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La communication
Cle de 'autodétermination

MOYENS AUXILIAIRES RENCONTRE JARDIN THERAPEUTIQUE
Une tablette Sandro Schaller ouvre Nature et humain

qui parle de nouvelles portes se soignent
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Institut suisse de médecine d'urgence
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REVUE DE L'ASSOCIATION DES BIENFAITEURS DE LA FONDATION SUISSE POUR PARAPLEGIQUES

Chere bienfaitrice, cher bienfaiteur,

Continuité et renouvellement doivent aller de pair pour
garantir la stabilité d'une organisation. Aussi le Conseil de
fondation de la Fondation suisse pour paraplégiques a-t-il fait
en sorte que son organe de direction se renouvelle contind-
ment afin de permettre a la nouveauté d'advenir. Celui-ci
s'est acquitté de cette tache en abrégeant la durée des man-
dats et en introduisant une limite d'age pour ses membres.

Fin avril, Daniel Joggi prendra sa retraite apres dix ans
d’activité a la téte du Conseil de fondation. Une retraite
bien méritée vu I'ampleur de la mission accomplie depuis
décembre 2009. Grace a son goQt pour la pondération et le
consensus, le calme, doublé d’un élan qui a profité a toute
notre organisation, n‘a pas tardé a revenir au sein de notre
groupe. Son action aura projeté une grande clarté sur les
taches des différentes entités de notre organisation et leur
coopération, boostant confiance et respect mutuel. Imper-
méable a tout dogmatisme, il aura toujours été animé du
deésir de discuter et de convaincre.

Sa présidence, son travail, sa persévérance et surtout la
facon dont il mene sa vie d'homme tétraplégique laisseront
une empreinte indélébile a Nottwil. Son brillant esprit et son
infinie patience continueront de nous fasciner. Accourant
chaque fois que I'on avait besoin de lui — avec la ponctualité
que tout le monde lui connait, ne plaignant pas sa peine,
il restera pour mon équipe et moi-méme une personnalité
invariablement en quéte de solutions et dotée d'un état
d’esprit qui dit oui a la vie.

Avec son départ, le Groupe suisse pour paraplégiques
perd un modele. Nous, nous perdons un ami. Cher Daniel,
nous te souhaitons tout de bon, a toi et ta femme Francoise.
Merci pour tout. Tu vas nous manquer ici a Nottwil.

”VVW\/W

"D'jur. Joseph Hofstetter
Directeur de la Fondation suisse pour paraplégiques

COMMUNICATION CENTREE SUR LE PATIENT
Pour une prise en charge réussie, les spécialistes
se forment a la communication.

L'AVIS DE L'EXPERT En milieu hospitalier,
les régles de la communication sont autres. Personne ne
les connafit mieux que Wolf Langewitz.

MOYENS AUXILIAIRES Daniel Rickenbacher
communique par le truchement d’une voix que lui préte
sa tablette. Il envisage son avenir d'un bon ceil.

CONTROLE D'ENVIRONNEMENT Gaby Pozzi
est reliée a son appartement par un systéme de chez
Active Communication qui lui procure une grande liberte.

GUIDE PRATIQUE Améliorer sa propre facon de
communiquer.

DIGRESSION Francjeu

RENCONTRE Aprés son accident de motocross,
de nouvelles portes s'ouvrent pour Sandro Schaller.

INVITATION Assemblée générale a Nottwil.

APPEL AUX DONS : JARDIN THERAPEU-
TIQUE Nouvelles formes de traitement hors les murs.
Une lacune de plus de comblée dans le domaine de

la rééducation intégrale.

RECHERCHE La Recherche suisse pour paraplégiques
prise en exemple a l'international.

FONDATION Sous la houlette du président Daniel
Joggi, notre réseau de prestations a été bel et bien recadré.

WINGS FOR LIFE Lafondation sise a Salzbourg
poursuit des objectifs qui sont de taille en matiére de
recherche sur la moelle épiniére.

AUJOURD'HUI J'Al ETE UTILE Le médecin
assistant Felix Schatter endosse déja beaucoup de
responsabilités.

CAMPUS DE NOTTWIL
REMERCIEMENTS

A VENIR



CHF
62200

C'est la somme engrangée en
45 jours suite a la levée de
fonds de la Fondation suisse
pour paraplégiques (FSP) qui
sera allouée a la location d'en-
gins de sport via la plateforme
wemakeit.ch. Grace a la soli-
darité hors du commun des
483 donatrices et donateurs,
le but initial que la FSP s'était
fixé (qui espérait récolter
CHF 50000) a été depasseé.
De sorte qu’un engin de sport
supplémentaire pourra étre
acheté. Un grand merci.

Fenétre musicale

Pour caresser les oreilles, celles
des patientes et patients ainsi
que celles de leurs proches,
place a la musique classique en
unité de soins intensifs et dans
les unités de soins, en soirée,
comme lors des traditionnels
«vendredis en musique ».

Concert ouvert a tous

13 mars 2020, 19h 30, CSP,
espace de recueillement

Soirée cinéma: film muet en
musique avec le claviériste
Stéphane Mottoul. Entrée libre

0 www.musikalisches-
fenster.ch
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Paralysé-es médullaires de I'année 2019

Ursula Schwaller, architecte fribourgeoise, ainsi que Peter Lude, psychothérapeute argovien, ont
été élus «paralysé-es médullaires de I'année 2019 » par la Fondation suisse pour paraplégiques (FSP).
Cette 27¢ edition a rendu hommage au réle de modéle qu’ils jouent tous deux pour les personnes
touchées par la paralysie médullaire et a leur parcours hors du commun : réussites sportives et
sociétales dans le domaine de l'inclusion pour Ursula Schwaller (2¢ a partir de la droite) ; remar-
quables études scientifiques pour Peter Lude (2¢ a partir de la gauche) et son épouse Yvonne
Sigrist, couronnées par le prix Sir Ludwig Guttman. Outre son activité de psychothérapeute, Peter
Lude siége au conseil municipal de Bad Zurzach. (A gauche: Guido A. Zich, & droite : Heinz Frei)

Examens blancs avant Tokyo

En attendant les Jeux paralympiques de Tokyo, quelque 400 ath-
leétes de haut niveau, dont Manuela Schar et Marcel Hug, parti-
ciperont au World Para Athletics Grand Prix. Ils tenteront de
securiser le contingent d'athléetes suisses éligibles et sélection-
nables sur la piste rapide de Nottwil. Sont intégrés dans ce
grand evénement « ParAthletics 2020 » les championnats suisses
ouverts a tous et le « Daniela Jutzeler Memorial ». Les spectatrices
et spectateurs peuvent déja s’en réjouir. L'ambiance promet
d’étre bonne avec chateau gonflable, manége, atelier de maquil-
lage aux abords de la Sport Arena de Nottwil, et saucisses
gratuites.

ParAthletics 2020
28 au 30 mai et 1" juin, Sport Arena Nottwil

www.parathletics.ch
Toutes les épreuves pourront étre suivies en streaming.
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«Ma premiére année
au service des soins»

Le 1¢" octobre, Andrina von
Burg, 21 ans, originaire de
Madiswil (BE) a pris du service
au Centre suisse des para-
plégiques. Elle alimente notre
blog ou elle parle de son
métier d'infirmiére a I'unité de
soins C et de ce qu'elle (y) vit.
Pour suivre son travail au jour
le jour, il suffit d"aller sur
Instagram (en allemand).

Blog: www.para-
plegie.ch/andrina

@ www.instagram.com/
paraplegie
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Conseils Vie de I'ASP
ala TV romande

Désireuse d'en savoir plus sur
le travail de la Fondation suisse
pour paraplégiques et ses
filiales en Romandie, la RTS a
réalisé un clip dans le cadre de
["émission (« Ensemble ») dans
laguelle la mission de Yann
Avanthey est présentée. Lui-
méme en fauteuil roulant et
conseiller Vie aupres de I'Asso-
ciation suisse des paraplé-
giques a Sion, il était escorte
par une équipe TV qui I'a suivi
dans ses activités en faveur des
personnes blessées -
meédullaires. O340
[=]

o Emission RTS:

http://bit.ly/rtsensemble

CAMPUS DE NOTTWIL

33157

C’'est le nombre d’affiliations permanentes
a la Fondation suisse pour paraplégiques, soit
une hausse de 11,4 % en 2019.

Rallye caritatif jusqu’en Gambie

«La cordialité de I'accueil que m’ont fait les gens en Gambie m’a
profondément touché». En témoigne cette photo a I'arrivée d'Urs
Lussmann, cet homme paraplégique qui, apres avoir longeé les
cOtes de I'Afrique occidentale sur 7000 kilométres au volant de la
voiture qu'il a depuis 20 ans, en a fait cadeau a I'organisation cari-
tative Dresden-Banjul en Gambie. Il a également remis deux fau-
teuils roulants Orthotec en bon état a la premiére école d'insertion
du pays. Rendez-vous sur notre blog ou le Zurichois de 51 ans
dépeint, photos a I'appui, ou I'a mené ce voyage haut en couleur.
Voyage que notre communauté Facebook a aussi suivi de pres.

o www.paraplegie.ch/urs

© SRF Oscar Alessio

Lors d’une édition spéciale ou le quiz de la RTS

«1 contre 100 » a été diffusé, la quadruple cham-
pionne de lutte suisse a gagné CHF 29562 et

en a fait don au Centre suisse des paraplégiques.
Un immense merci a Sonia Kalin!

Concours
ParaForum

Stefanie Fischer de
Winterthour est la pre-
miére lauréate 2020 du
concours ParaForum.
Elle pourra aller, un soir,
savourer la cuisine raffinée
du restaurant Sempia a
concurrence de CHF 200,
a I'Hotel Sempachersee,
établissement qui fait
partie du Groupe suisse
pour paraplégiques sur le
campus de Nottwil.

o www.paraforum.ch

0%

C’est le pourcentage de
personnes blessees médul-
laires qui ont des épaules
douloureuses. Les femmes
sont deux fois plus concernées
par ce mal que les hommes,
d'apres I'étude a long terme
SwiSCl de la Recherche suisse
pour paraplégiques, le déficit
de mobilité étant compense
par les épaules qui sont tres
sollicitées. Vu que ces troubles
au niveau des épaules sont
durs a guérir et qu’ils sont tres
invalidants, il faut tout faire
pour les prévenir.

A Nottwil, I'intégrité des
épaules est au centre des
préoccupations du corps
médical et scientifique.

Le travail des chercheuses
et chercheurs, qui traquent
les facteurs déclencheurs
de la douleur, permet
d'élaborer des mesures
préventives.

o www.paraplegie.ch/spf

Paraplégie, mars 2020 5
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Wolf Lange .itz (2¢ a partir de la droite)
avec les participdnt-es au cours, a Nottwil.



Des patientes et des patients éclairés

COMMUNICATION

La communication en contexte médical

Meédecins et thérapeutes, tous les professionnel-les de santé exercant au Centre suisse
des paraplégiques suivent une formation de communication centrée sur le patient. L'impact
est considérable pour le bon déroulement des processus de prise en charge.

Plus de sensations dans les jambes, pas d'infor-
mations et un sombre pressentiment. Qu'est-ce
qu'il @ pu cogiter en attendant d'étre rapatrié
en Suisse, dans un hélicoptere de la Rega. «lls
m’ont fait passer des radios, la femme médecin
sur place était tres gentille, mais le doute a été une
grande épreuve pour moi», explique Roman Spani.

C’est un banc de sable qui lui a été fatal.
En vacances au Cap-Vert, il voulait montrer a
ses deux fils comment faire pour bien prendre
les vagues en plongeant. Quinze heures apres,
il atterrit sur le toit du Centre suisse des para-
plégiques (CSP). «lls n’ont pas mis longtemps a
me diagnostiquer », nous confie-t-il. Sa famille et
lui consentent a |'opération de la colonne verté-
brale que lui conseillent les médecins de Nottwil.
S'est-il senti débordé ? Sa réponse est négative. Et
d'insister sur la qualité de I'échange avec I'équipe
médicale, un échange ciblé et a la hauteur.

Teétraplégique depuis quatre mois, cet
homme de 42 ans, originaire de Freienbach (S2),
est resté a Nottwil ou il en apprend tous les jours
un peu plus sur son corps et la complexité de la
paralysie médullaire. « On m’informe bien et sur-
tout on m’explique bien. Quand on ne comprend
pas, on peut demander sans se géner. »

Pas les mémes motivations

Ressortir de chez le médecin avec l'impression
d'étre incompris-e ou dépassé-e par les termes
médicaux est fort désappointant. On aurait aimé
une meilleure communication. Disons qu'il y a
plus réconfortant qu’une salle de consultation ou
une chambre d’hépital etily a tout ¢a: la maladie,
la douleur, I'inquiétude, la peur. Au cabinet medi-
cal, patient-e et praticien-ne n'ont pas les mémes
motivations: |'un ou I'une veut savoir ce qui ne
va pas, et guérir. L'autre attend des indications
précises de la part de son ou sa patiente pour

poser le bon diagnostic. Autre source d'anxiété:
le décalage qu'il peut y avoir entre les connais-
sances de part et d'autre.

