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FAMILIARI INCONTRO PERSONALE INFERMIERISTICO
La solidarieta inizia Vera Miiller sprizza Lavorare a Nottwil

a casa gioia di vivere € un privilegio



svizzero per
paraplegici




LA RIVISTA DELL'UNIONE DEI SOSTENITORI DELLA FONDAZIONE SVIZZERA PER PARAPLEGICI

Cari membri,

all'inizio di quest'anno, nessuno avrebbe mai immaginato
di vivere tempi simili. Il Covid-19 sta dominando i notiziari;
ha spezzato le nostre abitudini, mettendo in secondo piano
impegni a noi cari, isolandoci e generando apprensione.

Sono trascorsi 42 anni da quando ho lesionato il mio
midollo spinale per via di un incidente in montagna. Per
riprendermi mi ci e voluta una pazienza infinita. Dipendevo
dagli altri, ma poco a poco ho riconquistato I'autonomia,
I'autostima e le competenze oggi cosi determinanti per la
qualita della mia vita. Un'esperienza che indubbiamente ora
mi aiuta a gestire I'emergenza coronavirus, poiché alimenta
in me la speranza che ne verremo a capo e che ci sara una
vita dopo il virus.

Per i membri dell'Unione dei sostenitori (UdS) iscrittisi
all’Assemblea annuale di aprile questo lockdown significa che
dobbiamo convenire una nuova data. Sarebbe stata la mia
ultima Assemblea dei soci in veste di presidente dell’UdS,
vista la limitazione della durata delle cariche. Sono stati sedici
anni molto arricchenti e gratificanti di cui ricordo con parti-
colare gioia gli istanti in cui aprivo lettere di membri di una
certa eta che ci scrivevano per ringraziarci per gli auguri rice-
vutiin occasione di un compleanno speciale. Queste lettere
mi hanno rivelato storie di vita che mi hanno emozionato,
commosso e fatto riflettere.

Desidero ringraziarvi di cuore per i vostri segni di stima
verso il nostro operato e il nostro lavoro. E per me un onore
e un dovere adoperarmi con verve, forza ed empatia per la
Fondazione svizzera per paraplegici, anche al di fuori del
Comitato direttivo dell’'UdS. Essendo in sedia a rotelle, non
cessero mai di far parte di questa meravigliosa organizza-
zione, degna di tutto il nostro sostegno.

Heinz Frei, Presidente Unione dei sostenitori

FAMILIARI CURANTI Due coppie ci svelano come
gestiscono le cure senza compromettere la loro relazione.

PSICOLOGIA Inuna relazione di tanto in tanto &
sensato chiedersi «Funziona ancora tutto come dovrebbe?»

APPARTAMENTI PRE-DIMISSIONE Un piccolo
aiuto per facilitare il nuovo inizio.

SESSUALITA Alcune cose cambiano, altre no.
NUOVE RELAZIONI Stephan Schultz mostra alle
persone in sedia a rotelle come rompere il ghiaccio.

I NOSTRI CONSIGLI | familiari curanti possono
ricorrere alla consulenza di varie strutture.

DIVAGAZIONI Quando il desiderio di un figlio
richie- de pazienza.

EMERGENZA CORONAVIRUS A Nottwil cisi
prepara alle prossime sfide.

INCONTRO Vera Mlller da coraggio: si puo vivere
bene anche con una lesione midollare.

TOKYO 2021 I nostri atleti d'élite come si concentre-
ranno sul loro grande obiettivo per un altro anno?
INNOVAZIONE Un progetto dal mondo dello sport
aiuta a prevenire i disturbi alle spalle.

PERSONALE CURANTE Treinfermiere raccontano
del privilegio di lavorare a Nottwil.

RAPPORTO ANNUALE L'Unione dei sostenitori
conclude alcuni progetti importanti.

CONSIGLIO DI FONDAZIONE Heidi Hanselmann:
una presidente dalle spiccate qualita.

OGGI C'E STATO BISOGNO DI ME Paul Metzener
e responsabile della conduzione generale dei cantieri
a Nottwil.

CAMPUS DI NOTTWIL

GRAZIE

PARTENARIATO LUCERNE FESTIVAL
A VENIRE
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franchi

sono stati donati alla Fonda-
zione svizzera per paraplegici
quale sostegno nell’'emer-
genza coronavirus, al fine di
poter preservare la nostra
opera solidale anche in
futuro. Un grazie di cuore!

Globi fa tappa a
Nottwil

Nel suo ultimo volume sui
robot, Globi fa visita al dodi-
cenne Nik, in riabilitazione
presso il CSP dopo essersi
schiacciato il midollo spinale
durante un incidente in bici.

| giovani lettori vi troveranno
molte informazioni sulle tera-
pie guidate da computer e
I'impiego dei robot in medi-
cina. «Globi und die Roboter»
e disponibile nel centro visita-
tori ParaForum (solo in lingua
tedesca, costo: 35 franchi).

o www.paraplegie.ch/globi
www.globi.ch
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Il reparto C apprezza la solidarieta

I1 20 marzo la Svizzera ha detto «grazie» a medici, infermieri e operatori sanitari con un lungo
applauso. Il reparto di degenza C del CSP ha pubblicato sui social una foto di gruppo, visualizzata
50 000 volte in pochi giorni, con gli hashtag #merci, #solidarity e #stayathome in cui ringrazia la
popolazione per il sostegno ricevuto e la invita a restare a casa.

lml Sequiteci su Instagram:

www.instagram.com/paraplegie

«C'@ un non so che di surreale nell’aria»

Il turgoviese Michael Hurlimann ci racconta della sua quo-
tidianita in ospedale dall'inizio dell’'emergenza coronavirus.
Il 27enne come vive le misure messe in atto dal CSP per
tutelare i propri pazienti? E come percepisce la rapida evo-
luzione del mondo esterno che puo seguire soltanto attra-
verso i media? Scopritelo sul nostro blog:

o www.paraplegie.ch/michael-h

i) = Arrivato a Nottwil il

millesimo «Lokomat»

Il millesimo Lokomat prodotto & stato
affidato all’équipe di fisioterapia del
Centro svizzero per paraplegici nel qua-
dro di una memorabile festa. Il piu dif-
fuso robot in ambito di neuroriabilita-
zione motoria permette delle terapie
deambulatorie intensive e aiuta persone
con capacita di locomozione limitate a
recuperare le funzioni necessarie agli
spostamenti. A Nottwil sosterra quelle
forme di terapia che richiedono molte
ripetizioni, poiché permette di aumen-
tare il numero e l'intensita dei tratta-
menti. Questo importante acquisto e
stato reso possibile da donazioni a
destinazione vincolata per un ammon-
tare di 723199 franchi. Un grazie di
cuore a tutti i donatori!
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Z/‘ le ore a settimana

dedicate in media dai familiari alla cura e all’assistenza di
una persona con lesione midollare.

Fonte: Ricerca svizzera per paraplegici

Simposio SIRMED via
Internet

SIRMED, [I'lstituto di Medicina
di Primo Soccorso, ha reagito
in modo innovativo all’emer-
genza coronavirus: in brevis-
simo tempo ha organizzato un
webinar e tenuto il primo First
Responder Symposium con
oltre 100 partecipanti. «<Nono-
stante la distanza digitale,
sono rimasto toccato dalle
storie personali dei pazienti»,
spiega Peter Hurlimann, uno
dei partecipanti.

«l loro racconti, spesso carichi
d’emozione, sono rimasti a
lungo nei miei pensieri.»

«All’epoca mi davano 14 anni di
vita. A breve ne compiro 71...»

In una video-intervista (disponibile in lingua
francese) Daniel Joggi, presidente della FSP
in carica fino alla fine di maggio, fa una
retrospettiva della sua lunga vita con una
lesione midollare. = ua]

o Vedere l'intervista

40 anni di Sport svizzero in carrozzella

Coronavirus permettendo, in autunno lo Sport svizzero in carrozzella celebrera il
proprio 40° anniversario con «Giro Suisse», un tour inclusivo attraverso la Svizzera,
in sella alla propria bicicletta o al proprio handbike. L'evento sportivo popolare
coinvolge 27 Gruppi carrozzella che collaborano dando un ottimo esempio dello
spirito di solidarieta alla base del Gruppo Svizzero Paraplegici. Suddiviso in
13 tappe, il tour permette di percorrere 600 chilometri e ben 6500 metri di disli-
vello. E possibile partecipare percorrendo una o piu tappe.

Giro Suisse: 25.8 - 6.9.2020

e www.girosuisse.ch

IL CASO
CLINICO

Dr. med.

Guy Waisbrod
Medico capoclinica
Chirurgia del rachide/
Ortopedia

Un pensierino per tutta I'équipe
operatoria

Alexander M. (67), un pensionato in perfetta
forma che ama le escursioni in alta quota,
accusava sintomi della cosiddetta «<malattia
delle vetrine»: gambe appesantite, formicolio
e dolori che gli impedivano di percorrere
lunghi tratti a piedi, costringendolo a fare
spesso delle pause. Inoltre lamentava anche
forti dolori a carico della schiena, il che lo ha
spinto a prendere appuntamento per una
consultazione ambulatoriale per il rachide
presso il CSP.

Quest’ultima ha rivelato sia un restringimento
del canale vertebrale con conseguente com-
pressione dei nervi che una componente
dinamica, un cosiddetto scivolamento verte-
brale, il quale comporta uno spostamento
tra due vertebre lombari. Solitamente in que-
sti casi un trattamento conservativo non per-
mette di ottenere un miglioramento a lungo
termine dei disturbi. Per consentirgli di conti-
nuare a svolgere attivita sportive, di comune
accordo decidiamo di eliminare il restringi-
mento nel canale e di stabilizzare il segmento
instabile apportando quattro viti e una
gabbia stabilizzante tramite un‘operazione
mininvasiva. Poco dopo la convalescenza &
quindi potuto tornare in montagna.

Per esprimere la sua gratitudine, dopo la sua
prima escursione, all’esame di controllo a
Nottwil il paziente
ci ha portato una
selezione di pietre
da lui raccolte e
fatte identificare ‘L
una a una da un
geologo. r i A
1

w

(Immagine: esempio b

illustrativo) e

0 www.paraplegie.ch/rachide
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EMERGENZA CORONAVIRUS

Dove c’é crisi serve speranza

del Canton Lucerna indetta per
la pandemia di coronavirus. Il primario Unita spinale e Medicina riabilitativa nel Centro svizzero

per paraplegici presume che il virus influira sui nostri atteggiamenti.

E con calma e fermezza, due qualita imprescin-
dibili di questi tempi, che Michael Baumberger
afferma: «Ci troviamo di fronte a una pande-
mia di portata globale e ci sono molte domande
aperte, ma sono convinto che abbiamo tutte le
carte in regola per affrontare questa crisi.»

