Gérer les risques en tant qu’adulte atteint d'Ol
Contribution de Therese Stutz Steiger, ancienne présidente de I'’ASO!

Début 2024, je me suis entretenue avec Albrecht Popp sur les situations a risque en cas de ma-
ladies osseuses rares. Les fractures osseuses représentent un risque important pour nous.
Comme je fais partie des membres plus agés de I’ASOI, j'ai été témoin de nombreux événe-
ments: mes propres situations a risque ainsi que celles de nombreux de nos membres. En tant
que retraitée, je peux suivre des conversations sur différents chats en ligne internationaux. Mon
parcours professionnel en tant que spécialiste a I'Office fédéral de la santé publique m'a égale-
ment confrontée a la communication sur les risques vis-a-vis de 'ensemble de la population. Les
maladies transmissibles, les aliments et les habitudes alimentaires ainsi que les polluants dans
I'air étaient alors, entre autres, au centre des préoccupations.

Si je mets en lumiere notre situation en matiere d’Ol, je peux dire qu’il n'y a pas de sécurité ab-
solue, mais je me demande si nous prenons suffisamment de précautions. Elles pourraient étre
bénéfiques pour nous en tant qu’individus. Si nous pouvions réduire les situations douloureuses,
I'immobilisation, l'isolement, les revers professionnels et sociaux, ce serait en fait un gain. Pour
nous aussi, en tant que société, chaque fracture entraine des co(ts liés a de longs processus de
guérison qui, dans les cas extrémes, peuvent provoquer non seulement des opérations et des
séjours hospitaliers, mais aussi des douleurs chroniques et des pertes de mobilité persistantes,
ce qui peut entrainer une dépendance vis-a-vis de tiers.

A l'age adulte, la probabilité d’'une fracture est généralement plus faible, mais la portée peut
étre plus importante pour les personnes concernées que pendant I'enfance. Pour les parents des
enfants, le risque élevé de fracture représente toutefois une charge plus importante. Il peut en-
trainer une stigmatisation et un isolement social de I'enfant pendant I'enfance. Pour les parents,
il peut alors en résulter une charge de soins nettement plus importante et également des incon-
vénients sociaux et professionnels (absences accrues au travail). Notre situation est un exercice
de haute voltige particulier: nous avons besoin d’inventivité et de courage; nous ne voulons pas
passer notre vie dans du coton!

Albrecht Popp et moi-méme avons eu l'occasion de tenir une conférence sur ce theme en dé-
cembre dernier au Centre des maladies rares de I'Hépital de I'lle, dirigé par le professeur Jean-
Marc Nuoffer. Je remercie Albrecht Popp pour sa précieuse collaboration. Il était important pour
moi qu’il mette également en évidence l'influence préventive des médicaments sur le métabo-
lisme osseux. Nous nous sommes volontairement focalisés sur I'age adulte, car cette phase de la
vie est peu prise en compte dans la littérature médicale. Albrecht Popp et Jean-Marc Nuoffer ont
également apporté des commentaires importants.

Les transparents de notre présentation sont disponibles en allemand et en anglais sur mon site
web (www.stutzsteigerin.ch - Publikationen - Vortrdge) ainsi qu’en anglais sur le site de I'Hopi-
tal de I'lle (www.seltenekrankheiten.ch - Weiterfiihrende Informationen — Vortrége). Les infor-
mations supplémentaires pourraient susciter des réflexions intéressantes. Les personnes ayant
des questions peuvent s'adresser au bureau de I’ASOI (geschaeftsstelle@glasknochen.ch).

Je souhaite a toutes les lectrices et a tous les lecteurs un bon équilibre entre prudence et prise
de risque!