«On n'échange pas d'égal a égal, comme
avec un amiou une amie, quand on est face a une
personne qui a une certaine autorité », explique
I'expert en communication Wolf Langewitz en
ajoutant: « Souvent, les patient-es occultent leurs
peurs et taisent certaines choses.» Professeur
en médecine émérite de |'Université de Bale,
il donne des formations avec Anke Scheel-
Sailer, médecin adjointe Paraplégiologie au CSP,
a Nottwil. Ce qu'ils enseignent? La communi-
cation en contexte médical. Ce que les partici-
pantes et participants apprennent? La communi-
cation centrée sur le patient. Comment I'amener
a dire ce qu'il a a dire? Comment atteindre les
objectifs d'entretien? Comment faire passer les
informations pour préparer la prise de décision.
«Chez nous, la fixation des objectifs de rééduca-
tion repose sur le triptyque patient-es—proches—
professionnel-les de santé; ceux-ci passent un
accord ensemble», releve Anke Scheel-Sailer.
«D'ou I'importance de communiquer au cas par
cas, avec tact et professionnalisme. »

Le r6le de la communication au CSP
L'idée de former a la communication est venue
des sondages de satisfaction mis en ceuvre aupres
des patient-es et équipes interprofessionnelles.
On s'est apercu qu'il y avait des potentiels d"amé-
lioration. « Nous avons réalisé que la communica-
tion était une question majeure et qu'il fallait I'in-
vestir en continu», explique le directeur du CSP
Hans Peter GmUnder qui veut que la maxime du
«patient éclairé» reste ancrée dans la pratique
quotidienne.
«Tout I'art de la médecine consiste a trouver le
traitement idéal qui conviendra a telle personne »,
>

«On ne dit pas
les mémes choses
selon que I'on
parle a son
medecin ou avec
ses amis. »

Prof. D" méd. Wolf Langewitz

Meilleure santé

Les patientes et patients des
médecins qui communiquent
bien sont «mieux portant-es»:
ils ou elles consultent moins

souvent, ont moins de
troubles, moins besoin de faire
faire des analyses et des
examens, et prennent moins
de médicaments.

Paraplégie, mars 2020 7



poursuit le directeur de clinique. Les médecins
et thérapeutes ont en général plusieurs modes
de prise en charge a proposer. C'est au cas par
cas et d'un commun accord avec les personnes
concernées que le choix se fait. « Si nous voulons
qu’'un rapport de confiance s'établisse entre les
professionnel-les de santé et nos patient-es, il
faut que celles-ci et ceux-ci aient de bonnes rai-
sons de penser qu’on leur a ddment fourni toutes
les informations utiles», souligne-t-il.

Afin d"améliorer la communication, des for-
mations et des «grammaires» pour la visite au
chevet du ou de la patiente et pour la conduite
d’entretien ont été élaborées pour tous les eche-
lons hiérarchiques du CSP. Leur mise en pratique
a permis d’améliorer ce point au fil des sondages
de satisfaction. Ces nouvelles grammaires et
structures apportent un réel appui en termes de
clarté et de compétences pour les equipes inter-
professionnelles. Et les retombées positives ne
s'arrétent pas la. Inscrite dans la formation per-
manente, la communication telle qu’elle a lieu
a Nottwil profite aussi a la culture d’entreprise.

Poser des questions. D’accord, mais
comment?

Comment faire pour expliquer en quelques
minutes les points cruciaux lors de la ronde au
chevet du ou de la patiente sans perdre de vue
ce qui fait que celle-ci ou celui-ci aura de bonnes
raisons de penser qu’il ou elle est bien pris-e en
charge? Explications du directeur: «Savoir de
quelles informations le ou la patiente a absolu-
ment besoin sur le moment, c’est de cela qu'il
s'agit dans nos cours de communication.» C'est
un exercice extrémement difficile. En dire trop,
C'est prendre le risque de le ou la noyer dans la
masse d’informations. Ne pas informer suffisam-
ment, c’est priver le ou la patiente de la possibilité
de poser des questions cruciales.

Anke Scheel-Sailer et Wolf Langewitz
attachent beaucoup d’importance a la théo-
rie ainsi qu’a la pratique et aux astuces. Dans le
cours d'aujourd’hui, les apprenant-es citent des

8 Paraplégie, mars 2020

cas concrets qui leur ont posé des difficultés; les
deux experts en communication les décortiquent.
Premier conseil : dans certains cas, il faut réfléchir
a un ordre du jour, a la modalité temps et aux
points a clarifier.

Pour en savoir plus sur I'autre, il y a deux
moyens d’y parvenir: on pose des questions ou

« Il faut user de tact dans sa maniére
de communiquer en milieu hospitalier. »

D' méd. Anke Scheel-Sailer

on écoute. Les deux sont utiles. Pour poser un
diagnostic, il faut cibler les questions. Mais il ne
faut pas s’en tenir aux questions ciblées. «On
risque de s'enfermer dans sa propre fagon de rai-
sonner et de rater certaines choses.» Mais les
questions trop ouvertes appellent parfois des
réponses exubérantes. Raison pour laquelle il vaut
mieux opter pour un bon mix entre questions
ciblées et écoute active.

Marée d’informations?

La quantité d'informations que les profession-
nel-les de santé doivent faire passer en peu de
temps est énorme. En médecine interne, ils ont
huit minutes et demie a disposition pour la visite;

Traitement des informa-
tions par le cerveau

La «mémoire vive» du cerveau
est capable de retenir 7 (au
maximum 10) informations en
méme temps et a en traiter
entre 2 et 4 dans le méme
temps. Elles sont perdues en
I'espace d’une vingtaine de se-
condes si on ne les réactive pas.
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en soins aigus, il faut donner une vingtaine d'in-
formations dans ce laps de temps. « Nous parlons
beaucoup », estime le professeur Langewitz pour
qui ce n’est pas étonnant que les patient-es en
retiennent si peu. Si on les submerge d‘informa-
tions, on met a mal le credo du patient éclairé.

Il faudrait se limiter a sept (au maximum dix)
informations nouvelles. Il faut jauger le risque
encouru si I'une delles est omise, et le péril a
méconnaitre cette omission jusqu’a la prochaine
visite. Puis on fait répéter le ou la patiente pour
s'assurer qu'il ou elle a bien intégré |'essentiel de
ce qui a eté dit.

Comment s'acquitter de toutes les taches
dans le temps imparti? Le conseil revient sou-
vent pendant le cours: structure, structure et
encore structure. Pour gagner du temps. « Avec
une structure simple, c’est plus facile de réfléchir
a ce que je veux dire. Si vous voulez étre s(r-es
que votre interlocutrice ou votre interlocuteur a
compris I'information et son utilité pour la prise
de décision, elle doit compter parmi les deux (au
maximum quatre) informations que le cerveau
est en mesure d'assimiler. Restez simple et n"ayez
pas peur des silences », insiste Anke Scheel-Sailer.

S'accrocher et persévérer

Apres sa grave blessure rachidienne et son éva-
cuation a Nottwil, Roman Spani est convaincu
d‘avoir fait le bon choix de se faire opérer. Les

premiers temps, la question de savoir s'il allait
pouvoir remarcher un jour le travaillait, d'autant
plus que personne n'était disposé a se pronon-
cer sur la question. « Au début, je me demandais
pourquoi. Et on me I'a expliqué », dit-il. C'est que
la paralysie médullaire n’est pas quelque chose de
linéaire; chaque cas évolue différemment.

Cet électromeécanicien, qui est a la téte de
sa propre entreprise et rompu a la mise en ser-
vice de machines partout dans le monde, voit sa
rééducation a Nottwil comme un processus, un
déploiement d'appareils, de ressources et d'éner-
gie : services sociaux, orientation professionnelle,
aménagement de son logement et de son veéhi-
cule, recours ou non a la chirurgie de la main
tétraplégique. Des sujets qui se rapportent tous a
la question de son autonomie qu'il entend récu-
pérer pendant sa réeéducation.

«Dés que quelque chose m'inquiete, j'en
parle d'abord a un soignant ou une soignante.
Parfois, on me dit d'en parler au médecin lors la
visite», dit Roman qui trouve la communication
trés bonne au CSP. Son conseil : s'accrocher, ne
pas mollir tant qu’on n'a pas eu ce qu’on voulait.
«Ici, les questions ne restent pas sans réponse, on
peut toujours poser des questions. Des fois, il faut
quand méme s’y prendre a deux fois. Le tout est
de ne pas baisser les bras. »

(hbr, kste/hbr, we) @

A gauche Anke Scheel-Sailer donne
des conseils pratiques.

A droite Pour le directeur du CSP
D" méd. Hans Peter Gmunder, la
communication est une question

majeure.

En bas Roman Spéni se livre dans
notre blog:
www.paraplegie.ch/roman

Une démarche carrée

Attendre, répéter, refléter,
résumer afin de cerner le
probléme. Cette démarche
permet d’ouvrir I'espace du
dialogue et d'apprendre des
choses que le ou la patiente
ne raconterait pas de sa
propre initiative.

Structure, indispensable

1. Préciser des le début
le temps qu'on a a
disposition.

. Evoquer les aspects
d’ordre organisationnel
(«Si jamais mon bip
sonne, je dois vite y

répondre »).
. Fixer I'ordre du jour avec
son interlocutrice ou son

interlocuteur.

. L'annoncer quand on
passe a un autre sujet
(«A présent, je souhai-
terais aborder cet autre
volet avec vous »).

Paraplégie, mars 2020 9
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COMMUNICATION

Cours de communication
« Il suffit de |"écrire sur un bout de papier. »

que le pionnier balois Wolf Langewitz.

Wolf Langewitz, quand un médecin
parle dans son jargon, on a
énormément de mal a comprendre
quand on n’est pas du métier.

Je dirais qu’en Suisse on risque moins de
tomber dans la pédanterie car les dialectes
suisses ne se prétent pas au ton profes-
soral. C'est aussi vrai pour les spécialistes
qui sont, eux, confrontés au probleme des
abréviations qui pullulent. Elles facilitent
la vie, mais posent aussi des difficultés,
notamment quand on s’entretient avec des
non-initié-es et qu’on ne les a plus en téte.
On perd du temps, et cest fatigant.

Communique-t-on autrement avec
sa hiérarchie, comparé a vos débuts
de jeune médecin?

Vers la fin des années septante, on a vu se
développer un mouvement politique qui
s'en est pris al'ordre établi, et ces messieurs-
dames de I'enseignement supérieur ont été
enjoints de |égitimer I'autorité dont ils ou
elles se réclamaient. Nous nous appuyions a
I'époque sur des principes éthico-politiques
mettant I'individu au centre de notre tra-
vail. Notre approche centrée sur le patient
se heurtait a une génération de collegues
masculins adeptes du modele patriarcal : le
médecin est le dépositaire du savoir et n'a
pas, ou peu, besoin du patient. C'est ce que
Nnous avons remis en question.

Cela a-t-il porté ses fruits?
A I'époque, oui, mais ca n'a pas duré. La
vieille garde qui avait essuyé le feu de nos

Personne ne les connait mieux

critiques a fait son retour dans les années
nonante et croisé le fer. Aujourd’hui, nous
sommes dans une impasse. Notre mouve-
ment a toutefois fait de nous des allié-es
pour les patientes et patients. De nos jours,
on ne peut plus passer outre a leur avis.
Nous avons intégré un module communica-
tion en médecine, dans les épreuves orales
de I'examen d’Etat. Néanmoins, le manque
de temps, de ressources et les réductions
de personnel rognent sur la communica-
tion centrée sur le patient: les politiques
appellent de leurs voeux des « patients infor-
més» qui discutent des alternatives avec
les spécialistes, et limitent en méme temps
la durée des consultations. Toute la contra-
diction est la. La communication avec les
patient-es patit énormément des réformes
dans le secteur de la santé.

Dans vos cours, vous montrez
comment faire pour tirer mieux parti
du peu de temps a disposition.
Comment étes-vous devenu le
Mister communication du médical?
En accompagnant les médecins assistant-es
dans leur ronde quotidienne. En tant que
médecin chef de clinique, je voulais com-
prendre ce qui leur manquait quand ils
étaient confrontés a des problémes psy-
chosomatiques. En fait, il aurait fallu qu’ils
voient le patient ou la patiente en tant
qu’individu. J'ai constaté qu'ils narrivaient
pas a «gérer les cas difficiles». Grace a une
étude du Fonds national, nous avons mis en
evidence les potentiels de la communica-

tion. C'est ainsi qu'a I'hdpital universitaire
de Bale, la communication professionnelle
est devenue partie intégrante de notre tra-
vail. Aujourd’hui, les médecins assistant-es
suivent tous un cours de communication
et obtiennent, s'ils ou elles le désirent, un
retour sur leur communication avec les
patientes et patients.

Qu’est-ce qui entrave la communi-
cation a I'hopital ?

Quand on est a I'hopital, on n'y est pas par
plaisir, mais par nécessité. Cela ne laisse pas
indifférent. Entendre le médecin dire « Vous
avez trop de tension» peut étre alarmant
et faire le lit des raccourcis : je suis fichu-e,
sans traitement adieu mes capacités de
performance. Le risque d'étre noyé-e par
les informations et en proie a I'agitation,
au désespoir, a la tristesse ou a la déception
est la. Cela complique et alourdit la com-
munication. On n’est plus dans le registre
de la causerie.