Primario Unita spinale e Medicina riabilitativa
del Centro svizzero per paraplegici (CSP), nella
sua pluriennale esperienza il sessantenne si e
dedicato intensamente alla tematica delle malat-
tie infettive — dall’HIV al colera, passando per
influenza aviaria e suina — e ne conosce le carat-
teristiche. Mentre le dinamiche di diffusione del
coronavirus rientrano negli schemi, le sue moda-
lita di contagio sono diverse e il fatto che questo
pericolo invisibile si annidi ovunque in Svizzera ha
dato da pensare anche a Baumberger: «C'e molta
incertezza, anche perché non si sa chilo prendera
e chilo scampera.»

| comportamenti potrebbero cambiare
Quando la palestra del CSP é stata allestita per la
pandemia, anche il personale si & preoccupato.
Membro della cellula di crisi del Canton Lucerna,
Baumberger ha tentato insieme al suo team di
alleviare I'apprensione. Non sempre con suc-
cesso. Una mamma single, ad esempio, per tute-
lare sua figlia ha chiesto di non dover lavorare a
contatto con i pazienti di Covid-19. Ora, ai primi
di maggio, secondo Baumberger «la situazione
é stabile e siamo pronti ad affrontare il futuro.»
Fino a quando non vi & un vaccino le per-
sone continueranno perd ad ammalarsi e di con-
seguenza non si puo escludere una seconda e
magari una terza ondata. «Dobbiamo prepa-
rarci», dice. Alla luce di come e stato gestito
il virus in Svizzera, il primario e fiducioso, ma
avverte: «Dobbiamo fare tutto il possibile per
evitare il sovraccarico delle strutture ospedaliere,
il che sarebbe disastroso. Finora siamo stati for-

tunati, perché le competenze e i mezzi a nostra
disposizione ci hanno permesso di evitare sce-
nari a cui abbiamo invece assistito in altri paesi
d’Europa.»

Il distanziamento sociale sicuramente non
cessera di accompagnarci e potrebbe addirittura
cambiare il nostro comportamento: «Non ci si
awvicinera piu molto agli altri, se non indispensa-
bile.» Baumberger ha osservato che le distanze
sono state rispettate con grande disciplina: la
popolazione ha capito cosa significa combattere
una pandemia. E secondo lui anche I'atmosfera
negli ospedali cambiera: «Si imparera a gestire la
situazione e arrivera il giorno in cui tutto cio sara
normale.»

Basta non abbassare la guardia
Per quanto possa sembrare che il rientro alla nor-
malita sia imminente, circa I'allentamento delle
misure Michael Baumberger invita alla prudenza
e a non avere troppa fretta. «<Non possiamo mol-
lare proprio ora, sarebbe un autogol.» Quindi la
cellula di crisi cantonale non viene ancora sciolta.
«Gli incontri ora sono meno frequenti, ma cid
potrebbe cambiare da un momento all’altro.
L'importante & essere pronti nel caso in cui sia
richiesto nuovamente il nostro intervento.»

Secondo il primario questa crisi ha maturato
in noi la consapevolezza della rapidita con cui
possono verificarsi dei cambiamenti profondi: un
aspetto senz'altro positivo. La cancelliera tede-
sca Angela Merkel ritiene che stiamo vivendo la
fase iniziale della pandemia. Un‘opinione che
Baumberger condivide, ricordando tuttavia che
il mondo non deve ruotare unicamente attorno
al SARS-CoV-2: «Ci sono numerose altre sfide da
affrontare.» Poi perd prosegue: «Sono convinto
che nonostante tutto ci attenda un futuro lumi-
noso e che si apriranno nuove vie.»

(pmb/we)

i

Primario Unita spinale e
Medicina riabilitativa



EMERGENZA CORONAVIRUS

Ben oltre un segno di solidarieta

A Nottwil é stato allestito un centro per pazienti positivi al Covid-19,
dove in caso di emergenza possono essere accolte fino a mille persone.

Per far fronte a un sistema sanitario potenzialmente al collasso, per conto del Can-
ton Lucerna a Nottwil & stata allestita un‘infrastruttura medica a cui poter ricorrere
in casi eccezionali. Nel giro di quattro giorni la protezione civile ha predisposto nella
palestra del Centro svizzero per paraplegici (CSP) 220 letti e in caso di bisogno ne
possono essere organizzati altri 700. «Ovviamente speriamo di non dover utilizzare
questi letti», afferma il direttore generale del CSP Hans Peter GmUnder, poiché vi si
ricorrera solo se gli ospedali per cure acute dovessero raggiungere il limite di capacita.

Nella sezione Covid del CSP, completamente isolata dagli altri reparti, sono
stati allestiti venti posti di cure intense e trenta posti per pazienti ventilati. «Per for-
tuna avevamo da poco ampliato il nostro ospedale», spiega Gmunder, poiché cio
ha reso possibile il trasferimento delle persone con lesione midollare in altri reparti
di degenza del CSP.

In palestra intanto servirebbero fino a 140 persone al giorno per accudire i
potenziali pazienti. Pertanto, attualmente si € alla ricerca di personale infermieri-
stico, anche proveniente da altri ambiti medici, che all'occorrenza verra istruito. Ad
affiancarlo ci saranno 35 soldati sanitari e 40 uomini della protezione civile, mentre il
CSP si occupera della diagnostica strumentale e delle cure di primo soccorso. «Penso
che siamo pronti ad affrontare la situazione», afferma Hans Peter Gmunder. Per il
direttore del CSP e tutti i collaboratori di Nottwil, I'impegno per i pazienti affetti da
Covid-19 non vuol essere solo un segno di solidarieta all'interno del sistema sanita-
rio: vuol dire metterci I'anima.

Il virus che risveglia
I'ingegno

Nel corso della prima ondata della
pandemia anche il CSP ha incontrato
difficolta nell’approvvigionamento di
materiale protettivo. Le visiere, che ser-
vono a tutelare il personale in caso di
contatto con persone positive al Covid-
19, erano particolarmente rare. Alcuni ingegnosi collaboratori hanno quindi cercato
un modo economico e sicuro per produrle. Disponevano dell’equipaggiamento giu-
sto I'atelier di creativita e |'officina della ParaWork. Essi hanno quindi unito le forze e
prodotto questo importante dispositivo di protezione, tra I'altro grazie all’'uso di una
stampante 3D, dando cosi prova dell'inimitabile «spirito di Nottwil» e confermando
che chi lavora qui rende possibile I'impossibile anche in tempi di crisi.

S5 L (¢

Istruzione tramite video

Al fine di trasmettere in modo flessibile ai
nostri collaboratori le nozioni necessarie per
affrontare questa situazione eccezionale,

il nostro servizio di comunicazione ha realiz-
zato una serie di video esplicativi in cui si
affronta, ad esempio, I'uso di un ventilatore.

Dietro le quinte della sala antishock
Preparazione per I'emergenza coronavirus: sotto
la direzione del SIRMED, |'Istituto Svizzero Medi-
cina di Primo Soccorso, i medici e il personale
infermieristico si esercitano nell’esecuzione di
determinati processi nella sala antishock. Un
punto importante: utilizzare le risorse con parti-
colare parsimonia.

Sul nostro canale YouTube ¢ possibile
scoprire come si svolge il training:
https://tinyurl.com/schockraum (Video in tedesco)

Aumentata la richiesta di
informazioni

| canali digitali della Fondazione svizzera per
paraplegici, e in prima linea sito web dedicato a
questo tema, si sono rapidamente affermati nella
divulgazione di informazioni relative alle misure
adottate a Nottwil. Il tutto e stato seguito con
grande interesse sia dal pubblico che da pazienti,
familiari e collaboratori. Naturalmente anche i
follower sui nostri canali social sono stati regolar-
mente aggiornati in merito ai lavori in corso.

www.paraplegie.ch/corona

www.facebook.ch/paraplegie
www.facebook.ch/paraplegikerzentrum

!E' www.instagram.com/paraplegie
’ www.twitter.com/paraplegiker
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Familiari curanti
La solidarieta inizia a casa

Una lesione midollare riguarda sia la persona ferita che la sua famiglia e il proprio partner.
Due coppie ci svelano come gestiscono le cure a casa in modo che non compromettano la loro relazione.




Una gran parte delle mansioni relative alle cure e
al sostegno di persone con una limitazione fisica
ricade sulle spalle dei loro familiari. Un lavoro che
awviene in silenzio, lontano dalla consapevolezza
della societa, poiché la politica tende a puntare
i riflettori sulla persona bisognosa piuttosto che
sulle prestazioni di sostegno erogate dalle nume-
rose mani che sgravano il nostro sistema sanita-
rio. Gli esperti della Confederazione stimano che
il valore di queste cure «informali», perlopiu pre-
state da donne, ammonti a 3,5 miliardi di fran-
chi all'anno.

Una questione di organizzazione
Quando Antonio I’'ha conquistata con la sua sim-
patia, Rahel Ufenast sapeva esattamente a cosa
andava incontro. L'uomo di cui si &€ innamorata
& tetraplegico. «All'epoca alcune persone a me
vicine non hanno reagito bene», si ricorda la
29enne assistente domiciliare della Spitex. «C'ée
chi mi ha detto: (Ma ci hai pensato bene? Cosa
te ne fai di un uomo in sedia a rotelle?»» Ma a lei
non importava di quello che pensavano gli altri e
da ormai sei anni & sposata con Antonio. Dal loro
amore nascono due figlie: Zoé a marzo 2016 e la
piccola Mia a novembre 2019.

A giudicare da come viene gestita |'assistenza
di Antonio, la giovane famiglia di Allschwil (BL)
sembra aver trovato |'equilibrio giusto: hanno
delegato alla Spitex le cure mattutine, che richie-
dono ben due ore e mezzo, e il trasferimento nella
sedia a rotelle, mentre la sera Rahel porta a letto
suo marito quando rientra dal turno serale. Il
resto della giornata Antonio lo trascorre salda-
mente legato alla sua sedia a rotelle, in modo da
non cadere. «Quando Rahel non é a casa bado io
alle bambine», racconta il 42enne, e aggiunge:
«Ovwviamente non sarebbe possibile se fossi gia a
letto quando lei la sera va al lavoro.» Nonostante
le sue due mani funzionali gli consentano una
certa indipendenza, Antonio non riesce a trasfe-
rirsi autonomamente sulla sedia a rotelle.

Occupandosi Rahel stessa del trasferimento a
letto, la coppia riconquista una maggiore liberta,
poiché non deve sempre tenere d'occhio I'oro-
logio quando esce la sera. «Se volessimo ricor-
rere alla Spitex, dovremmo rincasare sempre alle

22.00. E diciamo che sarebbe abbastanza dura,
soprattutto d’estate», precisa Rahel, una donna
piena di allegria ed energia. E per conciliare casa,
lavoro, figli e marito di energia gliene serve non
poca. «Confesso che non e sempre facile», ci con-
fida. «E quando le bimbe sono finalmente a letto

Antonio Ufenast mentre risolve
un puzzle in compagnia della figlia
maggiore Zoé.

«C'é chi mi ha detto: <Ma cosa te ne fai

di un uomo in sedia a rotelle?>»

Rahel Ufenast

e io mi sono messa comoda sul divano, ci puoi
scommettere che serve qualcosa a mio marito...»

Nel 2003 I'ex installatore di riscaldamenti e
rimasto vittima di un incidente in moto e dopo
nove mesi di riabilitazione a Nottwil € finalmente
potuto tornare a casa. Oggi si occupa della figlia
maggiore, di tutte le questioni tecnologiche e da
una mano in cucina. Eppure vorrebbe fare di piu:
«Faccio quello che posso, ma avendo perso la fun-
zione delle dita molte cose mi sono impossibili.»

