








« Je suis reconnaissante et je
me souviens avec plaisir de ma
période mucoviscidose »

Doris Schaller, dernierement assistante sociale au centre de la muco-
viscidose de I'Inselspital de Berne, prendra sa retraite en mars 2023.
Dans sa rétrospective, elle remercie avec des mots tres personnels
toutes les personnes avec qui elle a eu des contacts professionnels.

Auteure: Doris Schaller

Ces derniéres années ont été trés
précieuses pour moi et je garderai de
nombreuses expériences et souve-
nirs de cette période. J'aimerais ainsi
remercier toutes les personnes que
j'ai rencontrées dans le cadre pro-
fessionnel pour la confiance qu'elles
m’'ont accordée: pour les nombreuses
discussions, pour la recherche com-
mune de solutions et, enfin, pour les
rires partagés!

La retraite («déja» diront certain-e-s,
«enfin» diront d'autres) arrive a point
nommé pour moi. J'ai hate d'y étre!
Les changements, grands ou petits,
sont inévitables dans la vie et les
nouvelles étapes font partie de notre
existence. La vie professionnelle est
entre autres désignée comme « période
active », mais autant le dire tout de
suite: je ne compte pas m'arréter.

Il'y a tant de choses qui m'intéressent.
Ma devise: « La vie est pleine de
surprises et il ne se passe pas un jour
sans que nous vivions ou apprenions
quelque chose de nouveau. »

Le travail social, la santé, la maladie:

ce domaine de travail me fascine depuis
le début de mon parcours profession-
nel. Dans mon quotidien professionnel,
I'aspect psychosocial m'a «happée » et
ne m’'a pas quittée jusqu'a aujourd’hui.
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Doris Schaller se réjouit de vivre et d'apprendre chaque jour de nouvelles choses,
méme apres sa retraite.



L'étre humain avant tout et sa singu-
larité étaient et sont toujours absolu-
ment essentiels pour moi. Chacun a sa
propre histoire et chacun a sa propre
vérité. Ces principes directeurs m'ont
toujours accompagnée.

En tant qu'assistante sociale, jai été
responsable pendant plus de vingt ans
de la clinique ORL et de la chirurgie
cranio-maxillo-faciale de I'lnselspital de
Berne, des domaines treés intéressants
et variés. Durant cette période, jai eu la
chance de conseiller et d'accompagner
de nombreuses personnes et j'ai beau-
coup appris. Parfois, il m'arrive encore
de me demander: comment va telle ou
telle personne aujourd’hui?

Apreés ces vingt années, j'ai eu envie de
me lancer dans un nouveau domaine
thématique: cela fait maintenant plus
de huit ans que je suis assistante so-
ciale pour les enfants, les adolescents,
les adultes et les familles touchés

par la mucoviscidose. Pendant toutes
ces années, j'ai pu participer a d'innom-
brables entretiens, ce qui m'a permis
de découvrir des univers trés personnels.
La confiance qui m'a été accordée me
touche encore beaucoup aujourd’hui.
Cette période m'a durablement mar-
quée et j'en suis trés reconnaissante.

Je suis régulierement impressionnée
par la force, la confiance, 'engage-
ment et la volonté avec lesquels les
personnes atteintes de mucoviscidose
et leurs familles ont fait face a des
situations parfois difficiles. La discipline
pour les thérapies quotidiennes,

se fixer des objectifs, tout cela m’'a tou-
jours profondément émue et motivée
pour le travail quotidien. Beaucoup de
ces rencontres et discussions resteront
gravées dans ma mémoire.

J'ai toujours trouvé trés enrichissante la
collaboration au sein de I'équipe inter-
disciplinaire de la clinique pédiatrique
et du Bettenhochaus de I'Inselspital

ou du Quartier Bleu du Lindenhofspital,
composée de médecins, d'infirmiéres

spécialisées dans la mucoviscidose,
de physiothérapeutes et d'une diététi-
cienne. La priorité a toujours été

de tirer le meilleur parti de la situation
pour la personne atteinte.