Comment faire en tant que patient
ou patiente pour que mon médecin
s'adresse a moi dans des termes que
je comprends?
Quand un entretien s'est mal passé, il faut
que le médecin le sache et donc que le
patient ou la patiente ose le lui dire, sinon
le processus d'apprentissage est court-
circuité. Le ou la patiente doit apprendre
a lui dire son avis et le ou la médecin doit
apprendre de son coté. Le premier peut
se préparer en se demandant ce qu'il veut
>



aborder avec le docteur et en |'écrivant sur
un bout de papier, puis le sortir pendant la
consultation. A I'hépital, le personnel soi-
gnant pourrait jouer un réle d'intermédiaire
et aviser le praticien ou la praticienne des
questions qui vont lui étre posées, qui sont
peut-étre taboues ou €ludées par le ou la
médecin faute de temps. Cela permettrait
aux patientes et patients de s'affirmer. Tous
les deux y trouveraient leur compte.

On peut aussi demander a

« D" Google ».

On le consulte de plus en plus. C'est un fait.
Cela peut aider a diffuser I'information, a
répartir les taches. Hélas, les sites web listent
souvent des risques terribles ou rares et
font I'éloge de substances et traitements
parfois douteux. Il faudrait que les spé-
cialistes connaissent les sites utiles dans
leur domaine et qu'ils ou elles les recom-
mandent a leurs patientes et patients. Pour
presque tous les maux, il existe de tres bons
contenus sur Internet.

Que dites-vous quand on vous pré-
sente les résultats d'une recherche
sur la toile?

D’abord, je tends l'oreille et je demande a
la patiente ou au patient de me dire ce qu'il
ou elle a retenu des heures passees a cher-
cher. Bien souvent, c’est déstabilisant parce
qu'il ou elle a tendance a focaliser sur des
cas peu communs et a perdre de vue le cas
simple, normal, pas assez racoleur pour cer-
tains sites. Ensuite, je lui explique ce qui est
véridique. Notre devoir, a nous les spécia-
listes, c’est de transmettre la connaissance.

COMMUNICATION

Cela induit-il des changements

dans les facultés pour la généra-
tion hyper connectée?

A Bale, nous proposons a nos étudiant-es
des cours en ligne d'approfondissement
et de rattrapage en communication pro-
fessionnelle. C'est intéressant de voir com-
ment les futurs médecins travaillent, nous
repérons les erreurs, réajustons nos ensei-
gnements afin de les préparer au mieux.
Cette latitude qu’a I'université de contro-
ler les acquis permet de bien les préparer a
I'examen d’Etat.

Quid de I'apprentissage en ligne?
Cela passe par des vidéos illustrant la bonne
pratique dans le domaine de la communi-
cation. Nous montrons ce que nous atten-
dons lors d’une visite. Actuellement, nous
travaillons sur des cas de figure pratiques,
spécifiques au Centre suisse des paraplé-
giques (CSP).

Comment contrdlez-vous si les
enseignements ont été assimilés?
Nous avons intégré des questions auxquelles
on répond par clics. Exemple: « Quels fon-
damentaux de la visite avez-vous identifiés
dans cette vidéo?» Les étudiantes et étu-
diants se rendent vite compte s'il faut qu'ils
revoient les points fondamentaux a I'aide
d’un autre tutoriel.

L'hépital universitaire de Bale est
pionnier sur le terrain de I'entrai-
nement a la communication.

La demande est-elle grande?
L'hygiene hospitaliere a sans doute plus de

demande. Ce n'est pas un secret. La plupart
des patientes et patients sont satisfait-es
de la communication. Un directeur d'h6pi-
tal qui compare le degré de satisfaction de
sa clinique aux autres, et qui a 89 % contre
92 % dans un autre hopital, n'ira pas inves-
tir des mille et des cents dans la commu-
nication sauf si les concurrents sont beau-
coup mieux notés. On n'a rien sans rien. Si
on veut améliorer le style de communica-
tion, il faut du temps et de I'argent.

Le CSP a travaillé sa communication.
Qu’en est-il?

Comme dans bien des cliniques, au début,
les jeux de réle pendant les cours étaient
loin d’emporter I'adhésion générale. Dail-
leurs, ils ont suscité bien des discussions.
Aujourd’hui, nul besoin de persuader qui-
conque des points positifs des formations
pour la pratique quotidienne. On sait envi-
sager la critique comme quelque chose de
formateur et constructif, I'aspect ludique
plait. En outre, les collaboratrices et col-
laborateurs apportent leur vécu dans les
cours. Le CSP a fait évoluer ses méthodes
de communication. Cela se voit a travers les
équipes qui sont interprofessionnelles. Vous
avez des gens issus de corps de métiers
les plus divers qui travaillent ensemble et
discutent des problématiques. Cet esprit
d’ouverture révele le potentiel de chacun
et que cela vaut la peine de réfléchir a sa
communication professionnelle. A Nottwil,
tout le monde I'a compris. L'envie de rele-
ver ce défi d'accompagner les patientes et
les patients sur toute la ligne est manifeste.

(hbr/mad)



COMMUNICATION

Un professeur la pour épauler

A Nottwil, celles et ceux qui suivent ce
cours recoivent un feed-back sur leur apti-
tude a la communication au chevet des
patientes et patients.

Son bout de papier en main, sur lequel il a griffonné nom,
unité de soins et numéro de téléphone, Wolf Langewitz presse
le pas a la rencontre de deux cliniciennes assistantes qui pré-
parent dans le couloir leur prochaine visite au chevet d’une
patiente qui se plaint de douleurs thoraciques. Apres avoir
réparti roles et déroulement, elles entrent dans la chambre.
Celle appelée & conduire I'entretien présente I'équipe. A la
question « Comment allez-vous?», la patiente dépeint son
état. En I'examinant, la praticienne explique ce qu'elle fait.
Wolf Langewitz observe, pose des questions ad hoc. Conclu-
sion? La visite s'est avérée moins ciblée que prévu.

Une fois sortis, Wolf Langewitz nest pas avare de compli-
ments: « C'était bien dit, dans un allemand limpide. » Il ajoute:
«Tu as tendance a en dire trop, il faudrait plus de simplicité. »

Le feed-back du professeur Langewitz accompagnant deux praticiennes.

Un retour bienveillant, valorisant et droit. «Ta question ini- Un pas vers l'apprentissage en ligne
tiale était trés ouverte; tu nas pas pu faire tout ce que tu A partir du printemps 2020, des tutoriels servant & acquérir les bases
avais prevu. En pareil cas, ce serait mieux d’annoncer direc-  de la communication interne seront élaborés. Anke Scheel-Sailer et
tement la couleur. Par exemple : <Bonjour Madame Dupont,  son équipe, qui les concoivent exprés pour les besoins du Centre
aujourd’hui, j'aimerais voir les points suivants avec vous...>  suisse des paraplégiques, entendent enrichir les manuels et directives
Suivi d’un <Avez-vous autre chose sur le cceur ?>» préexistants par des exemples concrets. Seront notamment présentés
Avant d'étre un virtuose de la communication, le profes-  |es éléments clés de I'accompagnement centré sur le patient pen-
seurLangewitz estun médecin chevronné. Il sait éviterlessitua-  dant la «visite interprofessionnelle visant & évaluer les activités de la
tions qui mettent la pression. Jamais sur un piédestal, il glisse  patiente ou du patient» qui tient compte de I'avis des protagonistes
ason «éleve»: « N'hésite pas a me contacter si tu as besoin », des différentes spécialités — médicales et thérapeutiques.

en pressant le pas vers sa prochaine intervention.

Tout ouie

Pour toutes celles et ceux qui ont un quelconque souci ou des questions et qui souhaitent s'en ouvrir,
Verena Birri est |a. Elle est responsable du domaine Patient Care Service au CSP. Sa mission ? Aider les
patientes et patients ainsi que leurs proches a accomplir ce qui leur tient a coeur. En outre, elle passe
dans les chambres pour parler, elle aide celles et ceux qui en ont besoin a manger, elle fait les courses
qu'ils ou elles ne peuvent pas faire seul-es, elle les accompagne hors les murs de la clinique, et surtout
elle les écoute. « La communication, c'est comme un sparadrap, ¢a panse les blessures », dit celle qui
ne tarit pas d'éloges sur les formations a Nottwil.

Voir quelqu’un prendre du temps pour bavarder, c’est trés appréciable pour les personnes concer-
nées au chevet desquelles Verena se rend. Comme elle ne fait pas partie de I'équipe de rééducation,
on lui confie souvent des choses qui ne parviennent pas toujours aux oreilles de ses collegues. «Si les
patients-es ont des doléances, je suis a leur disposition. » Si besoin est, Verena jette des ponts pour
trouver des solutions au sein de |'unité de soin. Agissant avec tact, elle s'emploie a aider patientes et
patients a retrouver une bonne estime de soi, cette ressource si cruciale pour la rééducation.
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Moyens auxiliaires

COMMUNICATION

Une tablette qui parle

Le handicap physique de Daniel Rickenbacher entrave sa communication.
Grace aux moyens auxiliaires high-tech, sa vie a changé du tout au tout.

On communique toujours et partout. Pour la plu-
part d’entre nous, le discours oral est normal.
Mais comment faire si on ne comprend pas ce
que je dis? Pas méme les choses les plus cou-
rantes, comme commander une boisson par
exemple? Daniel Rickenbacher était constam-
ment confronté a ce défi. Ce jeune homme de
26 ans, originaire de Schwyz, a subi une para-
lysie cérébrale due a un manque d’oxygene au
moment de sa naissance. Quand on ne le connait
pas, parole, gestuelle et mimique ne suffisent pas
pour échanger avec lui.

Un ordinateur doué de parole

Voila maintenant une dizaine d'années qu'il com-
munique par le truchement de la synthése vocale
dont son fauteuil roulant électrique est muni, une
tablette spécialement configurée qui reproduit
oralement les phrases tapées. Interrogé sur son
rapport avec son ordinateur qui lui préte une voix
intelligible, Daniel pianote la réponse suivante qui
nous parvient via le haut-parleur: « C'est comme
un ami; grace a lui, je suis libre de mes mouve-
ments et je communique partout avec tout le
monde. »

Avantil ne voulait pas entendre parler de ces
moyens auxiliaires. Il avait trop peur de perdre la
pratique de la langue ainsi que sa propre voix, qui
lui permettait de communiquer avec ses proches
et amis. Aujourd’hui, non seulement il utilise le
clavier de son ordinateur doté d'un outil scripteur,
mais aussi un joystick fixé sur son fauteuil roulant
afin de se servir de son smartphone, de sa souris
et du systeme de controle d'environnement. Cela
lui est d'une aide précieuse au quotidien.

L'entreprise de la Fondation suisse pour para-
plégiques, Active Communication (AC), qui éla-
bore des solutions sur mesure pour les personnes
porteuses d'un handicap, s’emploie depuis vingt
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ans a proposer des moyens auxiliaires sophisti-
qués. «Avec la synthese vocale, Daniel converse
sans mal avec n'importe qui», explique Susanna
Berner, qui travaille chez AC avec ses quarante
autres collegues, et conseille Daniel. Accompa-

«Les atouts d'une communication qui est
lente sont indéniables: cela fait du bien
dux geﬂS, é mon aV|S » Daniel Rickenbacher

gnant également ses clientes et clients, elle sou-
ligne a quel point ces outils de communication
augmentent la qualité de vie. «lls leur redonnent
beaucoup de liberté dans leur vie de tous les
jours. »

Les obstacles a la communication

Daniel, dont le handicap saute tout de suite aux
yeux, n'éprouve ni peine ni géne a se déplacer
a I'aide de son fauteuil roulant électrique et a
engager la conversation. «Je vais au-devant des
gens, je leur montre que je les comprends et que
je peux causer avec eux via ma synthese vocale.
Cela permet de balayer les préjugés. Les conver-
sations sont fort intéressantes.» Et cela met a
I'aise, car au prime abord les gens sont distants,
ils ne savent pas trop comment réagir.

Daniel a fait I'apprentissage de tout un sys-
teme de codage. Mais comme il doit taper ce
qu'il a a dire sur sa tablette, il faut étre patient
quand on s’entretient avec lui; il jongle avec des
symboles qui sont retranscrits en mots et phrases,
puis retransmis par la voix émise par I'ordina-
teur. «Je jauge d'un coup d’ceil si les gens sont
préts a dialoguer de cette facon », dit-il. Nos vies
modernes ne s’y prétent pas forcément, c’est un

Site web (en allemand) de
Daniel Rickenbacher
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Au travail. Grace a la synthese
vocale dont il est équipé, et qui lui
sert également de clavier, Daniel
Rickenbacher s’exprime dans une
langue claire et compréhensible.

défi. «Les atouts d'une communication qui est
lente sont indéniables; cela fait du bien aux gens,
a mon avis.» En revanche, les échanges ou plu-
sieurs personnes interviennent sont plus com-
pliqués: « Mes réponses arrivent avec un certain
décalage. »

Si la question posée est complexe, il peut
s'écouler deux minutes avant qu'il puisse for-
muler une réponse conforme a ses souhaits,
méme s'il progresse vite avec |'outil scripteur
et I'aide de sa conseillére. «Je I'épaule quand il
tape», dit Susanna. « Nous mémorisons les mots
qui reviennent souvent sous forme de picto-
grammes-phrases pour ne plus avoir a les écrire
en toutes lettres, ce qui fait gagner beaucoup
de temps.»