La coppia cerca di separare nettamente i
ruoli: «Infatti io sono sua moglie, non la sua infer-
miera», spiega Rahel. In caso di emergenza ovvia-
mente & pronta a intervenire, ma essendo anche
lei impiegata presso la Spitex sa che, per tutelare
la propria psiche e la propria relazione, chi eser-
Cita questa professione talvolta ha bisogno di un
po’ di tempo per sé, per fare passeggiate, prati-
care sport e vedere amici. Purtroppo i dati delle
ricerche svolte a Nottwil evidenziano che proprio
questi aspetti vengono spesso trascurati.

Degli studi pionieristici

Finora & stata attribuita poca importanza alla situa-

zione dei familiari curanti, tant’e che per i proces-
>

Familiari curanti

72 % sono donne

84 % vivono

nello stesso nucleo
domestico

Fonte: Ricerca svizzera per

paraplegici
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si decisionali sul piano politico mancano dei dati
rilevanti, ad esempio relativi ai compiti svolti quo-
tidianamente, al dispendio di tempo e alle riper-
cussioni sulla loro vita. La Ricerca svizzera per
paraplegici ha colmato questa lacuna dedican-
dovi due studi. Grazie al primo, lo «Studio relativo
ai familiari curanti», per la prima volta sono stati
rilevati dei dati rappresentativi in Svizzera, i quali
descrivono |'entita delle prestazioni erogate e la
misura in cui queste ultime incidono sulla situa-
zione familiare e finanziaria delle persone curanti.
Esso fungera da base per un programma di soste-
gno con il quale il Consiglio federale intende alle-
viare la loro situazione in Svizzera.

«pro-WELL», il secondo studio, si prefigge di
esaminare I'importanza della qualita del legame
affettivo per il benessere delle persone curanti.
«Le coppie devono essere consapevoli che la sta-
bilita della loro relazione si ripercuote sulla loro
percezione dello stress», spiega la responsabile
dello studio Christine Fekete. Siccome lo stress
negativo puo comportare dei danni cronici alla
salute, & fondamentale identificare precoce-
mente i segnali precursori dello stress emotivo al
fine di poter intervenire con misure preventive.

«Un ulteriore risultato sorprendente ¢ che
la salute dei familiari non dipende dal numero
di ore dedicate alla cura, bensi da quanto riten-
gano siano estenuanti queste attivita», spiega la
ricercatrice. Nonostante lo stress intacchi meno
le relazioni stabili, soprattutto le donne tendono
a non riconoscere quando |'onere che grava sulle
loro spalle potrebbe diventare pericoloso.
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Elevato grado di soddisfazione

Disporre di una buona rete relazionale, di una
famiglia, di amici e di un solido sostegno sociale,
aiuta a prevenire il sovraffaticamento cronico.
| ricercatori di Nottwil hanno constatato che,
nonostante in media vengano dedicate 21 ore
alla settimana alla cura di una persona cara, la
maggior parte dei familiari si dice molto soddi-
sfatta delle attuali circostanze.

I 93 % di loro si sente a proprio agio nel
ruolo di persona curante e ritiene che i compiti
svolti siano utili e gratificanti.

Al contempo tuttavia gli studi evidenziano
anche delle lacune nel sistema sanitario e un

Dr. Christine Fekete, Ricerca
svizzera per paraplegici

«La qualita di una relazione si ripercuote
notevolmente sulla percezione dello stress.»

Christine Fekete

onere finanziario che grava eccessivamente sulle
famiglie stesse. Un quarto dei soggetti interrogati
si avvarrebbe volentieri pit spesso dell’aiuto della
Spitex, se non fosse per I'aliquota percentuale dei
costi. Alla luce del fatto, emerso dai dati degli
studi, che le famiglie che prestano assistenza a
un proprio membro vivono spesso anche con
apprensioni economiche, i ricercatori propon-
gono un indennizzo diretto che permetterebbe
il finanziamento delle misure per sostenerli. Cid
sarebbe possibile attraverso |'estensione dei con-
tributi assistenziali dell’assicurazione invalidita ai

Conseguenze dello
stress

Lo stress cronico nuoce
alla salute. Il corpo & in
costante stato di allerta e
reagisce con la secrezione
di ormoni dello stress.

Fonte: Ricerca svizzera per
paraplegici



familiari. Oppure se, grazie a un'unificazione in
ambito assicurativo, le mielolesioni ricevessero
un trattamento equivalente sia se dovute a inci-
dente o a malattia.

L'aiuto della famiglia

Il sostegno del nucleo familiare rappresenta da
sempre un pilastro portante per I'organizzazione
in seno alla famiglia Ufenast. A riabilitazione
conclusa, Antonio si separa dalla sua partner di
allora. Sua madre, che aveva previsto diritornare
in Spagna, decide quindi di trasferirsi nei pressi di
suo figlio per potersi occupare quotidianamente
di lui. Senza questo suo sacrificio, Antonio non
avrebbe mai potuto vivere in un appartamento
proprio. Oggi, invece, € la madre di Rahel che
badando alla piccola Mia permette a sua figlia di
riprendere il lavoro dopo la maternita.

Sebbene cerchino di ripartire equamente i
compiti, durante le vacanze ¢é la giovane madre
a risentirne, poiché si accolla lei tutte le cure.
«Sinceramente per me non sono proprio delle
vacanze», ci confessa. «Pero lo faccio volen-
tieri perché cosi abbiamo la possibilita di stare
insieme, tutta la famiglia.» Al momento preferi-
sCe non pensare a Cosa sara quando non avra piu
la forza fisica per affrontare tutto cio. Proprio in
questa situazione si trovano invece Jean-Daniel e
Véronique Progin di Genolier (VD).

Quando la forza viene meno
E il 1975 quando Jean-Daniel Progin si sveglia
con la colonna vertebrale spezzata in seguito

a un incidente automobilistico in cui non gui-
dava lui. Da allora e tetraplegico. Con rammarico
il 64enne ci racconta come il passare degli anni
ha lentamente eroso la sua autonomia: «Per via
dell’eta e delle mie operazioni alle spalle ho perso
sia forza che mobilita. Molte cose non riesco piu
a farle e questa dipendenza mi turba parecchio.»
Ai tempi il vecchio carpentiere amava viaggiare
insieme a sua moglie Véronique, ma da quando
per via della sua spalla non si mette piu al volante,
il loro raggio d'azione ha iniziato a restringersi.
Nonostante Véronique si assuma tutte le cure
di cui suo marito ha bisogno, da ben due anni
anche la 68enne inizia a sentire il peso dell’eta, si
stanca facilmente. Quando hanno iniziato a fre-
quentarsi lei lavorava come fisioterapista presso
I'Hopital de Beauséjour a Ginevra. Dopo due set-
timane divacanza trascorse insieme a Riminii due
realizzano di essere fattil'uno per I'altra. La ripar-
tizione dei compiti si & cristallizzata naturalmente

A sinistra Antonio mentre
da una mano in cucina.

Al centro Quando la famiglia si
mette comoda sul divano
Antonio Ufenast resta legato
alla carrozzella.

In alto Si godono la vita di coppia:
Jean-Daniel e Véronique Progin
nella loro casa a Genolier (VD).

«Molte cose non riesco piu a farle e
queStO m' turba pal’eCChIO» Jean-Daniel Progin

nel corso degli anni: lui si occupa delle questioni
amministrative, mentre lei di quelle che richie-
dono piu forza fisica. «Lui & la mente, io il brac-
cio», ama precisare lei. Non potendo avere figli
propri, decidono di crescere due bambini adottivi
del Madagascar.
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A destra Mentre discutono i lavori
in giardino.

In basso In una coppia che funziona
entrambi devono fare la loro parte.

Jean-Daniel ha seguito un percorso for-
mativo in contabilita e management e,
in quanto amante dello sport, ben presto
entra a far parte del Comitato direttivo del
Club en Fauteuil Roulant de la Cote, dove
promuove gli ambiti dello sport e del tempo
libero. Per quindici anni inoltre si adopera
nei servizi giuridici e sociali dell’associa-
zione. Solo raramente la coppia si affida agli
aiuti della Spitex, un po’ perché Véronique e
sempre stata in grado di occuparsi di tutto,
ma anche per ragioni economiche. Tutta-
via, da luglio 2019 per nove ore a settimana
beneficiano del sostegno di una collabora-
trice che si occupa della cura del corpo, del
trasferimento nella sedia a rotelle e di altri
lavori domestici. «E un sostegno enorme per
mia moglie», dice Jean-Daniel, «<mafacciamo
fatica a finanziarlo.»

Il principio della reciprocita

Parlando della loro lunga relazione, Jean-
Daniel conclude: «Penso sia stato decisivo
il fatto che ci siamo conosciuti solo dopo il
mio incidente.» Infatti, conosce molte cop-
pie che si sono sgretolate perché la vita pre-
cedente alla lesione midollare era ancora
troppo presente nelle loro menti. E dire che
lui aveva toccato il fondo quando ha cono-
sciuto Véronique. «Le devo molto, & lei che
mi ha dato coraggio e animo.»

Convinto che in una coppia che fun-
ziona entrambi debbano fare la loro parte,
Jean-Daniel sostiene che non bisogna mol-
lare al primo ostacolo, ma tentare di restare
positivi, flessibili e tolleranti, anche quando
il gioco si fa duro. «Quando si & in sedia a
rotelle bisogna cercare di contribuire atti-
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vamente alla vita di coppia e non chiedere
sempre subito aiuto. Se sono capace di
fare da solo una cosa la faccio, anche se ci
metto molto piu di mia moglie.»

Secondo Jean-Daniel, per far prospe-
are la propria relazione nonostante I'one-
re delle cure, bisognerebbe apprezzare i
pregi del proprio partner e al contempo
accettarne i difetti. «Siate riconoscenti per
il sostegno che ricevete quotidianamente.
E trovate le parole giuste per esprimere la
vostra gratitudine.»

(kste/D. Pliss, S. Agnetti)) m
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«Anche una vettura va revisionata regolarmente»
Nadira Hotz, psicologa presso il Centro svizzero per paraplegici (CSP)

Nadira Hotz, quanto ne risente una
coppia se I'uno necessita delle cure
dell’altro?

Riuscira a venire a capo di una tale situa-
zione solo chiresta vigile, perché un legame,
di qualsiasi tipo esso sia, non dovrebbe
fondare sulla dipendenza. E come quando
in una coppia solo uno dei due esercita
un’attivita remunerata, mentre |'altro si
prende cura dei bambini: se entrambi sono
vigili, € un binomio che funziona.

Quindi bisognerebbe osservare la
situazione con piu consapevolezza?
Per una coppia & importante fare il punto
della situazione di tanto in tanto, per sapere
a che punto si € e se tutto funziona come
dovrebbe. In fondo, anche una vettura va
revisionata regolarmente. La vera sfida sta
nel non inciampare nelle abitudini, altri-
menti si rischia di assuefarsi a una situa-
zione senza accorgersi che |'equilibrio &
stato alterato. Questo € un punto determi-
nante per le coppie.

Il CSP si prende cura anche dei fami-
liari. Perché?

Non di rado, nelle prime settimane suc-
cessive all'incidente le circostanze gravano
primariamente sui familiari, poiché perce-
piscono la situazione nella sua integrita,
mentre le persone mielolese erigono una
sorta di barriera psicologica di protezione
che li dissocia dall'amara realta. Il ruolo
delle équipe interprofessionali del CSP & di
rispondere alle domande e alle preoccupa-
zioni di entrambi. Noi li aiutiamo sia in caso
di problemi acuti che nella pianificazione a
lungo termine, in quanto anche i familiari
devono imparare a dosare le proprie forze
per superare insieme la situazione.