La collaboration au sein du groupe
spécialisé dans la mucoviscidose a
toujours été trés précieuse pour moi,
passionnante, encourageante et em-
preinte d’humour. Ce dernier point est
d'une valeur inestimable pour moi,
tant sur le plan professionnel que privé.

Dés le début, la direction et le comité
de MVS ont fortement soutenu le tra-
vail social, et leur estime a toujours été
palpable. Cela a permis de proposer un
travail social professionnel spécifique
aux personnes et aux familles atteintes
de mucoviscidose ainsi qu'a leurs
proches. L'engagement inégalé de MVS
est pour moi incomparable et jaime-
rais qu'il y existe une organisation aussi
forte, innovante et ciblée pour d'autres
maladies!

Grace a la recherche et a 'engagement
sans faille de nombreuses personnes
dévouées, une vision est devenue réa-
lité : Trikafta. Ce qui semblait presque
impossible au départ existe bien
aujourd’hui. Pour moi, cela équivaut a
une véritable révolution; jai du mal a
trouver les mots pour exprimer ma joie
et ma gratitude. Le travail de recherche
se poursuit et je suis confiante dans le
fait qu'il sera bénéfique pour tous dans
un avenir proche.

Je me souviendrai toujours avec beau-
coup de gratitude et de plaisir de ma
«période mucoviscidose ». Elle m'a
marquée et je n‘aurais en aucun cas
voulu passer a cbté. Je tiens a vous
remercier tous du fond du cceur pour
la confiance que vous m'avez accordée
et je vous souhaite a tous, le meilleur

pour la suite. Et pour terminer: ce n'est
gu'un au revoir. Je me réjouis d'ores et
déja de rencontrer certain-e-s d'entre
vous tot ou tard quelque part!

Doris Schaller

a été assistante sociale HES au centre de la
mucoviscidose de la clinique pour enfants

et adultes de I'Inselspital de Berne ainsi qu'au
Quartier Bleu du Lindenhofspital jusqu'en
mars 2023.
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Conseil de lecture

En juin 2022, la deuxiéme édition du
livre « Mutation-specific therapies
in cystic fibrosis » (Thérapies spéci-
fiques aux mutations dans la muco-
viscidose) a été publiée avec plus de
70% de nouveau contenu. Ce livre
en anglais donne un apercu complet
de I'état de la recherche sur les
thérapies spécifiques aux muta-
tions, la structure et la fonction du
CFTR et les biomarqueurs du CFTR.

Dans le livre, on trouve entre autres:
+ une description compacte du déve-
loppement préclinique et clinique

des modulateurs de CFTR avec des
tableaux actualisés des études clini-
ques sur les modulateurs de CFTR

+ la génétique de la population des
mutations dans le gene CFTR avec
une bibliographie compleéte des
travaux originaux

+ une bibliographie compléte de toutes
les études de phase 2 et de phase 3
sur les modulateurs de CFTR et de
toutes les études post-approuvées
sur les modulateurs de CFTR (mise 2 gaio BT
a jour décembre 2021)

Mutation-specific therapies
in cystic fibrosis

L'éditeur, le professeur Burkhard
Tummler, s'exprime au sujet de
I'ouvrage: « Cet ouvrage est actuel-
lement la source d'information la ®
plus actuelle et la plus compléte sur = ‘y Fo
le CFTR, les biomarqueurs de CFTR ‘ ‘
et les modulateurs de CFTR. Il vise § | e )
a informer les lecteurs de toute la p M
littérature pertinente sans qu'ils

aient besoin de faire des recherches
supplémentaires. » @ %S(HENCE

Le livre est disponible aux éditions
UNI-MED au prix de CHF 45.00,
frais de port en sus.
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Jusqu’au jour ou
la mucoviscidose sera curable.
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Mucoviscidose Suisse
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