Ambassadeur d’Active Communication
Depuis 2019, Daniel est I'ambassadeur d’Active
Communication. C'est vrai qu'il a le physique de
I'emploi pour expliguer comment exploiter au
mieux les techniques facilitant la communica-
tion. «Je montre le champ des possibles en m‘ap-
puyant sur ma propre expérience. Mon but est
d’inciter les personnes handicapées a tirer parti
de toutes leurs possibilités». Son activité profes-
sionnelle revét une grande importance pour lui
qui est heureux de rencontrer du monde dans son
travail car, dit-il, cela lui permet d’ceuvrer pour
I'inclusion des personnes en situation de handi-
cap. D'ailleurs, ses collegues apprécient énormé-
ment son expertise, ajoute sa conseillere.

A coté de son activité pour Active Commu-
nication, Daniel travaille a son compte dans le
domaine de la communication assistée. Sur son
site Internet, il propose nombre de prestations de
services: «Je forme, je donne des conférences,
je transmets le savoir sur la communication et
la vie avec un handicap.» Lorsqu'il s'adresse a
un large public, il pré-enregistre son exposé a
I'aide de I'outil scripteur pour que sa présenta-
tion soit fluide.

Un chez-soi

Jusqu’en janvier, Daniel habitait dans un studio
de la fondation Rodtegg qui agit en faveur des
personnes vivant avec un handicap. Il dit savou-
rer son indépendance depuis qu'il a son chez-lui
a Lucerne. « Mon passage a Rodtegg m'a beau-

coup apporté, mais je voulais laisser la fondation
derriere moi pour continuer a évoluer.» Grace
a une aide financiére de I'assurance-invalidité, il
emploie du personnel qui lui préte assistance a
son nouveau domicile.

«Je recois des prestations tout en étant
employeur», ajoute-t-il avec fierté. C'est lui qui
gere, planifie et fait la facturation de I'assistance
qui lui est prodiguée. « De par ma formation ini-
tiale d'assistant de bureau, j'avais absolument
tous les prérequis pour ce job.» Il s’y est préparé
pendant un an pour étre prét le jour J. «Comme
il ne comprenait pas assez mon langage, j'ai ini-
tié mon «personnel» en mettant par écrit ce qu'il
avait a faire.» Et d'insister sur le fait que cette
vie indépendante est le fruit de tout un chemi-
nement vers la plus grande autodétermination
possible, en tant qu'individu porteur du handi-
cap qui est le sien.

Daniel attaque ses projets avec cran. Il ne
jette jamais I'éponge. «J'y crois. Les moyens
auxiliaires m’ont ouvert de nombreuses portes. »
Daniel Rickenbacher est l'incarnation méme de
ce qui est faisable tout en ayant un handicap. «I
a une volonté inflexible de tout faire pour vivre
de facon autodéterminée, son état d’esprit en
impose. Les retours sont extrémement positifs
tous azimuts», reléve Susanna, sa conseillere. Ce
que Daniel recommande a toutes celles et ceux
qui vivent avec un handicap? Sortir de sa coquille,
oser. Face a ce parcours, tres motivant pour beau-
coup, on est sans Voix.

(mste/febe) M

Susanna Berner travaille chez
Active Communication. Elle
entoure les personnes en situation
de handicap de ses conseils et
adapte les moyens auxiliaires a
leurs besoins spécifiques.
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COMMUNICATION

Le controle d'environnement
Comment communiquer avec son logement?

Gaby Pozzi a une paralysie haute. Elle mene une vie autonome et est intégrée
dans la société grace a ses deux bras, dont la fonction instrumentale a été restaurée,
et a des moyens auxiliaires dédiés au contrdle d’environnement.

«Un instant, j'arrive.» C'est la voix qui nous par-
vient de l'interphone. Peu aprés, Gaby Pozzi
apparait dans I'embrasure de la porte de |'ascen-
seur et accueille son visiteur d'un sourire mélé
de curiosité. En regagnant son appartement, elle
tapote deux, trois coups sur son téléphone por-
table. L'ascenseur se met en branle, la lumiere
s'allume dans le couloir de desserte, |'ouverture
de la porte d’entrée est activée et les stores qui
se levent découvrent une vue plongeante sur le
coude de la Limmat a Ennetbaden (AG). Les mains
gantées de caoutchouc spécial pour personnes
ayant une tétraplégie haute, Gaby manceuvre son
fauteuil roulant muni d'une assistance électrique
sans peine.

«Sans contréle d’environnement, je serais
dépendante d'un aidant jour et nuit», reléve
Gaby qui est agée de 59 ans et travaille a temps
partiel. Elle a certes besoin d'une aide a la per-
sonne pour se laver, s'habiller et cuisiner, mais
grace a ses moyens auxiliaires sur mesure, elle
vague a ses occupations toute seule, chez elle
comme a |'extérieur, en se servant d'une appli
sur son téléphone.

Des progrés obtenus de haute lutte

Sa chute de vélo a tout chamboulé, ce jour fati-
dique ou elle s'est fait renverser par une voiture,
il'y a onze ans a un carrefour. Elle en a réchappé
malgré deux vertebres cervicales fracturées et
des blessures a la téte. Aprés son transfert aux
urgences a Nottwil, Gaby y a suivi sa reéduca-
tion. Quelques années apres, les chirurgiens de
la main du Centre suisse des paraplégiques I'ont
opérée afin de restaurer, a droite et a gauche, les
fonctions instrumentales de ses bras. Le but étant
de lui faciliter I'exécution de gestes simples de sa
main, comme appuyer sur un bouton ou serrer la
main a quelqu’un. Avec les autres moyens auxi-
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liaires qu’elle a, Gaby peut utiliser son ordinateur.
Tous ces progres obtenus de haute lutte ouvrent
des perspectives insoupgonnées aux personnes
touchées, sur le plan de la communication et de
I'autonomie.

«On a du mal a imaginer les prodiges des
moyens auxiliaires, la liberté qui est rendue aux
tétraplégiques avec assez peu en somme», dit Elia
Di Grassi de chez Active Communication, filiale de
la Fondation suisse pour paraplégiques. C'est lui
qui a conseillé Gaby et installé son contréle d’en-
vironnement. Il a fait appel a son vaste savoir-
faire pour équiper le fauteuil roulant de sa cliente
d’un boitier qui lui permet d"activer des fonctions
cruciales dans son appartement. L'écran tactile de
son smartphone multifonctions est aussi celui sur
lequel elle tape ses ordres qui commandent des
effecteurs configurés via une appli. « Téléphonie,
messagerie, applis avec un seul bouton», pour-
suit son conseiller qui jubile en parlant de la solu-
tion retenue pour Gaby.

Systéme tactile ou vocal?
Un dispositif a commande vocale ne serait-il pas
plus confortable qu'un systéme tactile? «Les
commandes vocales inondent notre quotidien,
mais elles sont encore instables», explique Elia.
Que voulez-vous qu'une personne handica-
pée fasse si I'application Siri de chez Apple ou
Alexa de chez Amazon, a laquelle son enceinte
est asservie, reste muette et qu'elle se retrouve
devant porte close? Et il n'y a plus de wifi? Si son
portable ne réagit pas aux ordres parce que blo-
qué sur le mode veille, a cause de la mise a jour
d'Android? C'est pourquoi Active Communica-
tion laisse de c6té le systeme vocal sur toutes
les applications dites sensibles pour le moment.
Autres bémols, la commande vocale suppose
de pouvoir articuler distinctement, et celle-ci

En haut Il suffit a Gaby d'appuyer
sur un bouton de son portable
pour accéder a son appartement.

Page de droite Pouvoir ouvrir la
porte d'entrée est une application
primordiale. Elle doit fonctionner
a tous les coups.



n’est pas sans poser probleme en termes de pro-
tection des donnees. Les géants américains de la
technologie peuvent entendre tout ce qui se dit
chez nous avec tous ces appareils électroniques
grand public et autres assistants numériques dans
les installations domotiques. La collecte de don-
nees a laquelle ils se livrent ne plait pas a tout le
monde. Méme si les systemes qui passent par la
voix sont promis a un futur radieux, concede Elia.

Des propriétaires réticent-es

Il a conseillé a Gaby la mise en place d'une ins-
tallation a ondes infrarouges et radio qui garantit
sa sécurité. Le défi a été d'assurer la compatibi-
lité des signaux des récepteurs préexistants et de
les intégrer dans le systeme. Il faut étre de la par-
tie car les normes des fabricants varient. Et Gaby
doit pouvoir utiliser diverses fonctionnalités pour
rester autonome.

«Ne serait-ce que la possibilité de lancer un
signal par téléphone la nuit, si j'ai un probleme,
est un soulagement énorme. Quand on est tétra-
plégique, c'est toute une organisation. Chaque
geste que je peux faire moi-méme chez moin‘a
pas de prix», dit-elle.

Apres son accident, Gaby a fait faire de gros
travaux dans son appartement a Ennetbaden,
ascenseur et couloir de desserte compris. Les
propriétaires qui acceptent cela ne courent pas
les rues. Quand on cherche un logement, il y a
intérét d'argumenter. «Les gens qui louent sont
assez réticents. Et quand on déménage, il faut

tout remettre comme c’était avant», explique
Gaby. Pourtant, certaines installations qui ne
paient pas de mine sont d'une trés grande aide.

Il suffit d’appuyer sur le bouton
«Notre objectif est de trouver des solutions prag-
matiques pour compenser ce que le corps ne
peut plus faire de lui-méme», souligne Elia qui
tire une grande satisfaction de son travail chez
Active Communication: «Quand on va chez
quelgu’un dont la vie dépend exclusivement du
verbe et que le soir on recoit un courriel ou une
WhatsApp du genre: «Super, tout fonctionne, un
grand mercily, je suis aux anges, c'est pour cela
que je travaille.»

Pour les tétraplégiques, pouvoir appuyer tout
bonnement sur un bouton afin d’enclencher

Elia Di Grassi de chez Active
Communication s'est occupé
de mettre son contrdle d’envi-
ronnement en place. Il entoure
Gaby Pozzi de ses conseils.

« Si'je n"avais pas de controle d'environ-
nement, je serais dependante d'un aidant

JOUF et ﬂUIt » Gaby Pozzi

quelque chose par le biais d'une souris buccale,
d’une commande oculaire ou d"un bras aux fonc-
tions instrumentales restaurées, ¢a leur change
la vie. Toutes celles et ceux que I'on équipe
de moyens auxiliaires adaptés a leur situation
peuvent commander toute autre application.
C'est ce qui leur permet d'étre intégré-es dans la
société. (kste/alex wagner) @
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GUIDE PRATIQUE

Guide pratique
Comment communiquer mieux

Communication
Geéneralites

Préparez-vous

Quels sont les objectifs de I'entretien ? Combien de temps avez-vous a disposition ? De
quoi voulez-vous parler et de quelles informations avez-vous besoin?

Soyez structuré-e

Trop d'informations nuit et risque de noyer votre interlocutrice ou interlocuteur. Struc-
turez votre discours afin d'éviter les malentendus et de ne pas dépasser le temps que
vous avez a disposition. Marquez un temps d‘arrét aprés chaque rubrique pour per-
mettre a I'autre d'accepter, d'exprimer ses souhaits. Veillez a structurer le corps de I'en-
tretien en prenant exemple sur la maniére dont on construit un livre.

«Je voudrais parler de I'opération avec vous » (titre)
«Nous allons parler des points suivants... » (sommaire)
« Pourquoi nous allons vous opérer » (chapitre 1)
«Comment nous allons procéder » (chapitre 2)

«Quels sont les risques » (chapitre 3)

«Comment cela va se passer par la suite» (chapitre 4).

Sitout le monde est d'accord sur le corps de I'entretien, on aborde le premier chapitre,
autrement dit on informe (contenu du livre).

Optez pour un langage clair

Le commun des mortels ne comprend pas forcément bien les termes techniques et les
abréviations. Faites des phrases simples. N'hésitez pas a faire des comparaisons et a
recourir a des métaphores. Donnez des exemples, transposez les mots techniques dans
la langue de tous les jours.

Gérez les silences

Les silences rythment I’entretien. Ils permettent de réfléchir, de répondre ou de préciser
sa pensée. La durée des silences varie beaucoup et peut étre difficile a gérer.