Quali sono le preoccupazioni dei
familiari?

Quando e in pericolo il reddito della fami-
glia, ad esempio, vi & l'incertezza finanzia-
ria. Oppure si temono le ripercussioni sulla
salute dell’altra persona e sulla coppia. Inol-
tre, i ruoli in famiglia vengono completa-
mente sconvolti e I'adeguamento dell’abi-

tazione e pressoché inevitabile. Ci sono
molte domande fondamentali a cui dare
risposta. Per vari mesi la persona che é a
casa deve fare capo a tutto cio da sola.

Cosa consiglia in questi casi?

In psicologia siamo abituati a osservare
costellazioni complesse di vari problemi;
cerchiamo allora di districarli e di esami-
narli singolarmente. Al contempo tentiamo
di offrire un sollievo psicologico ai familiari,
che spesso hanno dei sensi di colpa per-
ché sono in buona salute. Altri sono molto
esigenti con sé stessi e ci tengono a pas-
sare tutti i giorni in ospedale dopo il lavoro.
Insomma, devono imparare a non strafare
e a prendersi cura di sé stessi.

E quando questo squilibrio si mani-
festa solo dopo molti anni?

Allora bisogna chiedere aiuto a un pro-
fessionista: I'insoddisfazione e le esigenze
inappagate possono essere affrontate
durante una terapia di coppia.

Le convenzioni sociali che ruolo
ricoprono?

Le donne della generazione del dopoguerra
in particolare tendono a sentirsi in dovere
di erogare delle cure assistenziali: uno ste-
reotipo che puo suscitare stress e sovraffa-
ticamento. Le coppie giovani invece sono

pil emancipate: spesso lavorano entrambi
e, grazie alla Spitex e ai contributi assisten-
ziali, riescono ad allocare le cure al di fuori
della relazione. In generale osserviamo che
una relazione inizia a sgretolarsi non per
via dell’onere delle cure, ma piuttosto per-
ché non vengono soddisfatte delle esigenze
radicate molto piu profondamente. L'han-
dicap in questi casi non e che un pretesto
per separarsi.

E piu difficile avere una relazione
con una persona in carrozzella?

Una coppia scossa da un incidente si trova
a dover far fronte a una sfida gravosa, che
perd puo anche consolidare il rapporto,
poiché bisogna parlarsi di piu, si scoprono
nuove attivita da svolgere insieme e i valori
che accomunano. In una situazione simile la
coppia deve reinventarsi e magari lasciarsi
alle spalle le vecchie abitudini: un com-
pito che suscita insicurezza e che richiede il
massimo impegno di entrambi. Quelli che
invece si sono conosciuti quando uno dei
due era gia in sedia a rotelle, trovano fin
dall’inizio delle attivita da svolgere insieme
o individualmente. Che si sia in carrozzella
0 meno, € un buon equilibrio tra le attivita
individuali e quelle in comune che crea un
terreno fertile per una relazione sana.

(kste/febe)
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Il primo passo in direzione vita autonoma

Due appartamenti pre-dimissione per facilitare il rientro a casa.

L'obiettivo della prima riabilitazione & di preparare in modo mirato i pazienti alla vita dopo
la dimissione. Verso la fine della degenza a Nottwil, hanno pertanto la possibilita di eser-
citarsi nello svolgimento delle attivita quotidiane che affronteranno anche nella propria
abitazione all'interno di due appartamenti pre-dimissione, dove, da soli 0 accompagnati
—a seconda del livello della lesione — imparano a superare degli ostacoli.

«Fuori dalla clinica I'impatto con la realta spesso & forte» spiega Primin Oberson,
co-responsabile Gestione Terapie del Centro svizzero per paraplegici. «I due apparta-
menti pre-dimissione sono stati concepiti con I'idea di ammortizzarlo.» Arredati in modo
moderno, uno dei due & stato ideato in considerazione delle esigenze specifiche di per-
sone tetraplegiche: dall’apertura della porta al televisore passando per le tapparelle, si
controlla tutto dal cellulare. Alcuni ostacoli pero sono stati lasciati di proposito, poiché,
come ci spiega Primin Oberson: «L'idea & che i nostri pazienti debbano acquisire una certa
destrezza, perché se un giorno dovessero pernottare in un albergo, € improbabile che tro-
vino delle condizioni ideali.»

Il programma preparativo prevede anche che i pazienti gestiscano autonomamente
le proprie giornate e quindi sbrighino gli acquisti, cucinino, facciano le pulizie e si presen-
tino in orario per le terapie in clinica, ad esempio di prima mattina. Per alcune persone &
un‘esperienza rivelatrice che permette di comprendere cosa significhi veramente essere
indipendenti. «Cosi li prepariamo alla vita che li attende la fuori», aggiunge Oberson. Dopo
il soggiorno nell’appartamento pre-dimissione viene fatto il punto della situazione, deci-
sivo per la definizione di eventuali ulteriori obiettivi nella terapia. (pmb/we) @

La sessualita: una questione delicata

anche senza la sensibilita fisica ormai per-
duta. «Sono poche le cliniche che seguono
un tale approccio interdisciplinare, maio lo

v trovo estremamente importante», afferma
I il professor Jurgen Pannek, primario della
y Neurourologia. Tutti gli esperti condividono
J gli stessi principi e li integrano con le loro

nozioni specifiche.

«L'obiettivo e di offrire una consu-
lenza alla pari su sfondo specialistico», cosi
Jurgen Pannek riassume I'idea di fondo.
Vengono inoltre trasmesse anche nozioni
di base, quali la differenza tra la capa-
cita di procreare e la capacita di avere un

Prof. Dr. med. Jirgen Pannek
Primario Neurourologia

Come funziona la sessualita quando
si ha una lesione midollare? Una

domanda a cui le persone mielolese
non possono sottrarsi.

La lesione midollare compromette ogni
ambito della sessualita. Ecco perché il Cen-
tro svizzero per paraplegici (CSP) affronta la
tematica in ottica interdisciplinare: esperti
di diverse discipline mostrano ai pazienti
come condurre una vita sessuale appagante
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rapporto sessuale, poiché ogni persona
ha un‘immagine diversa di una sessualita
«normale» e appagante. Alcuni processi
che per le persone non mielolese vengono
percepiti come un‘unita, vengono in realta
gestiti da sistemi nervosi diversi. Nell'uomo
Cio riguarda la sequenza irrigidimento del
membro, orgasmo ed eiaculazione.

Il CSP affianca anche chi desidera dei figli: in
genere le donne mielolese possono restare
incinte senza problemi e vivere una gravi-
danza normale, mentre gli uomini, nono-
stante spesso la qualita del loro sperma per-
metta una paternita, solitamente devono
ricorrere all'inseminazione artificiale.

La medicina ha invece le mani legate
per quanto riguarda la sensibilita persa:
nelle persone mielolese gli stimoli sessuali
e |'appagamento dei sensi viene deviato ad
altre regioni del corpo, dissociando |'espe-
rienza sessuale dalla regione genitale ed
elevandola ad un’esperienza piu olistica.
«La veradomanda & sempre: cosa mi manca
veramente? Cosa vorrei riacquisire?», spiega
Jurgen Pannek. La risposta solitamente si
ottiene quando si cessa di concentrarsi su
quella che in genere viene considerata la
«normalita». (kste/we) M
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La comunicazione € un passe-partout

Stephan Schultz mostra alle persone in sedia a rotelle come affrontare con disinvoltura

I'inizio di una nuova relazione.

Peter Schultz e la sua partner,
Hanna Freude.

Il motto che troviamo sul suo sito web
riassume perfettamente la sua persona:
«Ebbene, ho deciso: la mia vita € semplice-
mente geniale, e megagalattica. E ne voglio
di piul»

Stephan Schultz & estroverso e posi-
tivo; & una persona che infonde coraggio.
In sedia a rotelle in seguito a un incidente
in moto avvenuto 23 anni or sono, ben pre-
sto si accorge che la vita ha ancora molto
da offrirgli. «Il piti delle volte i limiti esistono
solo nelle nostre menti», ci spiega il 45enne.
Perché allora smettere di lanciarsi col para-
cadute, di esplorare caverne o di cavalcare
onde? O di incoraggiare gli altri? Lui lo fa
parlando di lesione midollare e sessualita
nella sua occupazione a tempo parziale.

Nei suoi seminari a Nottwil, il fale-
gname diplomato affronta il tema della
comunicazione e cerca di ispirare i parteci-
panti, condividendo la sua storia e invitan-
doli a superare eventuali blocchi mentali. Il
suo appello: «La vostra vita non & finita solo
perché siete in carrozzella. Prendetela in
mano e fatene qualcosa. Siate coraggiosil»

Parlare chiaro, anche dei tabu
La lesione midollare ha suscitato in Stephan
molte domande, ma anche il desiderio di
essere autonomo, indipendente, e di non
restare solo. Secondo lui & la volonta il fat-
tore decisivo: «Se voglio, trovo una solu-
zione. Se invece non voglio, trovo una
scusa.»

Ma come si allacciano nuove cono-
scenze in sedia a rotelle? «Dipende tutto
da come ci si approccia agli altri. Bisogna

guardare negli occhi chi ¢i sta di fronte,
mostrarsi interessati e sicuri di sé e magari
esprimere un complimento.» | complimenti
devono essere fatti col cuore, ma senza
essere invadenti. Spesso le persone che
camminano sono a disagio quando intera-
giscono con le persone in carrozzella. «Per
rompere il ghiaccio aiuta sempre comu-
nicare in modo chiaro e con un pizzico di
umorismo.»

Parlare e fondamentale anche quando
si tratta di affrontare argomenti tabu. «Che
nasca una relazione o meno dipende dal
carattere della persona, non dalla sedia a
rotelle, alla quale invece non bisognerebbe
dare troppa importanza.» Nei suoi seminari
Stephan parla delle sue esperienze sessuali
in quanto persona mielolesa, un tema che
affronta con disinvoltura e umore. Infatti,
se fosse per lui, la sessualita sarebbe una
materia scolastica.

«Bisogna buttarsi»

Durante la riabilitazione conosce una
ragazza e poco prima della loro prima notte
insieme iniziano ad affollargli la mente una
serie di domande: ma riuscird ad avere
un’erezione? Quali posizioni possiamo

provare? «Ho dovuto muovermi un po’ a
tastoni», racconta. «L'unica & buttarsi e pro-
vare, non mi stanchero mai di ripeterlo.»
Dopo una lesione midollare la sessua-
lita assume un’altra dimensione, piu ener-
getica, poiché, come ci ricorda Stephan:
«La testa e il piu grande organo sessuale.
Una volta vivevo la mia virilita, sentivo il
mio organo genitale e I'orgasmo ricopriva
un ruolo chiave. Ora & tutto diverso. In
compenso il sesso ha assunto una qualita
completamente nuova: la mia partner e io
ce lo godiamo molto piu a lungo.» Il suo
consiglio: «Non perdete il senso dell'umo-
rismoy, perché permette divincerel'ansia e
di combattere I'insicurezza. Ma non e tutto:
«Parlatevi. Parlate delle vostre esigenze,
delle vostre paure; non nascondetevi nulla.»
Germano-svizzero, da tre anni e mezzo
Stephan convive con una donna deambu-
lante di Friburgo in Brisgovia che ha cono-
sciuto nell'ambito di una formazione di
coaching. Una costellazione che il dirigente
nella gestione progettuale in un’azienda
attiva nella sanita a Basilea Campagna
non cambierebbe per nulla al mondo: «Va
tutto bene cosi com’e. lo sono immensa-
mente felice.» (pmb/pgc)m
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| familiari non sono soli

Alcuni consigli relativi alla cura e all’assistenza tratti dalla prassi.

n Trovare I'equilibrio giusto

Trovare il giusto equilibrio tra dare e ricevere
& fondamentale in qualsiasi relazione. Espri-
mete le vostre esigenze e trovate una rou-
tine giornaliera che comprenda si attivita
di coppia, ma lasci sufficiente spazio alle
vostre attivita individuali. In caso di malat-
tia o disabilita del proprio partner, il tempo
dedicato all’assistenza puo compromettere
I'equilibrio finora vigente. Parlate aperta-
mente delle vostre esigenze e dei vostri
timori, eventualmente avvalendovi di una
terapia di coppia.

