Reto Weibel

« La mucoviscidose est une vraie maladie de Sisyphe – je dois m’y faire », déclare Reto Weibel avec lucidité. Ce père de deux enfants est enseignant et s’accommode du temps toujours plus important consacré aux thérapies et de sa santé chancelante.
« On ne voit pas ma maladie sur moi, ce qui est un avantage dans les relations quotidiennes avec les gens en général, car ça m’évite d’être stigmatisé. Mais la mucoviscidose est un handicap journalier; plus je prends d’âge, plus la thérapie devient considérable; en ce moment, j’y consacre quatre à cinq heures par jour », dit Reto Weibel. Vu le temps que cela demande et la fatigue qui en résulte, il ne peut enseigner qu’à temps partiel.
Même les séjours hospitaliers pour cures antibiotiques intraveineuses augmentent, mais à la fin, il y a à chaque fois une phase où il peut se réjouir. « Une énergie inépuisable, je pourrais déplacer les montagnes », s'exclame ce père de deux bambins. Ces garçons de quatre et six ans, dont aucun n’a la mucoviscidose, aiment bien rendre visite à leur papa à l’hôpital et manger sur place avec lui; ils trouvent que c’est tout comme « manger dehors ». Bien sûr, il se demande toujours combien de temps il verra encore grandir ses enfants... La mucoviscidose est une maladie évolutive; « mais je veux la contrôler et je lutte pour que ce ne sois pas l’inverse. Je ne veux pas être un pauvre diable; je souhaite simplement, comme tous les hommes, tenir ma vie entre mes mains », souligne Reto Weibel.
Ces derniers temps, les séjours hospitaliers nécessaires se sont multipliés et, après tant de cures intraveineuses, de fortes résistances se sont formées, des allergies sont apparues et les effets indésirables de la cortisone se font nettement sentir. En outre, comme c’est souvent le cas dans l’évolution de cette maladie, le diabète est arrivé et, une fois, la glycémie a complètement déraillé.
En 2008, Reto Weibel s’est accordé deux plaisirs particuliers: avec un ami, il est parti voir trois hauts lieux de la musique – La Nouvelle-Orléans, Memphis et Nashville – et, avec son père, il a voyagé à vélo sur la route du Tour de France. « Je ne voulais plus repousser ces projets, mais les réaliser. La mucoviscidose joue, ma foi, un rôle dans ma vie et marque passablement mes décisions. »
« La vie a pour tous une fin, mais ressentir constamment cela change ma façon de voir les choses et me change finalement moi-même. Je suis terriblement discipliné, maintient toutes mes thérapies et lutte et utilise le mobile de la ‘peur’ pour moi. Une fois, j’ai souffert d'une fièvre bizarre durant plusieurs semaines; il s'agissait d'un double empoisonnement du sang. J’avais lu dans la littérature que c’était un état où l’on pouvait mourir. Je sentais le souffle de la mort; mais mes enfants étaient encore si petits et je tenais absolument à ce que, plus tard, ils puissent se souvenir de nombreux moments vécus avec leur père. »

A l’école, Reto Weibel dépend de ses collègues, qui sont prêts à faire face à des situations imprévisibles et à le remplacer de temps à autre pour l’enseignement. Le fait qu’il doive plusieurs fois par année passer quinze jours à l’Hôpital Tiefenau a une incidence non seulement sur lui mais aussi sur son entourage privé et professionnel. « Je vis pleinement les moments, fais le plein d’énergie les bons jours, je connais le bonheur et sais que c’est l’amour qui est le plus important. Sans mucoviscidose, je ne serais pas l’homme que je suis, je ressens aussi les liens porteurs avec mes médecins et l’équipe soignante. Cela m’aide énormément de savoir que je ne suis pas simplement le cas XY. »  Reto Weibel dit avec sérénité que la mucoviscidose est une maladie de Sisyphe. Libérés au prix de grands efforts thérapeutiques, les poumons se remplissent de nouveau rapidement et les difficultés respiratoires recommencent. Perpétuellement. Mais Reto Weibel aime Sisyphe, car il est mieux d’avoir un ami pour compagnon qu’un ennemi; il en a souvent fait l’expérience.
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