Tenez compte de tous les aspects de la communication

Les gestes, les mimiques, le timbre de la voix et le débit ont un impact sur I'art et la
maniére de transmettre une information. Ces aspects non verbaux renseignent sur les
emotions, sur la relation entre les gens, ils mettent le message verbal en évidence et
le renforcent. Ils permettent aussi d’ouvrir un espace d'interprétation lorsque les per-
sonnes qui écoutent ont compris autre chose que ce qui a été dit. Clarifiez les quipro-
quos. Récapitulez les points importants a la fin et demandez a la personne de le redire
avec ses mots a elle.
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Communication
pour les patientes

et patients

Dites-le s’il y a quelque chose
que vous h'avez pas compris ou si
vous étes dépassé-e

En tant que patiente ou patient, vous avez
le droit, dans la mesure du possible, d'étre
informé-e de maniére appropriée, entiéere
et claire. C'est la base pour étre a méme
de prendre les bonnes décisions de concert
avec les spécialistes.

Gardez I’esprit critique, aussi face a

C'est tout a fait légitime d'aller chercher des
informations sur la toile avant de consul-
ter. Cependant, la profusion des contenus
divulgués n'est pas sans risques car ceux-Ci
ne sont pas toujours fondés et peuvent pro-
pager des informations erronées ou ten-
dancieuses. Demandez aux spécialistes ou
associations et ligues pour la santé de vous
indiquer des sites Internet sérieux. Faites
attention a I'actualité et a la source des
contenus que vous lisez.

Vérifiez que vous avez bien toutes
les informations importantes

En tant que patiente ou patient, vous étes
censé-e connaitre votre diagnostic et étre
au courant du type d'intervention chirur-
gicale envisagé, y compris déroulement,
objectif, utilité et risques encourus. On doit
également vous informer sur les avantages
et risques des alternatives, méme en cas de
non-intervention.

Prenez le temps

Pour prendre une bonne décision, il ne faut
pas se précipiter. Prenez votre temps, dans
la mesure ou votre état de santé le permet.



Franc jeu

«Allez-y, posez-moides questions », lance-t-il
a la ronde avec son accent américain.
« Que souhaitez-vous savoir?» L'assistance
comptant principalement des Suisses n’est
pas trop habituée a ce genre d'entrée en
matiere. Pourtant, quelqu’un se risque a
demander: «Comment ¢a se passe coté
sexualité?» L'atmosphére se détend. Tim
Shelton, qui est en fauteuil roulant depuis
32 ans et travaille depuis 2011 au Centre
suisse des paraplégiques (CSP) comme
guide et pair chargé de conseiller les
patientes et patients, I'explique avec force
détails au groupe de visiteuses et visiteurs,
sur le ton de la plaisanterie.

Attirance, sexualité, les formes que
celle-ci peut revétir, ce sujet figure tout en
haut de la liste des interrogations des per-
sonnes hospitalisées venant de subir une
blessure médullaire. Tim va les voir en qua-
lité de pair en fauteuil roulant. En revanche,
visiteuses et visiteurs osent rarement poser
la question, méme si cela les intéresse.
«Mon role est de sensibiliser aux théma-
tiques délicates. J'ai appris a jouer franc
jeu, lache Tim sans ambages.

Expériences partagées

Son ouverture d'esprit est d'une grande aide
pour les personnes concernées car leurs
reperes ont changé du tout au tout. Méde-
cins et thérapeutes ont certes de vastes
connaissances factuelles, mais quelqu’un
comme Tim, qui est pair et entoure les
personnes touchées de ses conseils, sait
ce que cela signifie dans sa chair. C'est ce
point commun avec cet homme de 51 ans
qui permet a la confiance de s'installer et
donne le courage d‘aborder tous les sujets,
y compris ceux gu’on n’oserait jamais évo-
quer avec un ou une specialiste.

«Quand on est valide, on ne peut pas
s'imaginer ce que c’est que d‘avoir une
paralysie médullaire. Les pairs comblent ce
fossé par la communication », explique Tim
qui ajoute qu’en debut de réeducation les
questions se limitent au quotidien induit
par la blessure médullaire, puis les semaines
précédant la sortie, les solutions concretes

DIGRESSION

abondent. «Lors des premiers entretiens,
les gens se rendent compte que I'on peut
tout a fait vivre avec une paralysie. Apres,
ils ont besoin de conseils et de tuyaux. » Les
pairs font le lien entre médical et monde
extérieur dans lequel les personnes blessées
médullaires devront se débrouiller sans spé-
cialiste sous la main prét-e a les aider.

Les pairs qui remplissent leur office a
Nottwil discutent, aident et sont aussi la
pour organiser des excursions, une fois
par mois. Y participent également des
expertes et experts en soins, en physiothé-
rapie et ergothérapie.

Exercices tout droit venus

du quotidien

La derniere sortie les @ menés a un match
de hockey sur glace disputé par le EV Zoug
dans le cadre du programme «learning by
doing». Ce qu’on y apprend? Enjoué, Tim
répond: «Je vous mets au défi de vous
frayer un passage dans la foule pour aller

vous acheter une saucisse et une biere a la
buvette en fauteuil roulant, puis de reve-
nir. Acceptez le pari, vous verrez comme ce
sera édifiant... »

Ce genre d’exercice permet d'ap-
prendre par la pratique. Le degré de diffi-
culté correspond aux défis quotidiens des
personnes blessées médullaires apres avoir
quitté I'espace protégé du CSP. Tim jubile
lorsque celles-ci lui disent leur fierté d’avoir
réussi a accomplir ce qui s'apparente a une
activité de la vie de tous les jours et qui était
demandé pendant I'excursion.

Il a rencontré sa femme, une Suissesse,
au Mexique. Cela faisait déja dix ans qu'il
avait eu son accident de moto. Lors de ses
visites guidées a Nottwil et passages dans
la chambre des patientes et patients, Tim
aime raconter ses voyages, comme celui
qu'il a entrepris en solo, des Etats-Unis au
Costa Rica. Aux uns comme aux autres,
ses récits donnent envie et insufflent du
courage. (kste)






Rencontre

INSERTION

De nouvelles portes qui s‘'ouvrent

pour Sandro Schaller

Un accident de motocross, et le cours d'une vie changé. De fond en comble.

Celle de ce jeune homme de 25 ans, Sandro Schaller, qui a fort bien réussi a reprendre pied

dans sa nouvelle vie, et pour qui tous les espoirs sont permis.

Dans ses réves, la nuit, pour Sandro Schaller tout
est comme avant. Il est jeune, il marche le cceur
|éger, rien ne se met en travers de son chemin.

Mais depuis son accident qui le prive de
I'usage de ses jambes, tout a changé. Le voila
a 25 ans en fauteuil roulant. «Pourquoi moi?
Ce n'est pas vrai», s'insurge-t-il. Il arrive que ces
questions le taraudent. Pourtant, ce n'est pas
son style de s'apitoyer sur son sort. «Il'y a des
moments, c’est dur a accepter», nous confie celui
qui a pris tout de go son courage a deux mains,
ses deux mains qu'il leve au ciel en lachant: « Elles
sont intactes. C'est déja ¢a. »

Tout sacrifier ou presque pour le sport
Voici I'histoire de ce jeune garcon de Soleure qui
habitait a Harkingen (SO) quand il était petit. I
suit une formation de magon et vit pour sa grande
passion, le motocross. Un passe-temps chrono-
phage et onéreux. Il a six ans quand il enfourche
une bécane pour la premiere fois. Follement épris
de ce sport, il ne le lachera plus d'une semelle et
le fera passer avant tout le reste. L'adolescence
de ce talentueux Soleurois est accaparée par la
course a pied, les kilometres qu'il aligne avec son
vélo de course, et les haltéres, activités qu'il pra-
tique le soir, apres le chantier.

Sandro, dont I'emploi du temps est bien rem-
pli par le sport, le sait: s'il veut attirer les sponsors,
il faut des résultats. Sa devise? «Je ne roule pas
pour le plaisir, méme sij'ai du plaisir a rouler. » Les
week-ends sont réservés au motocross, a cause
des courses. Son pére, et parfois sa mére, sont de
la partie. lls dorment a bord de leur camping-car,
et Sandro, qui progresse a vue d’ceil, monte bien-
tdt en catégorie «National MX1» et compte déja
parmi les meilleurs du pays dans cette discipline.

Cela colte cher, CHF 30000 par saison, qu'il paie
de sa poche, pour ainsi dire.

Une chute qui fait tout basculer

Arrive le 22 septembre 2018. Jour ou il n'a qu’une
chose en téte: disputer aux autres compétiteurs
le titre de champion de Suisse, a Amriswil (TG).
A l'issue de la premiére manche, son avance est
telle qu'il n"y a personne pour le déposseder de
la premiére place. C'est clair. Sandro a atteint son
objectif. La deuxiéme manche, superflue, il la fera
sans préambule. Sa flamme pour le motocross le
lui dicte. Pour un gars de sa trempe qui raffole
de I'atmosphere des parcours et des duels que
se livrent les rivaux entre eux, quoi de plus beau?
D’autant plus qu'il a payé son dossard.

Le peloton de téte qu'il @ mené quasiment
sans discontinuer en est a sa quatrieme et der-
niere boucle. Tout a coup «boom, dans les
décors», lance-t-il. Une maladresse dans un
virage lui joue un mauvais tour. Sa roue arriere
se prend dans un piquet, il est projeté a terre. Il
ne perd pas connaissance, mais reste cloué au
sol. La séquence de sa chute est imprimée dans
sa mémoire, il n'a aucun mal a en convoquer les
images, mais il est loin de penser que la bles-
sure qu'il vient de subir va jeter son hobby sur
le carreau.

Le fond de sa pensée a Nottwil
Acte un du diagnostic partiel qui lui est communi-
qué aprés avoir été héliporté a Saint-Gall : fractu-
res des cOtes et compression du coeur. Acte deux:
fracture vertébrale, sept heures d'opération, jus-
qu’a deux heures du matin. Le lendemain, le
jeune homme paralysé est transféré au Centre
suisse des parapléegiques (CSP). Arrivé a Nottwil,
>

A gauche Toujours passionné
de motocross. Entouré de motos,
Sandro Schaller est dans son
élément.

En haut Le vétement figure
en bonne part parmi les articles
référencés.
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il se dit dans son for intérieur: «Je repartirai d'ici
sur mes deux jambes», une résolution qui sera
impossible a tenir. Pas facile a digérer.

Une rééducation qui dure cing mois, un corps
que Sandro doit réapprivoiser. «Je pourrais m‘as-
seoir sur un cutter, sans broncher», poursuit-il,
heureux qu’il n"ait pas eu a souffrir de complica-
tions, et mu par le besoin de positiver. Ce grand
sportif, doté d'un fort mental, nous livre le fond
de sa pensée: «Quand une porte se ferme, ily a
une fenétre qui s'ouvre. Inutile de se morfondre,
c'est a moi de faire de mon mieux. »

Au CSP, I'ouverture d’esprit de Sandro est
tres appréeciée. Plutdt timide avant, a Nottwil, son
aura et son aménité font merveille. Il discute avec
les autres patientes et patients, les écoute. «Je
ne suis pas psy. Pour moi, c'est important de se
soutenir, c'est tout. Si je peux aider quelqu’un, je
|"aide, c’est évident. »

Autonome et indépendant

Les parents de Sandro, qui lui sont trés proches,
sont trés affligés par I'accident de leur fils. Pas un
jour ne se passe sans qu'ils ne lui rendent visite
a la clinique. Aussi sont-ils trés fiers de voir leur
Sandro prendre le taureau par les cornes et faire
face a sa paralysie. « Toute cette histoire nous a
encore plus soudés», explique Sandro qui a une
sceur ainée.

Avant, il habitait chez ses parents, mais peu
apres sa sortie de clinique, il s'installe a Egerkin-
gen (SO) dans son premier appartement a lui;
hors de question que son fauteuil roulant le bride
dans son autonomie et son indépendance. Sur-
tout qu'il ne tardera pas a trouver I'ame sceur a
Nottwil et a se mettre en ménage avec celle qui
était sa physiothérapeute. « C'est incroyable tout
Ce qui a pu se passer pendant les mois qui ont
suivi mon accident», dit-il avant de préciser sa
pensée: «Quand je dis beaucoup de positif, je
fais allusion a ma copine. »
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Retour a la vie professionnelle

Le positif est aussi au rendez-vous cté réinser-
tion professionnelle. Macon de formation et
apres avoir travaillé sur des chantiers de voirie,
Sandro entame sa reconversion avec I'aide de
ParaWork pour s’orienter vers un autre travail;
il trouve un stage aupres de Hostettler Group a
Sursee, un groupe qui lui convient a la perfection

Au bureau, |'ex-compétiteur s’occupe
des réseaux sociaux de son employeur,
Hostettler Group. Il sait tres bien ce qui
intéresse le public cible.

«En vrai, ce sport m‘a plus donne

qu’il ne m’a pris. » sandro schatier

puisque tout gravite autour des deux-roues, et
autres bolides, chez ce leader dans le domaine
de la moto et distributeur de vétements pour
motards.

Sandro commence par le département du
marketing. Suit celui du développement de la
production. Il est a 50 %. A Sursee, du lundi au
mercredi. Chez ParaWork a Nottwil, le jeudi; la il
potasse des sujets spécifiques, se remet a niveau
en comptabilité, etc. Chez Hostettler, il fait vite
partie des leurs et est traité comme les autres.
«C'est ce que je veux. Ni traitement de faveur et
ni pitié surtout», insiste-t-il.