Un'elevata percezione dello stress durante
I'assistenza puo comportare |'insorgere di
malattie psichiche e fisiche, che spesso esor-
discono con uno stato d’animo depresso e
apprensivo nonché di affaticamento gene-
rale. | sintomi ricordano quelli del burnout:
si tende a isolarsi, si esce raramente di casa
e spesso manca |'energia per incontrare
amici. Se perdurano nel tempo, possono
apparire malattie correlate allo stress quali
disturbi del sonno o problemi cardiocircola-
tori. I segnali precursori, quali abbattimento
emotivo e affaticamento, vanno quindi
presi sul serio e discussi con uno specialista.

Badate ai segnali
precursori

B Cercate e accettate aiuto

Abbandonate idee irrealistiche di come
debba svolgersi I'assistenza nelle vostre
quattro mura. La pratica psicologica dimo-
stra che le relazioni di coppia possono
migliorare se la persona che assiste accon-
sente di ricevere aiuto. In particolare per
quanto riguarda la cura del corpo e l'igiene
intima si consiglia di ricorrere al sostegno di
organizzazioni di assistenza domiciliare, in
modo da poter investire il tempo cosi gua-
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dagnato in altre attivita di coppia. E impor-
tante che chi esercita un'attivita di assi-
stenza si prenda talvolta un po’ di tempo
per sé: non trascurate quindi la vostra qua-
lita di vita.

Sfruttate le informazioni
disponibili

«Promozione Salute Svizzera» offre una serie
di opuscoli gratuiti per familiari di persone
che in eta avanzata intendono continuare
a vivere a casa il piu a lungo possibile. Que-
sta fondazione illustra come rafforzare la
salute psichica e fisica dei familiari curanti,
riducendo i fattori di stress. Vi sono inoltre
altre offerte incentrate sul potenziamento
delle risorse sociali, su prestazioni pubbliche
e su modelli di finanziamento equi.

www.promozionesalute.ch
Questo opuscolo offre
una buona panoramica:

n Un film informativo utile

L'ufficio di consulenza «Leben im Alter»
(LiA) del centro per gerontologia dell’Uni-
versita di Zurigo offre consulenze psicolo-
giche individuali, di gruppo o per famiglie.
Al fine diraggiungere il maggior numero di
persone possibile, I'Universita di Zurigo ha
realizzato il film «Dich betreuen und mich
beachten» («Assisto te e ho cura di me»).
Il DVD comprende informazioni ed eser-
cizi che rispondono a domande centrali
che possono interessare i familiari curanti.
Gli attori della promozione della salute
possono awvalersi del filmato per even-
tuali dibattiti, tuttavia I'intenzione & anche
quella di sensibilizzare il vasto pubblico.

Piattaforme su Internet

| seguenti siti web offrono preziose infor-
mazioni per persone che erogano cura e
assistenza ai propri familiari:

www.familiari-curanti.ch
Sito della Croce Rossa Svizzera per
familiari curanti.

0 www.proinfirmis.ch/it
Il «<Sostegno Famiglie Andicap» della
Pro Infirmis sostiene sia familiari che
persone con disabilita, fornendo
informazioni d’ordine finanziario e
relative a un eventuale sgravio.

0 www.workandcare.ch

:  www.info-workcare.ch/it
Due piattaforme che aiutano a conci-
liare lavoro e assistenza: la fonda-
zione Careum offre consigli pratici
per le aziende (solo in tedesco), men-
tre Travail Suisse offre una serie di
consigli e indirizzi, in particolare per
I'assistenza di congiunti in eta
avanzata.

0 www.vecchiaiasenzaviolenza.ch
Prevenzione, consulenza e assistenza
in caso di maltrattamento di persone
anziane. Il sito aiuta a mettersi in
contatto con specialisti del settore
medico, giuridico, infermieristico e
assicurativo.

0 www.ufsp.admin.ch

* Nel programma di promozione
«Offerte di sgravio per i familiari assi-
stenti» |'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP) documenta modelli
di buona prassi, ovvero offerte, pro-
getti e misure di supporto che
potrebbero fungere da esempio.




DIVAGAZIONI

Quando la speranza richiede pazienza

| due hanno sempre sognato di mettere su
famiglia e se fosse per lui avrebbero abba-
stanza bambini da formare una squadra di
calcio. Questo desiderio e stato tuttavia
condannato ad aspettare in panchina.

Infatti, dall'incidente ciclistico che nel
luglio 2016 lo lascia paralizzato dall’ottava
vertebra toracica in giu, Jurij € in sedia a
rotelle. «La sua riabilitazione al Centro sviz-
zero per paraplegici ci ha unito ancora di
piu, ci racconta sua moglie Christine. Oggi
Jurij € tornato alla sua vita e il desiderio di
entrambi di avere dei figli & piu vivo che
mai.

Dal Mediterraneo alla Svizzera

Nato in Russia, all'eta di sei anni Jurij si tra-
sferisce a Malta con la madre. Nel 2010 in
una discoteca incontra |'amore della sua
vita: Christine, una giovane tedesca che
stava trascorrendo due semestri su quell‘iso-
la nel cuore del Mediterraneo. Nei primi
anni la coppia vive un amore a distanza e
compensa la lontananza con lunghe chiac-
chierate su Skype e spensierate vacanze
insieme.

Christine e Jurij, entrambi poco piu che
trentenni, nel frattempo abitano a Winter-
thur insieme ai loro due cani e lavorano a
tempo parziale: lui come architetto e lei
come ippoterapeuta. Hanno riflettuto a
lungo sull’aspetto che potrebbe avere nel
loro caso la vita con dei figli. «<Abbiamo par-
lato apertamente del mio ruolo di padre
e della misura in cui il mio handicap mi
potrebbe ostacolare», racconta Jurij, che
teme che I'accudimento dei bimbi possa
infine ricadere unicamente sulle spalle della
sua partner.

La coppia ha quindiincontrato un altro
padre in sedia a rotelle, il quale li ha inco-
raggiati molto a inseguire il loro sogno.
«Questo papa ci ha raccontato dell'im-
mensa gioia che puo scaturire da una minu-
scola vita e ci ha mostrato i vari ausili che
gli permettono di occuparsi del suo pic-
cino, ad esempio un supporto speciale gra-
zie al quale pud cambiargli il pannolino.»
Da allora i due sono ancora piu convinti

che insieme possono farcela e che, qualsi-
asi cosa accada, troveranno una soluzione.

La lunga via verso la gravidanza
Nonostante la lesione midollare di Jurij
abbia pregiudicato la sua capacita di pro-
creare, la biologia non ha chiuso tutte le
porte. | primi esami presso il servizio di Uro-
logia del Centro svizzero per paraplegici, a
cui si e sottoposto all‘inizio dell’anno, con-
fermano la sua fertilita, e anche i test svolti
insieme a sua moglie presso il centro di pro-
creazione assistita hanno dato esito posi-
tivo: gli specialisti confermano che dovreb-
bero avere delle buone probabilita con
I'inseminazione artificiale.

«l miei spermatozoi estratti mediante
biopsia testicolare vengono uniti a un ovo-
cita prelevato a Christine», ci spiega Jurij.
Qualche giorno piu tardi, la cellula fecon-
data verra poi ritrasferita nel grembo
materno, dove ha il cinquanta percento di

probabilita di insediarsi. «Sarebbe un'amara
delusione se non restassi incinta, anche
se conosciamo le percentuali», afferma
Christine.

E sono infatti proprio queste ultime il
motivo per cui i due cercano di non fare
castelliin aria, di non sognare troppo della
loro vita da piccola famigliola. «Ad ogni
modo, trascorreremmo parecchio tempo
all'aria aperta: vorrei trasmettere ai nostri
figli la passione per lo sport», precisa Jurij,
che ama spostarsi con la sua handbike e nel
tempo libero pratica il basket in carrozzella.

La giovane coppia intende iniziare
presto con la fecondazione artificiale, ma
proprio come per tutti i passi precedenti,
affrontera la situazione con la dovuta calma,
senza mettersi sotto pressione. «Dobbiamo
solo portare un po’ di pazienzay, dice Jurij,
«e poi sono certo che un giorno o l'altro
funzionera.»

(mste/rob) m
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Incontro

Una gioia di vivere contagiosa e inestinguibile

Alto mare, gennaio 2020. Vera Mdller trascorre
cingue giorni su una nave da crociera, circondata
da tremila passeggeri uniti dallo stesso viscerale
amore per la musica heavy metal, pronti a sca-
tenarsi sulle note delle sessanta band venute ad
esibirsi sui ben quattro palchi a bordo dell’/nde-
pendence of the Seas.

«70000 Tons of Metal», questo il nome del
festival galleggiante che da Fort Lauderdale la
condurra fino all’isola caraibica messicana di
Cozumel prima di fare rientro in Florida. E la terza
volta che Vera si concede un viaggio a bordo della
piu grande «metal cruise» del mondo e, come
sempre, ne assapora ogni istante: i decibel che
tuonano nelle orecchie, il sole che scotta sulla
pelle e I'ottima compagnia di persone tanto vivaci
quanto disponibili. Vera, che é tetraplegica, trova
sempre qualcuno a bordo pronto a darle una
mano quando ne ha bisogno.

Una donna piena di energia

Nonostante la lesione del midollo spinale abbia
compromesso notevolmente la sua mobilita, la
prima cosa che si nota della 44enne non € la car-
rozzella elettrica sulla quale si sposta da ormai
undicianni. No, & la sua aura positiva, la sua risata
cristallina e il sorriso furbetto che talvolta affiora
sul suo viso. Ad esempio quando con disinvoltura
afferma: «Beh, guarda che la vita € bella anche
per i tetra.»

Residente a Ebikon (LU) in un appartamento
accessibile in sedia a rotelle, la mattina e la sera
viene accudita dal personale della Spitex, men-
tre trascorre autonomamente il resto della gior-
nata. Cucina, fa la spesa e, siccome le fa piacere
ed e piena di dinamismo, due pomeriggi a setti-
mana lavora presso il servizio del personale della
Migros.

«Sono un po’ piu lenta rispetto a primay,
afferma, «ma se mi metto in testa un obiettivo

INTEGRAZIONE

€ appassionata di viaggi, si € gia lanciata
col paracadute e ha trovato un modo tutto suo per tener testa al suo grave handicap.

faccio di tutto per raggiungerlo. Non mi lascio
scoraggiare molto in fretta.» Una frase che mette
perfettamente in luce il carattere estroverso,
diretto e genuino di una donna forte, ricca di
piani per il futuro e che non si lascia intimidire da
niente e nessuno.

