre de discuter de
en g‘!numarlf vers-des personnes
qui vivent'te méme_gquotidien.

menteuse: «Les hospitalisations,
le souffle court, la fatigue extréme,
les soins quotidiens, les séances de
physio une & deux heures par jour,
les souffrances ressenties dans des
lieux encore fumewrs a I'épo-
que,. ... dés quion sortait on prenait
cash. Cest la claque que nous ren-
voie notre maladie en pleine fi-
gure. Ce quotidien qui ne nous
laisse pas de marge de manceuvre.
On fournit un énorme investisse-
ment pour ne pas perdre sa capa-
cité pulmonaire, pour garder son
souffle, et on regoit peu en retour.»

Sa maladie n'empéche pas
Michel Stilckelberger
de réaliser ses réves de montagne.

Définir ce qui nous anime

Pour Michel Stiickelberger
comme pour ceux quil appelle
ses «camarades de lutte», il y a
des jours de découragement:
«Cest une maladie dure: on est es-
soufflé, on ne peut plus faire un ar-
rét de bus a pied, on doit sarréter
en descente! Les champs se rétré-
cissent vite. On en vient rapide-
ment a trainer un cordon doxy-
géne derriére soi. Et puis on a envie
de continuer ses projets, sa forma-
tion.... A 30 ans, ce nest pas dans
Tordre des choses que tout sar-

LE DON D'ORGANES, PLUS IMPORTANT QUE JAMAIS

La transplantation est le seul moyen de guérir de la
mucoviscidose. Ce genre de pathologies prouve a quel
point le don dorganes sauve des vies. Michel
Stiickenberger le confirme: «e n'aurais pas di étre Ja, jau-
rais dil mouri... 5i quelgu’un n'avait pas signé cette carte de
donneur; ma vie se serait arrétée.» Grace a ce geste, notre té-
moin a pu réapprendre a vivie. Méme si le traiternent qu'il
doit encore suivre aprés sa transplantation est contraignant,
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réte.» Paradoxalement, clest
dans cette finalité qu'il va puiser
la force d'avancer: «On se facilite
beaucoup la vie quand on prend
conscience quon est mortel, que
Texistence est fragile et courte. Ca
allége vraiment.»

Pour appréhender différem-
ment les épreuves qui lui sont im-
posées, Michel Stiickelberger va
les défier par le sport. Il choisit de
ne pas donner trop de poids a la
maladie et de se focaliser plutbt
sur ce qui l'anime. Ce sera le vélo.
Accompagné par un ami den-

il reconnait avoir presque oublié ses années de maladie. Au
point de gravir le mont Blanc, en septembre demier. «(Ca
montre la réussite de la médecine et limportance de ce
don dorganes qui fait cruellement défaut en Suisse.» ©

Les cartes de donnevr sont disponibles gratuitement chez le médecin
de famille. il suffit de cocher les organes qubn est prét 3 donner Une
simple signature peut sauver des vies.

45 heures pour améliorer le systéme de santé par le numérique

Et siles développeurs informatiques pouvaient faciliter le
systtme de santé? Clest lavis des organisateurs de
T'Arkathon Hacking Health Valais, qui a lieu chaque année
depuis maintenant trois ans. Lédition 2017 se déroulera les
7, 8 et 9 avril prochains au TechnoArk de Sierre. Pendant
quarante-cing heures, plus d’une cinquantaine de dévelop-

1é «Clest quoi cette pilule?», devra permettre d'identifier
rapidement un médicament dépourvu de son emballage.
Au terme de IArkathon, un jury désignera les vainqueurs
de cette édition, qui remporteront des lots d'une valeur to-
tale de 25 000 francs. ©

peurs et designers se confronteront pour créer une solution £ eti

technologique et innovante qui permette d'améliorer le
systéme de santé, Le défi numérique de cette année, intitu-
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fance et pour récolter des fonds
pourlarecherche contre lamuco-
viscidose, il relie le cap Nord a la
Grece, I'Alaska a Mexico: «[aurais
voulu aller jusqu'a Ushuaia, mais la
maladie ma rattrapé.» Tl y a deux
ans, il devient vice-champion du
monde des transplantés en
Argentine. Une grande fierté: «Je
crois que la meilleure théorie, cest
l'exemple. Ce qui me stimule, cest
de voir ce que les autres entrepren-
nent et parviennent d faire. Les
Téussites des autres sont souvent
contagieuses.» ©

POURALLER LOIN

Vous souhaitez
avoir plus d'infos?

Sur son site internet, Michel
Stiickelberger donne des prédisions au
sujet de la mucovisddose, des
difficultés de la vivre au quotidien et
de limportance du don dorganes:
www.muco-velo.ch
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Peut-on dire qu'aujourd’hui,
le corps médical vise plutdt la
qualité de vie que la survie?

La maladie est beaucoup mieux
prise en charge qu'il y a quelques
années. les médicaments sont
également plus efficaces. Souvent,
les patients sont suivis depuis leur
jeune age et toute leur vie par les
pneumologues. Cette prise en
charge a dorénavant lieu essentiel-
lement & domicile ou en ambula-
toire. En physiothérapie, on utilise
des techniques pour désencom-
brer les patients tout en leur propo-
sant un réentrainement a I'effort.

Paradoxalement, il leur esten
effet conseillé de faire du
sport...

On les encourage beaucoup a se
soigner par le mouvement. Lobjec-
tif est d'améliorer la capacité a
I'exercice et la qualité de vie tout en
essayant de ralentir le déclin de la
fonction pulmonaire.

Comment rester motivé
quand Factivité physique est
aussi douloureuse?
Comprendre sa maladie aide a met-
tre en place les stratégies. Lobjectif
est d'engendrer un changement de
comportement. Dans le cas de la
mucoviscidose et d'autres maladies
pulmonaires, il est nécessaire de se
mettre dans l'inconfort respiratoire
en bougeant, pour améliorer sa
qualité de vie. Etablir une relation
thérapeutique et faire un bon coa-
ching avec un physiothérapeute
permet de se focaliser sur les pro-
grés et stimule la motivation. o

' Vendredi 7 awril, Fémission
[Antidote «Grossesses sera
rediffusée sur Canal9 3
18h30 19h30 20h 30, etc, puis le week-
endd8h30 14h30 et 20h 30

LANTIDOTE

LIGUE VALAISANNE CONTRE LE CANCER
Réadaptation oncologique

Le Programme valaisan de ré-
adaptation oncologique
ONCOREHAvs organise une
rencontre autour de la thémati-
que jeudi 27 avril, 4 16h, a
IInstitut  universitaire  Kurt
Bosch a Bramois. La journée
s'adresse aux patient(e)s concer-
né(e)s par la réadaptation onco-
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logique en Valais. Autour de
conférences et de cafés thémati-
ques, les participants pourront
partager en groupes restreints
leurs expériences liées au vécu

de leur maladie. o

Inscriptions (jusqu'au 10 aviil), programme
et informations &: info@oncoreha-vs.ch

DOSSIER COMPLET

Retrouvez I'ensemble
des articles sur ce sujet:
sante.lenouvelliste.ch