Quid du motocross, ce sport auquel il vouait
une passion sans borne et qui a été si impor-
tant pour lui pendant dix-neuf années? «J'y suis
encore tres attaché. En vrai, ce sport m‘a plus
donné qu'il ne m'a pris», poursuit-il. Sandro
connait beaucoup d'adeptes qui l'exercent. C'est
sOr qu'il continue a suivre ce qui se passe. Ce n’est
pas un probleme pour lui d'aller a une course en
spectateur, tellement il adore I'ambiance, cette
grande famille du motocross, dont, dit-il, il ne se
sent pas exclu depuis sa malheureuse culbute, et
dont les membres sont bien entourés. La preuve?
Apres son accident, une quéte a été organisee

>

En haut Dans la nouvelle
salle équipée de rouleaux
d’entrainement a Nottwil.

En bas C'est avec cette

moto qu'il a décroché
le championnat de Suisse.
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En haut L'univers du sport mécanique,

un passe-temps. Sandro se mesure a ses copains
a bord de son kart qu'il a bricolé pour pouvoir
pratiquer ce hobby dont il raffole.

En bas Quand il enfile sa combinaison,
il est vraiment dans son élément.

pour lui, et il s’est vu remettre huit mille francs.
Jeremy Seewer, le crack de motocross originaire
de Bulach (ZH), arrivé deuxieme au championnat
du monde de 2019, y a aussi participé et glane la
coquette somme de mille francs en mettant son
maillot aux enchéres.

Pas un brin d’amertume

«Aujourd’hui, j'ai dépassé mon accident, je ne
suis pas amer», nous confie Sandro qui estime
que le motocross ne lui a pas fait prendre de ris-
ques inconsidérés. Et d'ajouter: « Cette mésaven-
ture peut arriver dans des situations banales, sur
la route par exemple.»

Il @ appris a rester calme. Avant, il s"énervait
vite quand les choses ne partaient pas au quart
de tour. Maintenant, il se dit: « A quoi ca sert de
s'énerver?» La réponse coule de source: a rien.
Quand il entend les gens qui n‘arrétent pas de
raler, il pense en lui-méme: «J'échangerais bien
avec eux.»

Sandro est plein de gratitude de ne pas étre
dépendant de I'aide d'autrui. Il est mobile grace
a son vehicule et son appartement, tous deux
accessibles en fauteuil roulant. Pour lui, c'est une
grande qualité de vie. Il maitrise avec brio le trans-
fert de son fauteuil roulant pliable qu’il range en
un tournemain dans sa voiture. Il faut dire qu'’il
a la force physique et le coup pour le faire. Mais
cela ne vient pas tout seul. Il s’entraine assid(-
ment chaque semaine a la salle de musculation
du CSP. Et selon son agenda et ses disponibili-
tés, il en profite pour manger avec deux copains
tétraplégiques.

Rien que du fun en kart avec les copains

Autre activité plaisir pour Sandro: le karting
auquel il s"adonne souvent le vendredi, son jour
de libre, et qui lui permet de mettre les pleins
gaz. Le kart lui rappelle les sensations qu'il avait
a moto. Aussi a-t-il bricolé un engin avec des amis
pour se mesurer a eux sur le parcours a Lyss (BE)
ou ils se retrouvent en général. Quand |'occasion
se présente, son pere 'y rejoint. Dés que Sandro
enfile sa combinaison de course et son casque,
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il est tout de suite dans son élément. Il accélére
non pas en appuyant sur la pédale d'accélération,
mais de la main. Ni vu ni connu.

Du temps qu'il faisait du motocross, une
fois, il s'est fracturé le bassin. Loin de renoncer
a son sport favori, il s'est empressé de reprendre
sa monture. Aujourd’hui, Sandro est en fauteuil
roulant, il continue sa lutte et tient amoureuse-
ment a tous ses espoirs. Pas touche. Dans ses
réves, il se voit toujours en train de marcher. C'est
comme une petite voix qui lui susurre a 'oreille
de ne pas abdiquer. De ne jamais abdiquer. « Les
choses, je les prends comme elles viennent. Qui
sait, peut-étre que je pourrai remarcher un jour ...
j'y crois. » (pmb/we) @

Sandro Schaller nous raconte sa vie
dans notre vidéo-clip:
www.paraplegie.ch/sandro

Voila a quoi sert
votre cotisation

Comme Sandro Schaller
était bienfaiteur, depuis long-
temps d'ailleurs, il a recu

le montant bienfaiteur de
CHF 250 000. La Fondation

suisse pour paraplégiques a
en outre participé aux frais

pour adapter sa voiture et
son handbike a ses besoins.



ASSOCIATION DES BIENFAITEURS

Invitation a la 27¢ assemblée générale
Mercredi 22 avril 2020 a 18 heures

Aula, Centre suisse des paraplégiques, 6207 Nottwil

Ordre du jour

1. Allocution, Heinz Frei, président de |I'Association des bienfaiteurs

2. Approbation du procés-verbal de I'assemblée générale du
24 avril 2019

3. Rapport annuel du président

P

Informations de la Fondation suisse pour paraplégiques (FSP),
Daniel Joggi, président du Conseil de fondation de la FSP

5. Approbation des comptes annuels 2019
6. Fixation du montant des cotisations

7. Modifications statutaires

8. Requétes des membres 2

9. Elections au Comité directeur

10. Election de I'organe de révision

11. Informations

12.Divers

! Procés-verbal 2019 et comptes annuels 2019 peuvent étre consultés sur paraplegie.ch/rapportannuel-AdB ou sollicités en version papier a partir
du 2 avril 2020 aupres de: Association des bienfaiteurs de la Fondation suisse pour paraplégiques, Guido A. Zach Strasse 6, 6207 Nottwil.

2 Les requétes portées devant I'assemblée générale doivent étre adressées a |'Association des bienfaiteurs de la Fondation suisse pour paraplégiques,
Guido A. Zach Strasse 6, 6207 Nottwil, ou par e-mail : cachet de la poste ou date d’'envoi du courriel avec confirmation de lecture faisant foi.
Les requétes des membres portées devant |'assemblée générale seront en ligne sur www.paraplegie.ch a partir du 2 avril 2020.

Inscription a l'assemblée générale 2020

[ ] Jassisterai/Nous assisterons a I'assemblée générale : nombre de personnes

Nom/prénom

Rue

NPA/localité

N° de bienfaiteur

Pour vous inscrire, veuillez retourner le présent bulletin avant le 2 avril 2020 a: Association des bienfaiteurs
de la Fondation suisse pour paraplégiques, Guido A.Zach Strasse 6, 6207 Nottwil.
Inscription en ligne: paraplegie.ch/assemblee
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APPEL AUX DONS

Jardin thérapeutique
En connexion avec la nature

Avec son jardin thérapeutique, la Fondation suisse pour paraplégiques entend combler
une lacune dans le champ de la réadaptation intégrale, et de nouvelles formes de traitement

sont appelées a fleurir a I'extérieur. L'idée est de profiter des bienfaits de la nature et de suivre
un chemin qui rapproche des occupations domestiques.

La nature est trés importante pour la santé et
le bien-étre. D'ou la volonté de tirer parti de
la haute valeur écologique du site de la Fonda-
tion suisse pour paraplégiques a Nottwil, cet
écrin de verdure propice a la contemplation qui
s'ouvre devant patientes et patients. S'y cOtoient
une abondante végétation, le lac de Sempach
et les montagnes que |I'on ne peut que toucher
du regard depuis les chambres. Du moins pour
I'instant.

Le Centre suisse des paraplégiques (CSP)
entend en effety remédier grace a un jardin thé-
rapeutique. «Les études scientifiques sont una-
nimes: inclure la nature dans les thérapies per-
met de muscler le processus de réadaptation»,
explique Diana Sigrist-Nix. La responsable du
service de rééducation compte faire éclore de
nouvelles thérapies hors les murs qui viendront
sustenter les visées holistiques de la clinique. Une
équipe interprofessionnelle composée de théra-
peutes est a pied d'ceuvre pour faconner un petit
éden dédié a la santé, afin d'enseigner comment
intégrer tous les aspects cruciaux d'une réinser-
tion réussie.

«Essai au sol»?
S'extraire de |'univers protégé du CSP, c'est cela
I'idée. « En salle de thérapie, de sport ou de cours,
on ne peut qu‘approcher les situations que les
patientes et patients rencontreront», indique
Gabi Bucher, responsable de I'équipe de thé-
rapeutes au CSP. « Le jardin thérapeutique per-
mettra de montrer comment se réapproprier des
gestes concrets en rapport avec le quotidien,
pour mieux anticiper le retour a domicile. »

Pour celles et ceux qui ont un potager ou des
jardinieres sur leur balcon, la jardinothérapie per-
mettra d'injecter du réel tout au long de la réedu-
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cation, vu qu'il s'agit d'une activité dont ils sont
coutumiers, du moins envers laquelle les appré-
hensions sont moindres.

Cette interface entre quotidien clinique et
domestique a la cote depuis une décennie. L'une
des raisons? Le nombre croissant de seniors tou-
chés par la paralysie médullaire. Au lieu de faire
des exercices qu'ils trouvent peut-étre déconnec-
tés de leur vie, ils retourneront (a) la terre et ame-
lioreront ce faisant la préhension de leurs mains
et de leurs doigts; ils resteront dans le registre
du concret, d'une realité proche de celle qui est
la leur et verront mieux I'intérét des exercices qui
leur sont demandés et leur finalité.

D’autres formes de thérapie

Les activités pratiquées a I'extérieur de la clinique
ont également I'avantage d'étre dépaysantes et
complémentaires. Elles permettront aux théra-
peutes de cibler encore mieux certaines fonc-
tions du corps qu'avec des thérapies classiques
seulement.

Autre atout, comme le souligne le théra-
peute du sport Carsten Gugel, qui a concu le
parcours dédié au maniement du fauteuil rou-
lant: «Cela permet de préparer a la vie apres le
CSP; ils en oublient presque qu'ils sont en theéra-
pie, moyen de plus pour surmonter leur trauma. »

Trois grands axes

Le jardin thérapeutique sera attenant a la salle de
thérapie et directement accessible. Il s'articulera
autour de trois grands axes : jardinothérapie, par-
cours fauteuil roulant, aire dynamique.

En jardinothérapie, les aménagements
prévoient potagers suspendus accessibles en fau-
teuil roulant, coin plantes aromatiques, framboi-
siers, groseilliers, etc. et une serre. Relié-es a la

R S e N
La thérapie, sécateur en main
La jardinothérapie améliore
motricité et coordination tout en
stimulant les sens et la perception
que I'on a de son corps.



Les trois aires principales du jardin thérapeutique

Le nouveau jardin thérapeutique a Nottwil comprendra
jardinothérapie (1), parcours fauteuil roulant (2) et une

aire dynamique (3). L'étang sera agrémenté d’une plate-

forme (4) propice a la détente et a la contemplation des

saisons. (Bureau d'architecture: Hemmi Fayet Architekten)

nature, usagéres et usagers pourront biner, sar-
cler et, d'une pierre deux coups, suivre leur thé-
rapie. Le tout s'inscrira dans un processus allant
des semailles aux récoltes.

Le parcours fauteuil roulant sera jalonné
de diverses difficultés: rails de tramway, grilles
d’égout, rigoles, terre jonchée de feuilles, gravier,
surfaces branlantes et pentues, trottoirs, raidil-
lons, marches. Egalement prévu dans les aména-
gements : un dispositif pour s’entrainer a monter
a bord des trains et |'utilisation d’engins de trac-
tion électriques pour corser le parcours.

Une premiere aire dynamique aux reliefs
et revétements de sol variables propices au
challenge ouvrira ses allées aux patientes et
patients qui ont encore I'usage de leurs jambes.
La seconde aire sera, elle, destinée a accueillir

celles et ceux souhaitant se retirer avec un psy-
chologue, I'auménier. La vocation du jardin sera
d'étre unflot ou il fait bon se réfugier, se retrou-
ver. Il facilitera I'enclenchement du processus de
guérison psychosocial.

La nature et I’'humain

En utilisant cette ressource qu'est la nature envi-
ronnante, les patientes et patients profiteront
des bienfaits d'un traitement alliant aspects phy-
siques et psychiques. Ces nouvelles possibilités
viendront compléter les processus thérapeutiques
en place par la pratique d'activités de la vie quo-
tidienne qui font sens et préparent a une vie
nouvelle, suite au séjour en clinique. A Nottwil,
nature et humain se soigneront mutuellement.
Quoi de plus fécond? (kste/febe) m

Vous voulez soutenir ce pro-
jet innovant? N'hésitez pas.

Prenez-y part si vous approu-
vez cette approche promet-
teuse en faisant un don.

La Fondation suisse pour
paraplégiques en a besoin
pour donner corps au jardin
thérapeutique a Nottwil.

Compte donations

PC 60-147293-5

IBAN CH14 0900 0000 6014
7293 5

Obijet: Jardin thérapeutique

www.paraplegie.ch/
jardin-therapeutique
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RECHERCHE

L'étude de Nottwil, un calque qui sert

a l'international

L'étude SwiSCI de la Recherche suisse pour paraplégiques, réalisée pour la premiére fois a |I'échelon
international, a vu quelque 12 500 personnes de 22 pays différents y participer. En voici les premiers résultats.