Vera Muller € sempre stata un po’ spe-
ricolata. Cresciuta a Lucerna, svolge un tiroci-
nio come impiegata di commercio presso una
banca, I'allora Bankverein, e a diciott'anni non fa
la patente dell’auto, bensi della moto. Amante

della velocita e fan sfegatata del campione ita-
liano di MotoGP Valentino Rossi, proprio come
lui sfreccia per le strade in sella a una Yamaha. Sul
serbatoio del suo ultimo modello € immortalata
proprio la sua firma.

Quando il cuore ha smesso di battere

Il colpo di frusta subito in seguito a una caduta
in moto, per cui non aveva colpa, non le impe-
disce di rimontare in sella. Anzi. Vera Muller ini-
zia a correre sui circuiti di Misano e Brno. Ha gia
maturato una certa esperienza tecnica quando,
in compagnia di un gruppo di svizzeri, si reca a
Digione per un allenamento.

Ma quel fatidico 30 luglio 2009 non c’é abi-
litd tecnica che possa salvarla. E sulla dirittura
d’arrivo e corre a tutta velocita quando improwvi-
samente davanti a lei due centauri si scontrano.
Nonostante non riesca a schivarli, per sua for-
tuna i soccorsi sono appostati nei pressi della
linea di arrivo e la assistono immediatamente.
Giace a terra, priva di sensi. «No, proprio morta,
precisa. «Il mio cuore aveva smesso di battere e

>

All’Oktoberfest a Monaco
con la sua carrozzella elettrica.

(lllustrazione: Pascal Staub)



hanno dovuto rianimarmi.» A differenza degli altri
motociclisti caduti quel giorno, lei e rimasta gra-
vemente ferita.

Nella sua mente un vuoto totale: la setti-
mana precedente la gita a Digione, l'incidente,
i due mesi successivi... tutto sparito. In ospedale
Vera Muller viene immersa in un coma artificiale
e qualche settimana piu tardi viene elitrasportata
a Lucerna, dove la operano. La diagnosi € come
una doccia fredda: tetraplegia e un grave trauma
cranio-encefalico. Basta dare un’occhiata al suo
€asco, scisso in due, per comprendere la violenza
che deve aver avuto l'impatto.

Una volta operata, trascorre varie settimane
nel reparto di Terapia intensiva del Centro sviz-
zero per paraplegici prima di essere trasferita al
Rehab di Basilea, una clinica specializzata nel trat-
tamento di persone che hanno subito dei danni
cerebrali e una lesione midollare. «E i che mi si &
riacceso il cervello», racconta Vera, che trascor-
rera cinque mesi a Basilea prima di proseguire con
sei mesi di riabilitazione a Nottwil.

L'inizio di una nuova vita

Vera non si da pace, vuole conoscere le circo-
stanze esatte dell’accaduto, tant’e che qualche
anno piu tardi non demorde finché un amico, che
ha assistito all'incidente, le racconti nel dettaglio
come si sono svolti quegli infausti secondi. Sara
sempre lui a consegnarle un video del sinistro,
che lei guarda insieme ad un‘amica. Riuscira cosi
a superare l'accaduto.

Per Vera il 2009 segna l'inizio di una nuova
vita. Insieme al suo ragazzo si trasferisce a Ebikon
in un appartamento nuovo che si presta ad essere
adattato in base alle sue esigenze. Siccome il
suo compagno lavora da casa, riesce a seguirla
molto da vicino. «All'inizio per me sarebbe stato
impensabile vivere da sola», rammenta Vera, e
aggiunge: «Avevo spesso bisogno di qualcuno
che si prendesse cura di me.»

Inseparabili, i due sono sempre in giro. La
carrozzella e I'handicap non hanno spento in
Vera la sua innata sete di avventure e cosi nella
prima meta del 2013 la coppia parte per tre mesi
alla scoperta del mondo, facendo tappa a Hong
Kong, Tahiti, Nuova Zelanda, Australia e Stati
Uniti. Sedotta dalla bellezza del paese, in Nuova
Zelanda fara il suo battesimo dell’aria lancian-
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dosi col paracadute. Le brillano gli occhi men-
tre racconta che «volare, abbracciare il paesag-
gio, questa scarica di adrenalina... € un’emozione
indescrivibile.»

Poi la fiamma tra loro si spegne e nell’esta-
te di quell’anno i due decidono di separarsi. Ma
Vera non cade nell’autocommiserazione, piutto-
sto si dice: «Voglio farcela. E ce la faro! Punto.»
Vera decide di affidarsi a una psicologa e non
nasconde che anche lei, nonostante sia soli-
tamente una persona molto solare, ha vissuto
momenti bui, di sconforto. «Ovviamente, ci con-
fida, «ci sono stati anche periodi difficili.»

Prima dell'incidente amava lo sport. Ad
esempio dopo una giornata impegnativa al lavoro
si scatenava col krav maga, un’arte marziale isra-

eliana. Oppure si infilava le scarpe da running e
faceva una corsetta attorno al Rotsee per liberare
la mente e scrollarsi di dosso ogni preoccupa-
zione. Oggi Vera non corre piu. E le manca mol-
tissimo non potersi pit sfogare in questo modo.

L'allegria del carnevale

Ma Vera si risolleva sempre, non da ultimo per-
ché ¢ circondata da persone eccezionali, da veri
amici e una famiglia che la amano cosi com’é.
Questo sostegno incondizionato le da sicurezza
e la riempie di una pazzesca voglia di vivere, che
trova perfetta espressione nello spirito goliardico
dei festeggiamenti carnevaleschi. Vera Mller &
sempre stata appassionata di carnevale, e lo &
rimasta. Non le verrebbe mai in mente di evitare
la folla solo perché e in sedia a rotelle.

Da tempo € ormai abituata al fatto di non
poter rincasare a notte fonda, ovvero dinon poter
prendere decisioni spontanee, a meno che non
ne informi per tempo la Spitex o che un’amica
I'accompagni e si fermi a dormire a casa sua. La
Spitex € un’organizzazione della quale non puo
piu fare a meno. «Non fa niente se non posso rin-
casare tardi, per me € gia molto poter partecipare
a eventi come il carnevale. Sono molto grata alla

Vera Mller mentre si

tuffa col paracadute, sulla
spiaggia durante i suoi viaggi,
mentre fa ippoterapia e in
compagnia della famiglia.
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Spitex, perché senza di loro non saprei proprio
come fare.» E grazie a loro ha trovato anche una
grande amica: una loro ex infermiera.

Le due sedute di fisioterapia alla settimana
le fanno bene: con il giusto sostegno riesce a
sollevarsi dalla sedia a rotelle e addirittura a fare
qualche passo. L'ippoterapia, proposta anche in
caso di brutto tempo, & un altro elemento fonda-
mentale della sua quotidianita. «E sempre diver-
tentissimo, basta vestirsi bene» spiega Vera, che
adora i cavalli.

Esplorare il Sud America, preferibilmente
insieme a un nuovo partner, e da tempo il sogno
nel cassetto di Vera. «Sarebbe fantastico se tro-
vassi qualcuno, ma non & semplice», confessa, e
aggiunge subito «comunque la vita e bella anche
cosl.» La notte, nei suoi sogni la perseguitano
spesso problemi di salute legati alle gambe, ma
la sua sedia a rotelle non compare mai. Sogna di
poter tornare a camminare un giorno? «lo vivo
nel presentey, risponde Vera. «Magari un giorno
troveranno delle soluzioni, ma probabilmente per
me sara troppo tardi.»

Quelle emozioni in vetta al Klausen

Vera ¢ solita a spostarsi con i mezzi pubblici, ma
quando e troppo complicato ricorre a un taxi.
Una volta all'anno il collega con il quale era stata
a Digione viene a prenderla per fare un giretto
in moto. E lei sta seduta nel sidecar? «Ovvia-
mente no,» risponde, «il mio posto e dietro al
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pilota»; allacciata, in modo che non ci sia peri-
colo di caduta. Quando nel 2019 si inerpicano
sul passo del Klausen improvvisamente vengono
a galla quegliindescrivibili sentimenti che ha sem-
pre provato al volante della sua moto.

Talvolta Vera sente il bisogno di essere sola e
allora si ritira nelle sue quattro mura e siimmerge
nella sua musica, che, nonostante possa essere
tosta, puo essere ascoltata anche a un volume
gradevole. Inoltre ama leggere. Al momento sul
suo iPad sta divorando soprattutto dei polizieschi
inglesi, anche se in realta preferirebbe sfogliare
un libro, il che tuttavia a causa del suo handicap
sarebbe troppo impegnativo. Appassionata di
cucina italiana, a volte si concede il piacere di una
cenetta al ristorante con amici e familiari, dove un
buon bicchiere di vino rosso non puod mancare.

Prima di congedarci, Vera ci svela che ame-
rebbe dedicare un po’ del suo tempo a persone
in carrozzella che sono in preda alla disperazione.
Vorrebbe consigliarle, incoraggiarle, aiutarle ad
abbattere gli ostacoli e a risollevarsi, mostrando
loro che vale la pena lottare. Lancia quindi il
seguente appello: «Chiunque ne senta il bisogno,
mi contatti. Perché la vita € bella anche con una
lesione midollare. E poi la Svizzera e veramente
un paradiso, approfittiamonel»  (pmb/pgc) m

Per mettersi in contatto con Vera Miiller:
redaktion@paraplegie.ch

A sinistra Una volta all’'anno vive I'emozione di andare
in moto, non nella sidecar, ma dietro al pilota.

In basso La sedia a rotelle non ha spento in Vera la
voglia di esplorare il mondo.

La vostra quota
d’adesione aiuta

Essendo membro dell'Unione
dei sostenitori della Fonda-
zione svizzera per para-
plegici, all'epoca Vera Miiller
ha percepito un sussidio
sostenitori di 200 000 franchi.
Lo ha investito in apparec-

chiature per le sue terapie e

in viaggi, sia per pagarsi le
camere d’albergo accessibili
con la sedia a rotelle che gli
spostamenti con il taxi.




Sport di punta

SPORT

Tokyo: un sogno rimandato al 2021

Per la maggior parte degli atleti, la decisione di rimandare al 2021 i Giochi Paralimpici
a Tokyo era relativamente scontata. Ma come manterranno gli occhi puntati sul loro grande

obiettivo per un altro anno?

Ad ogni competizione rimandata a causa
della pandemia di coronavirus, la decisione
di posporre anche le Paralimpiadi di Tokyo
si € andata delineando in modo sempre
piu nitido. A Manuela Schar, campionessa
di atletica leggera, non & quindi crollato il
mondo addosso quando € arrivata la notizia
ufficiale. La delusione era in parte gia stata
smaltita, lo sguardo risollevato e rivolto
fermamente al futuro.

La forza mentale, questo sisa, € 1'arma
segreta degli atleti vincenti, anche nel con-
testo attuale. L'allenatore della nazionale
Paul Odermatt spiega: «L'importante e
concentrarsi su cio che sottosta al proprio
controllo; & inutile prendersela per circo-
stanze inalterabili.» Per i candidati al podio
Manuela Schar e Marcel Hug cio significa
continuare a perfezionare la propria forma,
guardare avanti e restare positivi.