Belle réussite que celle de la Recherche suisse
pour paraplégiques qui a motivé des spécialistes
de la rééducation du monde entier a mettre en
ceuvre des sondages, a I'instar de ce qui se fait a
Nottwil avec I'étude a long terme SwSCI. Grace
a celle-ci, il existe des données comparables sur
les conditions de vie et I'assistance sanitaire des
blessé-es médullaires. Une premiére. Ces infor-
mations offrent une grille de lecture aux déci-
deurs politiques dans les domaines de la santg,
pays par pays.

Tandis que SwiSCl peut se targuer d'étre
devenue une plateforme de recherche depuis
2010 permettant de recueillir les données issues
de la pratique, la mouture internationale (InSCI)
n‘en est qu’a ses débuts. Toutefois, une centaine
de scientifiques de 22 pays différents ont parti-
Cipé a cette étude pilotée depuis Notwil.

La Suisse en téte

Vu de Suisse, la comparaison confirme les acquis
de Nottwil en termes de rééducation intégrale
par de brillants résultats qui placent I'approche
nottwiloise devant, avec sa conception de la ré-
adaptation embrassant tous les domaines de I'exis-
tence et un accompagnement a vie des blessé-es
meédullaires. La preuve de son impact? Le score de
Nottwil sur le plan de l'insertion sur le marché du
travail ou la Suisse est en téte (cf. graphique 2).

Les données InSCl permettent a cette der-
niere d'apprendre des autres systemes de santé.
Notamment de celui des Pays-Bas, ou |'accessi-
bilité a I'espace public et aux moyens auxiliaires
sont jugés meilleurs (cf. graphique 1).

Ce genre de paralleles permet aux parties
prenantes de pointer les potentiels d'améliora-
tion et de voir I'approche des autres. La est tout
I'intérét de SwiSCl qui soutient la recherche inter-
nationale. Pour qu’elle serve a la collectivité des
pays quiy ont pris part. (kste/rel) m

Etude SwiSCI: Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study

Enquéte InSCI: International Spinal Cord Injury Survey
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1. Comparaison Pays-Bas/Suisse

Source: InSCI 2020
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2. Insertion sur le marché du travail

Source: InSCI 2020
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FONDATION

Le dialogue incarné

Daniel Joggi quitte ses fonctions de président de la Fondation suisse pour paraplégiques (FSP) en avril.
Sous sa houlette, un grand nombre d’innovations ont vu le jour qui ont permis de préparer |'avenir du réseau
de prestations du groupe, notamment a travers sa maniere personnelle de conduite et de culture d’entreprise.

Il s'est jeté a I'eau, glacee, quand il a repris
la barre début décembre 2009, quatre
mois plus tdt que prévu. A I'époque, les
turbulences du Groupe suisse pour para-
plégiques défrayaient la chronique. Les
cadres ne parvenaient pas a s'entendre sur
I'organisation; le personnel était inquiet.
Aussi le départ anticipé du prédécesseur de
Daniel Joggi a-t-il obligé celui-ci a endosser
ses fonctions de président de la Fondation
suisse pour paraplégiques du jour au lende-
main, une bonne chose au final.

Le calme est vite revenu avec |'arri-
vée du Romand qui d'emblée a remis en
question la centralisation et instauré le dia-
logue. «Une seule personne ne peut y par-
venir, nous allons le réaliser ensemble», se
remémore-t-il une phrase de ses débuts.
«Je voulais travailler avec les equipes. Il a
fallu que je les motive et que je gagne leur
confiance », se souvient-il.

Une organisation moderne
Pour le devenir de I’entreprise et son déve-
loppement, Daniel Joggi a commencé par
définir des principes clairs s'appuyant sur
une stratégie globale bénéficiant d’un large
soutien. Le Groupe suisse pour paraplé-
giques s'est donné un cadre précis qui a
éliminé les anciennes marges d'interpréta-
tion. C'est sur cette base que les regles de
coopération ont été assises, pour que les
cadres tirent a nouveau la corde dans la
méme direction.

llen arésulté une organisation moderne
avec des contrats de prestation contrai-
gnants, des structures adaptées et des ins-
truments novateurs. Mais pas seulement. Le
nouveau président a réussi a convaincre ses
troupes de la nouvelle orientation straté-
gique. «Je ne suis pas la pour dicter la loi»,
dit celui pour qui I’humain, les échanges
interpersonnels, I'esprit d'équipe, la com-
préhension mutuelle et la confiance sontau

centre de tout. Une facon de penser
qui a séduit a Nottwil.

Pour parachever les pro-
fonds remaniements dont il
a été l'initiateur, des bati-
ments neufs et rénovés
sont venus enrichir le
campus de Nottwil et
seront inaugurés en
septembre 2020. lIs
sont le pendant archi-
tectural des nouveaux
processus introduits dix
ans auparavant.

Autres jalons du
parcours de Daniel
Joggi: la décentralisa-
tion des services fournis
—un pas tenant compte
du vieillissement de la
population, et un acces
plus large du Centre suisse
des paraplégiques aux per-
sonnes non blessées médul-
laires, pour autant que cela profite aussi aux
para et tétraplégiques, a travers un know-
how augmenté. Ceci entraine un élargis-
sement de I'accés a la médecine de pointe
pratiquée a Nottwil, et donc le développe-
ment de compétences spécialisees.

"-";,7

L'exemple

Daniel Joggi a su prendre le train des muta-
tions en marche: numérisation, refonte de
I'approche marketing des dons, engage-
ment remarquable avec les milieux de la
politique et des assurances. Des projets
d'avenir tels que « Guided Care», pour ne
citer que celui-ci, sont en bonne voie parce
que le groupe tout entier est animé de cet
esprit de renouveau. «On ne peut réaliser
certains projets globaux que si quelqu’un
de la Fondation dirige les opérations»,
ajoute-t-il en laissant discretement de coté

C'est ainsi qu’on le
connait: Daniel Joggi
avec son chien
d‘assistance Inca.

que, souvent, c'était lui qui s'en chargeait.
Dans une entreprise qui emploie 1862 per-
sonnes, c'est nécessaire. Le capitaine a
conduit ses troupes en montrant I'exemple.
Celles-ci ont toujours pu compter sur lui et
sa connaissance approfondie des dossiers.
Est-ce possible avec un poste a 50%? Il
répond, souriant: «J'en faisais plus, je le
concéde. »
En avril, Daniel Joggi se retirera de la
FSP. En tout, il lui aura consacré vingt ans,
dont dix en qualité de président. Apres son
accident de ski en 1977, qui I'a laisse tétra-
plégique, et sa réeducation, il était parti
a I'aventure, peu apres, en toile de tente.
Avec son départ de la Fondation, un nou-
veau voyage |'attire au loin, en Namibie.
Bon vent |
(kste/we) M
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Wings for Life

SOLIDARITE

« Nous trouverons des solutions,
nous en sommes persuades. »

Wings for Life s'engage pour la recherche sur la moelle épiniére. A la téte de cette fondation,
Anita Gerhardter parle de I'objectif 2020: mettre la planete entiere au pas de course, avec la Fondation
suisse pour paraplégiques comme partenaire.

En 2004, Heinz Kinigadner, deux fois champion
du monde de motocross, et Dietrich Mateschitz,
fondateur de Red Bull, tous deux Autrichiens,
sont a I'origine de la fondation Wings for Life.
Inlassables, ils continuent de porter ce projet qui
leur est cher, avec le renfort d’Anita Gerhardter
qui le chapeaute, vers qui tout converge et pour
qui c’est aussi une affaire de coeur.

Anita Gerhardter, Wings for Life, qu’est-ce?
C'est une fondation privée d'utilité publique dont
la vocation est de trouver un remede a la paraly-
sie médullaire.

La tache n’est pas mince.

En effet, I'objectif est de taille. Mais nous sommes
convaincus a 100 % que nous y parviendrons. «Si
tu en réves, tu le pourras», j'aime cette phrase
de Walt Disney. Je reste persuadée quesil’'onn‘a
pas la conviction de pouvoir réaliser son réve, on
rogne ses propres ailes, on n'avance pas.

Pourquoi avoir créé cette fondation?
C'est un concours de circonstances tragique qui a
fait naftre Wings for Life en 2003, année ou une
course de motocross destinée a lever des fonds
en faveur de personnes handicapées s’est dérou-
lée a Salzbourg. Les organisateurs souhaitaient
voir Heinz Kinigadner y participer. Mais comme
il était au départ du Grand Prix de moto sur le
circuit de Saxe, il a demandé a son fils, Hannes,
coureur talentueux, de le représenter dans la ville
mozartienne.

Ca s’est mal passé?

Dés le départ, I'un des compétiteurs a fait une
chute qu’Hannes n'a pas pu esquiver. La nouvelle
est tombée comme un couperet: moelle épiniere
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touchée avec fracture de la 5¢ et 6¢ cervicale.
Quand Heinz Kinigadner I'a appris au téléphone,
il a demandé a son ami, Dietrich Mateschitz, de
se rendre a I'hopital ou Hannes en réchappera
certes, mais avec une tétraplégie. Conséquence?
Fauteuil roulant. Il est catapulté, lui et les siens,
dans un monde ou il faut tout réapprendre. Ils
s'interrogent sur les grandes questions de la vie
dont ils n"avaient jamais eu idée auparavant.

Accepter ce sort, Heinz Kinigadner et
Dietrich Mateschitz s'y refusaient.

Oui, ils ne voulaient pas se résoudre a accepter
I'implacabilité du verdict. Ils ont fait venir des
neurologues, des chercheuses et des chercheurs
en neurosciences a Salzbourg qui leur ont expli-
qué que c'était légitime d'espérer, mais que I'in-
dustrie pharmaceutigue ne s’y intéressait pas, et
que les subventions étaient inexistantes. Les deux
hommes ont alors formé le dessein d’agir. Pour
eux, il n"était pas concevable que I'on sacrifie la
recherche pour des questions de colt. Puis un an
apres I'accident de Hannes, la fondation Wings
for Life voyait le jour.

La recherche de solutions, comment faire?
Au début, nous recevions 20 a 30 demandes de
subvention par an pour des projets de recherche
en neurosciences, contre 250 aujourd’hui. Les
spécialistes en la matiére sont de plus en plus
nombreux. Les dossiers sont examinés par un
comité d’expert-es qui alloue des fonds aux
projets susceptibles de faire avancer la science.
Désormais, la fondation débloque quelque huit
millions d'euros par an. Le plus gros projet actuel-
lement en cours aux Etats-Unis, nous le soute-
nons a raison de sept millions d'euros sur une
durée de cing ans.

Anita Gerhardter chapeaute
la fondation Wings for Life.

Recherche a Nottwil

Wings for Life soutient un
projet de recherche clinique
au Centre suisse des paraplé-
giques pour la prévention des
complications au niveau des
voies aériennes qui affectent
surtout les tétraplégiques
ayant une lésion haute, car
leur musculature expiratoire
est défaillante. Ne parvenant
pas a expectorer leurs sécré-
tions, les personnes touchées
sont sujettes aux pneumonies,
I'une des principales causes
de complication aprés une
paralysie médullaire.
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LUG
SWITZERLAND

D’ou provient I’'argent?

Nous ne pouvons pas nous passer de |'appui de
notre partenaire Red Bull, principal bailleur de
fonds qui supporte tous les frais de gestion et de
marketing. D’autres entreprises nous apportent
aussi leur soutien; la course annuelle Wings for
Life World Run est également une importante
source de revenus.

Quelle est I'originalité de cette course?
On peut créer sa propre équipe ou en rallier une
autre aux lieux proposés. Chaque participant ou
participante court jusqu’a ce qu’il ou elle se fasse
rattraper par la voiture-balai (Catcher Car) en vrai
(Flagship Run) ou sur I'appli (App Run). L'année
derniere, la course Wings for Life World, qui a
lieu partout dans le monde au méme moment,
a donné le coup d'envoi a 120000 personnes
déterminées a parcourir le plus de kilomeétres
possible; elles ont couru, en méme temps, en
323 endroits dans 72 pays différents.

On court avec des athlétes, des coureurs
du dimanche, des personnes en fauteuil
roulant, il y a du monde.

Oui, ca a toujours éte l'idée, des le début: courir

en s'amusant pour la bonne cause afin de nous
aider a atteindre notre formidable objectif. La
totalité des frais d'inscription va a la recherche
sur la moelle épiniere. Au cours des six dernieres
années, nous avons récolté 26,5 millions d'euros
grace aux dossards et aux sponsors.

Ou en est la fondation en ce qui concerne
son objectif de guérir la paralysie?
C’est une question qui nous est souvent posée.
J'aimerais pouvoir vous dire que nous touchons
au but. Nous travaillons a plein régime, mais il ne
faut pas aller trop vite en besogne, ni susciter des
espoirs que nous risquerions de décevoir. Car, ne
I'oublions pas, il s'agit d'un probleme des plus
complexes que la médecine ait a résoudre.
(pmb/febe) M

Wings for Life World Run 2020 en Suisse

Flagship Run I'année derniere
a Zoug. Le coup d’envoi est
donné au méme moment partout
dans le monde.