Per qualcuno, ad esempio per i giovani
atleti che non avevano ancora raggiunto il
livello desiderato, il rinvio e il conseguente
guadagno di tempo puo addirittura celare
un’opportunita: grazie a degli intensi alle-
namenti tecnici I'anno prossimo avranno
infatti delle prospettive migliori.

Un obiettivo concreto

Ora che c’é una nuova data per Tokyo, c'e
un obiettivo ben definito, ¢’@ nuova moti-
vazione. Finora era come muoversi nella
nebbia fitta, consapevoli del fatto di dover
essere in grado di poter dare il massimo
non appena la nebbia si fosse dissolta.
«Cosa impossibile a farsi», commenta Paul
Odermatt.

Potendo adesso ricalibrare tutta la sta-
gione, gli atleti di fama mondiale si concen-
trano sulle maratone in autunno. «Siamo
tutti nella stessa barca», afferma Marcel

Hug. «Ad autunno vedremo chi € riuscito
a gestire meglio la situazione e si € mante-
nuto in forma.» Secondo la campionessa
mondiale di maratona Manuela Schar, cor-
rere sei maratone anziché le tre origina-
riamente previste «é fattibile»; dedichera
quindi I'estate alla preparazione per questo
ambizioso obiettivo.

Sono in molti gli atleti che durante il
lockdown si allenano a casa con rullo ed
ergometro a manovella o sollevando pesi
in balcone. Oppure c'e chiimprovvisa. «Per-
correre in salita una strada di ghiaia € un
allenamento duro per un atleta in sedia a
rotelle», spiega I'allenatore Odermatt.

Chi paga?

Lo slittamento della competizione € una
sfida si sportiva, ma anche mentale che
confronta i professionisti con domande
amministrative e incertezze finanziarie.
Come compensare |'assenza dei monte-
premi? E gli sponsor come si comporte-
ranno? Roger Getzmann, Chef de Mission
di Swiss Paralympic, conosce alcuni sportivi
che, in vista di Tokyo 2020, avevano ridotto
la percentuale lavorativa o deciso di fare
un anno sabbatico. «Ora devono valutare
se possono prolungare di un anno intero la
loro pausa lavorativa.»

Insomma, i dubbi non mancano. Ma
una cosa é certa: i professionisti non vedono
I'ora che rientri la normalita. «Allenarsi da
soli non e proprio il massimo», dice Marcel
Hug. Anche se alcuni magari traggono pro-
fitto dagli allenamenti in solitaria, a casa gli
atleti si sentono come tutte le persone in
home office, poiché devono dare prova di
una maggiore responsabilita.

(chbr/we, boa, asp) m

In alto Manuela Schar.

Al centro Marcel Hug.

In basso Paul Odermatt (a sinistra),
Roger Getzmann.
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Ergometro per sedia a rotelle
Per il bene delle spalle

Una postura seduta ottimale in sedia a rotelle & importante per prevenire
dei disturbi alle spalle. L'ergometro per sedia a rotelle puo aiutare le persone mielolese
a spostarsi in maniera piu efficiente, senza sovraccaricare le spalle.

Le persone che si muovono in sedia a rotelle sol-
lecitano molto piu intensamente gli arti superiori
rispetto alle persone deambulanti. Infatti, nono-
stante anatomicamente non siano state conce-
pite a questo scopo, nel loro caso sia per gli spo-
stamenti quotidiani che nei trasferimenti dalla
carrozzella all’automobile, le braccia e soprat-
tutto le spalle fanno le veci delle gambe. Indotta
dalla costante ripetizione di movimenti che per-
mettono di spingere avanti la sedia a rotelle, I'ele-
vata pressione esercitata sulle articolazioni e la
muscolatura delle spalle puo suscitare disturbi
che incidono pesantemente sulla mobilita e sulla
qualita di vita delle persone mielolese.

Nonostante vi sia una nota correlazione tra
la postura seduta e I'eccessiva sollecitazione delle
spalle, ad oggi non esiste un sistema assodato
che permetta di risolvere il problema. Un pro-
getto innovativo nato a Nottwil intende quindi
porvirimedio. In collaborazione con il Politecnico
(ETH) di Zurigo e la Ricerca svizzera per paraple-
gici, Orthotec ha sviluppato un ergometro in
grado di individuare per ogni persona in carroz-
zella una postura seduta e degli angoli di appli-
cazione della forza ottimali.

La prevenzione prima di tutto

Questo nuovo ergometro misura |'efficienza della
forza impiegata durante gli spostamenti e per-
mette di definire elettronicamente e confrontare
rapidamente varie posizioni di seduta. «Vogliamo
permettere alle persone mielolese di spostarsi
in modo piu efficiente, senza sovraccaricare le
spalle», spiega Stefan Durger, direttore commer-
ciale di Orthotec, societa affiliata della Fonda-
zione svizzera per paraplegici e sinonimo di inno-
vazione. «Piu ¢ efficace la trasmissione della forza
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Basil Dias prova I'ergometro
durante una fase dello sviluppo
presso il Politecnico di Zurigo.

dalle spalle al suolo, minore sara la sollecitazione
di queste ultime.»

Una prima versione del suddetto ergometro
viene attualmente testata e verra presentata al
pubblico nel quadro del Cybathlon di quest’anno
(vedasi box). La visione di Stefan Durger & di
awviare il perfezionamento della postura seduta
gia in fase di riabilitazione, calibrando corretta-
mente le sedie a rotelle dei pazienti. «Per evitare
dei danni a lungo termine a carico delle spalle e
importante attenuare la sollecitazione fin dall‘ini-
zio.» Si tratta quindi di un progetto innovativo
che ha il potenziale di trasformare profonda-
mente le vite delle persone con lesione midollare.

Frutto di una proficua collaborazione

L'ergometro nasce dallo sforzo congiunto di
Orthotec e degli specialisti dell'ETH di Zurigo, che
tra le altre cose hanno messo a punto la tecnolo-
gia volta a misurare la prestazione. «Calcoliamo la
sollecitazione delle spalle in base alle forze di con-
tatto misurate in concomitanza del corrimano e

Cybathlon 2020

L'ergometro per sedia a rotelle verra presentato al pubblico nel quadro del
Cybathlon a settembre. Durante questa inimitabile competizione, organizzata
dall’'ETH di Zurigo, persone con disabilita svolgono delle attivita quotidiane
con |'ausilio di avanzatissimi sistemi di assistenza tecnologica. Presso lo stand
di Orthotec sara possibile provare I'ergometro con la propria sedia a rotelle. La
Fondazione svizzera per paraplegici promuove |'evento in veste di partner pre-
mium e accessibilita.

o 19 e 20 settembre: Cybathlon presso la Swiss Arena a Kloten.
Informazioni e biglietti: www.cybathlon.ch
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fino a quando non viene raggiunta una posizione
ottimale, favorevole per le spalle, si procede con
una calibrazione automatica della posizione di
seduta», spiega Frieder Wittmann, ricercatore di
sistemi sensitivo-motori presso |'ETH.

Di concerto con il team del Politecnico di
Zurigo, anche Wiebe de Vries (Ricerca svizzera
per paraplegici), e sotto la sua direzione il suo
gruppo di ricercatori per la salute delle spalle e
la mobilita, hanno contribuito al processo di svi-
luppo con la loro expertise in materia.

La ricerca continua

L'idea degli sviluppatori di sfruttare i vantaggi di
questo sistema rivoluzionario anche nella vita di
tutti i giorni affonda le proprie radici in un pro-
getto dello sport di punta: nella sedia a rotelle
da corsa si cerca infatti di ottimizzare I'aerodina-
mica e la forza applicata adeguando la postura
seduta. Per Stefan Durger I'equazione é semplice:
«Se grazie a una migliore postura seduta un corri-
dore in carrozzella e piu veloce poiché risparmia
fino al trenta percento di forza, nell’'uso quoti-
diano cio corrisponde a una riduzione del trenta
percento della sollecitazione delle spalle.»

In una prima fase gli specialisti si sono concentrati
sulla riduzione della forza a carico delle spalle,
ora il team di ricerca ha pero gia in mente il pros-
simo passo. Infatti, come spiega Stefan Dirger,
«modificando la postura seduta di una persona
in sedia a rotelle, rischiano di emergere altri

Creazione della prima versione
Stefan Dirger (al centro) con
I'esperto per le costruzioni

speciali di Orthotec Kurt Galliker

(a destra) e Reto Schnyder.

«Per evitare dei danni a lungo termine,
bisognerebbe ridurre la sollecitazione
delle spalle fin dall'inizio.»

Stefan Durger, ingegnere meccanico diplomato e direttore commerciale Orthotec

problemi, ad esempio una sollecitazione errata
dell’anca oppure un rischio elevato di lesioni da
pressione.» Al fine di rispondere a tali problema-
tiche, i partner coinvolti nel progetto hanno inol-
trato una richiesta di ricerca scientifica presso il
Fondo nazionale svizzero. | mezzi finanziari cosi
ottenuti permetterebbero di riprendere questi
importanti lavori gia I'anno prossimo.

(mste/we) B

La vostra donazione
aiuta

La realizzazione di questo
progetto innovativo € stata

resa possibile da donazioni

a destinazione vincolata.




Un posto di lavoro
stimolante... anche
per te?

Per fare fronte all’aumento del numero
di pazienti conseguente all'ampliamento
della Clinica, il Centro svizzero per paraplegici
cerca del personale infermieristico qualificato.
Tre infermiere ci raccontano della loro quoti-
dianita e perché lavorare a Nottwil € un vero
privilegio.

Al Centro svizzero per paraplegici (CSP) osserviamo
un vero e proprio «effetto boomerang», raccontano
le tre infermiere con una strizzatina d'occhio: «Quelli
che assolvono uno stage a Nottwil poi ritornano da noi
dopo aver concluso la formazione.» Abbiamo incon-
trato Manuela Broger, Rahel Lang e Sabrina Wicki per
un caffé e vogliamo sapere perché secondo loro le cure
presso il CSP non sono paragonabili a quelle di un altro
ente ospedaliero.

Da un lato vi e quello che loro chiamano lo «spirito
di Nottwil», ovvero |'affiatata collaborazione che si crea
soprattutto nelle équipe interprofessionali. Questo clima
di lavoro gradevole favorisce lo scambio di esperienze
e facilita I'accudimento dei pazienti, con i quali spesso
durante i mesi di riabilitazione si vanno a tessere rela-
zioni strette. Dall'altro, oltre alle ottime opportunita di
formazione e perfezionamento, vi sono un’infrastruttura
e un equipaggiamento tecnico all'avanguardia, nonche
numerose allettanti offerte per i collaboratori. E non
da ultimo i momenti emozionanti, ad esempio quando
degli ex pazienti passano a salutarle in reparto dopo
un appuntamento al CSP e per raccontare come se la
cavano «la fuori».

In considerazione dell'aumento del numero di
pazienti nei nuovi reparti, le tre infermiere attualmente
sono alla ricerca di nuovi colleghi pronti a scoprire di
prima persona I'atmosfera e la varieta delle attivita svolte
a Nottwil.

6 Lavorare a Nottwil

Ti interessa un posto di lavoro presso
il Centro svizzero per paraplegici (CSP)?