Le 3 mai de cette année, la Flagship Run de la Wings for Life World Run partira de
Zoug, et nombreux seront celles et ceux qui iront grossir les rangs de I’App Run aux
quatre coins de la Suisse. Il n"y a pas de distance minimale a parcourir. On court autant
que I'on peut, que |'on veut et tant que les conditions le permettent. Une voiture balai
(Catcher Car) démarre une demi-heure apres le coup d'envoi. La course prend fin
quand ladite voiture a rattrapé le dernier en lice. Ensuite, c'est la féte.

0 www.wingsforlifeworldrun.com
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AUJOURD'HUI J'Al ETE UTILE...

Le médecin assistant

Ses études de médecine terminées, il délaisse I’Allemagne et pose  retrouver les collégues et le travail», nous confie celui qui aime le
ses valises en Suisse dont il aime tant les lacs et les montagnes contact avec le staff, les patientes et patients. « Chaque patient-e
ainsi que la maniere de travailler. «Ici, ils ont un sens est différent-e. Il y a des gens qui apprécient d’étre suivis de
aigu de l'organisation, j'adore», nous confie le méde- tres pres, d'autres pas du tout. J'essaie de me mettre a leur
cin assistant Felix Schatter qui est tres absorbé par son place etj'agis au cas par cas, en fonction de leurs besoins. »
travail a Nottwil, méme s'il veille a garder un bon équi- J'applique la devise du fondateur du CSP, Guido A. Zach:
libre entre vie professionnelle et loisirs. «Comment aimeriez-vous que ¢a se passe si... ?» Une ques-

Equilibre qu’il maintenait par le sport. Judoka tion qui n’est pas simplement gravée a |'entrée de la cli-
depuis sa plus tendre enfance, le jeune trentenaire qui nique de Nottwil, mais ancrée dans les pratiques.

ne fait plus beaucoup de compétition s’est mis a I'esca-
lade, sa nouvelle passion. Sa vie sociale est riche, il
aime les sorties entre amis. C’est tout aussi impor-

tant, dit-il, pour contrebalancer un travail pre-

nant. D'ailleurs, ce n'est pas dans ses habitudes

de rentrer a la maison le soir et ne rien avoir

de prévu.

Une attention particuliére

Les raisons qui ont poussé Felix a accepter son
premier poste de médecin assistant au Centre
suisse des paraplégiques (CSP) sont nombreuses.
A Nottwil, il a énormément appris en peu de temps
sur la paralysie médullaire, un sujet peu approfondi
au cours des études de médecine. Autre avantage:
la collaboration interdisciplinaire sans égale prati-
guée au CSP: «On n'a pas un simple apercu des
services impliqués. On y rencontre une interpéné-
tration de tous les instants, au service des patientes
et patients. »

Le matin, place aux transmissions qui per-
mettent a Felix d'étre a jour sur ses patientes et
patients avant de se rendre a leur chevet. Au moindre
probléeme qu'il reléve, il se concerte avec son équipe
pour décider des mesures. Réalisant de petites opé-
rations chirurgicales lui-méme, bien entendu sous la
conduite de ses ainé-es, Felix est un praticien qui a
déja beaucoup de responsabilités et qui sait soupeser
avantages et risques avant toute intervention. Etre
bien préparé, c'est capital, insiste-t-il. Autre aspect
non moins important attaché a sa fonction? Celui
de la vigilance. Comme les patient-es ne ressentent
qu’indirectement les troubles affectant les zones
paralysées de leur corps, il faut savoir en détecter
les prémisses afin d'y remédier.

Une ambiance de travail incomparable

Pour le jeune médecin assistant, le CSP offre des pos-
sibilités d"évolution. De plus, il est enchanté par I'es-
pritd'équipe: « Quand je me leve le matin, j'ai hate de
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Felix Schatter accompagne ses patientes et patients
tout au long de leur rééducation intégrale. Il voit leurs
progres et apprend beaucoup d'eux. « C'est difficile

de mettre des mots sur ce qu'ils me donnent»,
avant d'ajouter: «Leur vitalité et leur envie de

vivre sont saisissantes. lls nous enseignent qu'il

faut toujours rester positif, que la vie vaut la
peine d'étre vécue, méme quand c'est dur. »
(anam/we) @

«Aujourd’hui, j'ai été utile, j'ai transmis
mon savoir a mon équipe. Avec ma force
de travail, je contribue a un tout, mais
c’est I'équipe qui fait que le réseau de
prestations du Groupe suisse pour para-
& plégiques est ce qu'il est.»

Chaque année, le CSP propose une trentaine de
postes d'assistant-es et des cursus permettant
d’acquérir une formation débouchant sur le
grade de médecin spécialiste. Parcours variables :
entre un et quatre ans avec formations continues
internes. Les médecins assistant-es se voient
confier tot des responsabilités au sein d’équipes
interdisciplinaires. 4 [&]

ﬂ Cette formation vous
intéresse?

Felix Schatter a débuté comme médecin
assistant par la médecine interne, la rééducation
et la neurologie. En deuxiéme année, il a pris
du service aux soins intensifs.



REMERCIEMENTS

Un don pas comme les autres

Grimper pour la bonne cause Le club PatriaFit dans le pays
de Sargans a proposé un défi musclé aux amatrices et amateurs
d’escalade: monter a la corde I'équivalent de la hauteur de I'Eve-
rest, soit une altitude de 8848 meétres en douze heures. Pari tenu
haut la main puisque I'objectif a été atteint quatre heures avant
la fin du temps imparti, a la surprise générale. On retiendra un
chiffre a mettre dans les annales: 2212 ascensions sur trois cordes
d'une longueur de quatre metres. «Je suis encore tout retourné.
Incroyable, cette motivation. Certains ont gravi mille métres de
dénivelé, c'est-a-dire 250 ascensions », nous a confié Claudio Gall
qui a organisé ce grand événement qui a permis de récolter des
dons pour la Fondation suisse pour paraplégiques d'un montant
de CHF 1538. ]

0 www.patriafit.ch

Corsin Gmdr et Claudio Gall (a droite), membres du conseil d’administration,

ravis de remettre leur don a la Fondation suisse pour paraplégiques.

Lettres a la Fondation

Aprés avoir été opérée du dos plusieurs fois, j'ai
été transférée & Nottwil. A cause de mon handi-
cap, j'ai été obligée de deménager de Realp ou
j'ai habité 40 ans. Mon mari et moi avons trouvé
un appartement accessible en fauteuil roulant a
Schattdorf. Vu que notre assurance sociale a Uri
nous avait garanti qu'elle prendrait 28 % des
travaux d'aménagement en charge, heureuse-
ment que la Fondation suisse pour paraplégiques
a bien voulu prendre le reste a sa charge. Grace
a elle, je pourrai au moins régler les « dégats fi-
nanciers». Un immense merci pour votre soutien.
Anna Marie Indergard, Schattdorf (UR)

Nous tenons a dire notre gratitude a la Fondation
suisse pour paraplégiques d’avoir permis a mon
mari de retrouver une bonne dose de liberté en
nous aidant a financer I’achat d'un véhicule a bord
duquel nous pouvons embarquer son fauteuil
roulant électrique. Sans votre soutien, nous n'au-
rions jamais pu faire cette acquisition. Les mots
nous manguent pour dire ce que cela signifie
pour nous. Notre reconnaissance est infinie.
Famille Malik, Hunzenschwil (AG)

Nous avions envoyé deux demandes d’aide fi-
nanciére a la Fondation suisse pour paraplé-
giques. L'une pour l'installation d'une plateforme
élévatrice, la seconde pour divers moyens auxi-
liaires (fauteuil roulant électrique, siége de

douche électrique, matelas anti-escarre). Nous
avons eu la joie de recevoir vos réponses, toutes
deux positives. Aussi tenons-nous a vous adres-
ser nos vifs remerciements pour votre précieux
soutien. En effet, vous me permettez de gagner
en autonomie. Je pourrai continuer a partager
des moments avec mes proches et amis. C'est si
important pour moi.

Martin Sauthier, Erde (VS)

De tout mon cceur, je vous remercie de m‘avoir
aidé a financer I'achat d’un engin de traction
électrique qui me permet de pouvoir enfin aller
a ma guise a Bale et ailleurs avec ma femme.
Comme il n'est pas lourd et peu embarrassant,
je le mets dans ma voiture sans probleme. Cet
engin est un énorme gain en termes de mobilité
et de qualité de vie. Quel bonheur que la Fonda-
tion suisse pour paraplégiques existe.
Helmuth Noth, Zwingen (BL)

Je vous remercie du fond du cceur pour votre
soutien. Mon fauteuil roulant de sport est un
immense cadeau. Les entrainements et le plaisir
d'étre redevenu performant aprés tout ce temps
ou Ga n'a pas été le cas me comblent. Les tour-
nois a venir ne me font pas peur, au contraire, je
me réjouis énormément de renouer durablement
avec le sport. Merci encore et encore.

Philipp Angst, Dozwil (TG)

Grace a votre générosité, Isabelle a eu le bonheur
de savourer pleinement I'air de la montagne et
ses reliefs avec toute sa famille. Nous souhaitons
vous dire merci du fond du coeur pour votre don
qui nous a aidés a réaliser un réve.

Famille Schuoler, Rheinfelden (AG)
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A VENIR

ANECDOTE

Racontée par Nadege Gaillard, lectrice de «Paraplégie ».

En séjour a Paris, nous décidons
avec mon compagnon paraplégique
d‘aller aux Galeries Lafayette. Le
taxi arrive, mais le chauffeur nous

Priorité aux personnes
a mobilité réduite

]

dit qu’il ne prend pas les gens en

fauteuil roulant, qu'il va appeler un -
autre taxi. Un quart d'heure passe.
Toujours rien. Nous nous en chargeons nous-mémes. Arrivés aux fameuses Galeries,
nous tentons d'aller d'abord aux toilettes, au 6°. Nous visons le monte-charge afin
d’éviter I'escalator. Mais impossible de I'appeler car la porte manuelle est restée
ouverte a |'étage supérieur. Nous nous dirigeons vers un ascenseur. Chaque fois que
les portes s'ouvrent, il est bondé malgré I'écriteau « Priorité aux personnes a mobilité
réduite (PMR) ». Personne ne cede sa place. Ni au bas des escaliers ou nous retour-
nons. Au bout d'une demi-heure, un employe des Galeries nous vient en aide. Une

fois au 6¢, les toilettes pour « PMR» sont hors service...

Vous avez une anecdote a nous raconter en lien avec votre fauteuil roulant
ou celui d'une autre personne? Ecrivez-nous : redaktion@paraplegie.ch

Editi juin 202
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Find

28 mars, Guido A. Zach Institut, Nottwil T 4|‘ 7
Colloque premiers secours PARAPLEGH Y
Les «intervenants de premiere ligne» de = E.,‘
toute la Suisse et des zones frontalieres se :
réunissent pour mettre leurs connaissances

a jour et échanger.
www.firstrespondersymposium.ch

2—3 mai, SWISS Arena a Kloten
Cybathlon 2020

Défis et compétitions sportives pour
personnes en situation de handicap, aidées
des dernieres avancées de la science.
www.cybathlon.ch

qui donne gt

oit ‘|

3 mai, Zoug

Course Wings for Life World Run

La course suisse Flagship Run se déroule a
Zoug. Autres lieux possibles via I’App Run.
www.wingsforlifeworldrun.com

AUTOFOCUS
Lien affectif
La main qui donne et celle qui recoit

Conjoint-es ou non, quand les proches pro-
diguent des soins, souvent, cela transforme la
relation. Quel impact le bénévolat a-t-il sur la
santé et le bien-étre? Quelles thématiques pré-
occupent les personnes concernées? Quels sont
les écueils sur le chemin de la réinsertion? Le pro-
chain numéro sera consacré aux émotions, au
désir d'enfant et a la richesse d'une vie partagée.

28 mai—1¢" juin, Nottwil

ParAthletics 2020

Quelque 400 athlétes de haut niveau venus
du monde entier se mesureront a la Sport
Arena Nottwil.

www.parathletics.ch
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« Tout comme moi, beaucoup de personnes
en profitent financierement. »

Maria, enseignante de 55 ans, souhaite
transmettre davantage que son expérience.

L
En cas de coup du":

un montant de soutien de

CHF 250 000.-
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Une souscription unique — une prévoyance a vie
Devenez dés maintenant membre permanent
Ou que vous soyez dans le monde et quelle que soit votre situation, vos avantages
demeurent toujours les mémes. En tant que membre permanent, vous versez une fois Fondation
CHF 1000.- et recevez CHF 250000.— en cas de coup dur, a savoir en cas de paralysie suisse pour
médullaire consécutive a un accident avec dépendance permanente du fauteuil roulant. paraplégiques

Un seul paiement, pour une affiliation a vie: www.devenir-membre-permanent.ch
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5 geptembre 1004
ranche moree

Par un legs ou un héritage, vous léguez suisse pour
un meilleur avenir aux paralysés médullaires. paraplegiques

Téléphone 0419396262, www.paraplegie.ch/legs