Allora consulta il nostro sito web
oppure chiamaci al seguente numero:
T 041939 57 70.
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PERSONALE

Manuela Broger
Riabilitazione

lera diplomata SSS

«Una cura integrale significa
lottare insieme»

Anche dopo diciotto anni presso il CSP, il lavoro di Manuela Bro-
ger non ha ancora cessato di affascinarla: «Interveniamo in un
momento in cui i nostri pazienti hanno toccato il fondo», racconta
la 5Tenne, e «percorrendo insieme a loro la lunga via verso I'au-
tonomia intrecciamo rapidamente una stretta relazione». Strada
facendo non é confrontata con un quadro clinico astratto, bensi
CON una persona in carne e 0ssa inserita in un contesto sociale
ben preciso.

La complessita di una lesione midollare esige delle cure inte-
grali e implica la collaborazione di esperti di diverse categorie
professionali. «Con i colleghi dell’équipe terapeutica, ad esempio,
trasmettiamo le nozioni che permettono agli infortunati di com-
prendere appieno le ripercussioni sulle funzioni del loro corpo»,
racconta Manuela. E siccome ognuno sa su quale fronte stanno
lavorando gli altri team ci si puo sostenere a vicenda. Natural-
mente non mancano le sfide, quali ad esempio i pazienti ventilati.

Manuela apprezza la costante evoluzione in seno alla clinica
e la flessibilita di cui il personale deve dare prova. «Anche dopo
tre, quattro anni si € lungi dall’aver visto tutto. Anzi: si puo contri-
buire alle trasformazioni in corso. Se un‘idea favorisce il benessere
dei pazienti, allora viene messa in pratica.» Trova inoltre lodevole il
fatto che i nuovi collaboratori non vengano lasciati allo sbaraglio.
«Lo sanno tutti che ci vuole almeno un anno per comprendere i
nessi tra i vari quadri clinici.»

Offrire una cura integrale per Manuela significa che il suo
compito va ben oltre la semplice somministrazione di farmaci;
significa che «lotta» insieme ai suoi pazienti, che li spalleggia
costantemente durante la degenza a Nottwil, li motiva e gioisce
insieme a loro di ogni conquista, pur piccola che sia.



PERSONALE

Rahel Lang
Medicina acuta

plomata SUP

Quando Rahel Lang ha svolto uno stage a Nottwil, i suoi respon-
sabili hanno ben presto riconosciuto |'idoneita dell’aspirante
infermiera SUP al programma interno per la promozione dei gio-
vani talenti. Le hanno quindi presentato le varie possibilita di svi-
luppo offerte a Nottwil, spiegandole come avrebbe poi potuto
mettere in pratica sul piano lavorativo le nozioni acquisite durante
gli studi.

Da ben tre anni la 25enne & ormai impiegata presso il CSP,
dove affianca il team direttivo con la sua affinita per il manage-
ment. Oltre al corso di perfezionamento in oncologia, svolto
affinché queste nozioni siano disponibili anche nei vari reparti, da
novembre 2019 frequenta il programma di promozione per poter
un giorno assumere la direzione di un reparto. «Per me lo stage
& stato decisivo», spiega Rahel. «<Mi hanno fatto sentire parte del
team e ho capito che a Nottwil viene davvero apprezzata la mia
formazione.» Dopo essere salita a bordo ha potuto farsi un‘idea
di vari ambiti di suo interesse direttamente nei relativi reparti.
«Avere delle tali prospettive sul posto di lavoro per me € molto
importante e qui al CSP ricevo un sostegno costante e beneficio
di numerosi coaching», racconta.

Rahel ritiene eloquente il fatto che per il CSP sia fondamen-
tale il perfezionamento professionale interno. Cosi ad esempio
vi & la possibilita di uno scambio reciproco di informazioni tra il
personale infermieristico dei vari reparti di medicina acuta con
quello di riabilitazione. Oppure il fatto che vi sia un cosiddetto
«Journal Club» in seno al quale i collaboratori discutono regolar-
mente di studi medici attualmente in corso. «E fantastico avere la
possibilita di restare aggiornati sulla ricerca anche dopo gli studi»,
aggiunge la futura caporeparto.

Sabrina Wicki
Cure intense

terapia intensiva

«Le cure intense mi hanno subito presax, racconta Sabrina Wicki,
esperta diplomata in terapia intensiva. Da otto anni lavora nel CSP
e ne elogia la stretta collaborazione a tutti i livelli e i brevi per-
corsi decisionali. L'eterogeneita delle competenze data, tra I'altro,
dall’accostamento di personale infermieristico nuovo ed esperto,
nonché dalla pari rappresentanza di genere, contribuisce a creare
un clima di lavoro davvero piacevole.

Nel reparto di Terapia intensiva lo stato di salute di un
paziente puo degradare nel giro di pochi secondi. «Bisogna
saper cambiare subito approccio e ristabilire le priorita giuste»,
Ci spiega Sabrina, che e affascinata dall'infrastruttura ultramo-
derna, dalle camere individuali ampie e luminose e dalle appa-
recchiature tecniche onnipresenti in reparto che bisogna saper
utilizzare. La sua équipe & molto «frizzante», ma al contempo
anche ben strutturata.

Oltre alle opportunita di formazione continua, Sabrina
apprezza le numerose offerte di cui possono approfittare i col-
laboratori: dalla sala fitness ai corsi di lingua e sport in loco,
passando per la biblioteca e i ristoranti, I'asilo per i bambini e il
sostegno finanziario di famiglie. «Mi rassicura sapere che il mio
datore di lavoro si adopera affinché le mamme possano ripren-
dere il lavoro.» A turno concluso Sabrina spesso stacca la spina
facendo una nuotata nella piscina coperta sul complesso oppure
nel lago di Sempach.

Alla 27enne e rimasta particolarmente impressa un‘afferma-
zione di un paziente: «Il personale di cura mi ha trattato come se
fossi un membro della famiglia.» Ed € proprio cosi che dovrebbe
essere: «ll soggiorno nel CSP e un esame che dobbiamo superare
tutti insieme.» (kste/boa, febe)
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UNIONE DEI SOSTENITORI

Rapporto annuale dell’'Unione dei sostenitori

L'Unione dei sostenitori della Fondazione svizzera per paraplegici ha alle spalle
un anno movimentato, costellato di progetti importanti in tutti gli ambiti del Gruppo.
Grazie alle quote di adesione & stato possibile corroborare la vasta rete di prestazioni.

La solidarieta resta un fattore imprescindibile per i
ben 1827 collaboratori che giorno dopo giorno si
adoperano con impegno e dedizione per le per-

Utilizzo delle quote d'adesione e donazioni 2019
Totale: 87 milioni di franchi

sone mielolese a Nottwil. Grazie alla grande soli- ® . $ [ )
darieta della popolazione, infatti, I'Unione dei & ‘m ‘\' ﬁ-)
sostenitori (UdS) della Fondazione svizzera per

arapleqici ha registrato un piccolo aumento (piu
paraplegici ha registrato un p 0 (p 28 % 17 % 16 % 15 %
0,3 percento) delle affiliazioni, nonostante il mer- o o , L

to delle donazioni sia alobalmente in declino Aiuti diretti a Contributi al campo  Gestione delle affiliazioni Infrastruttura
cato 9 ) persone para e di prestazioni e raccolta fondi a Nottwil

Nel 2019 1'UdS ha contato 1,204 milioni di
nuclei familiari, ovvero circa 1,826 milioni di per-
sone, che sostengono la rete di prestazioni della
Fondazione svizzera per paraplegici (FSP). Positivo
anche lo sviluppo delle affiliazioni permanenti:
sono 9000 le persone che hanno deciso di stipu-
lare un'affiliazione a vita.

Utilizzo delle quote d’'adesione

Ben CHF 7,5 milioni (piu CHF 1,9 milioni) sono stati
erogati in sussidi sostenitori a soci con lesione
midollare conseguente a un infortunio. Il 36 per-
cento delle quote d'adesione e delle donazioni &
fluito nel mantenimento dei quattro campi di pre-
stazioni, mentre si € ricorso a donazioni a destina-
zione vincolata per degli investimenti sul nostro
complesso, quali ad esempio il nuovo centro visi-
tatori «ParaForumpy.

Evento chiave del 2019, a settembre |'inau-
gurazione di quest’ultimo ha attirato oltre 5300
persone, che, partecipando ai festeggiamenti a
Nottwil, hanno esplorato la nuova esposizione
interattiva. Oltre a consentire ai visitatori di
immergersi nella quotidianita delle persone mie-
lolese, il ParaForum promuove la loro integra-
zione nella societa e, insieme alle visite aziendali,
permette a gruppi e persone interessate di sco-
prire da vicino |'operato della Fondazione svizzera
per paraplegici.

Per rendere omaggio a coloro che hanno
lasciato un’eredita o hanno disposto o disporran-
no un lascito a favore della Fondazione nel pro-
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prio testamento, ad aprile di fronte al ParaForum
& stata inaugurata una parete commemorativa
composta da centinaia di sottili placche in acciaio
cromato che danzano al vento. Quest'affasci-
nante opera d'arte € stata realizzata da Brigitta
e Benedikt Martig-Imhof in collaborazione con
disoccupati di lunga durata.

Acquisizione di nuovi membri

La nuova campagna pubblicitaria lanciata a mag-
gio al fine di acquisire nuovi membri per I'UdS
non & passata inosservata e ha riscosso un'am-
pia eco. Dal sondaggio sull'impatto tra la popo-
lazione & infatti emerso che il messaggio, diffuso
online, in TV e tramite cartelloni pubblicitari, &
stato percepito come piu credibile, comprensi-
bile ed emotivo rispetto a campagne precedenti.
L'UdS & quindi ora ben equipaggiata per affron-
tare il futuro. (red/rel) m
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Rapporti annuali 2019

| rapporti annuali e il Rappor-
to di Nonprofit Governance
del Gruppo Svizzero Para-
plegici sono ora disponibili
online (in tedesco e francese).
Scaricateli qui:
www.paraplegie.ch

Richiedete la versione
riassuntiva in italiano a
Fondazione svizzera per
paraplegici

Guido A. Zach Strasse 10
CH-6207 Nottwil

T 041939 63 63
sps.sec@paraplegie.ch




FONDAZIONE

La direzione si rinnova

La Fondazione svizzera per paraplegici ha eletto Heidi Hanselmann,
un‘affermata direttrice della sanita pubblica, alla presidenza del Consiglio
di fondazione. Oltre a lei sono state nominate anche due nuove consigliere

di fondazione.

Heidi Hanselmann ha assunto la presidenza
della Fondazione svizzera per paraplegici
(FSP) il 1° giugno, succedendo al settan-
tenne Daniel Joggi, ritiratosi a fine maggio
dopo aver dedicato ben dieci anni al suo
mandato. Con I'ex direttrice della sanita
pubblica sangallese la FSP ha ingaggiato
alla testa del Gruppo una personalita di
grande competenza ed esperienza.

Membro del Governo del Canton San
Gallo per 16 anni, da ultimo in veste di pre-
sidente del Governo cantonale, la rappre-
sentante politica del PS ha contemporane-
amente anche presieduto la Conferenza dei
direttori cantonali della sanita. «Garantire
nel lungo termine il successo del Gruppo
Svizzero Paraplegici rappresenta una grande
sfida, ma al contempo anche una preziosa
opportunitar, ha dichiarato in occasione
dell'insediamento a Nottwil.

La 58enne, originaria dalla Svizzera
orientale, prende in mano le redini di
un’organizzazione con una solida strategia
per far fronte alle necessarie evoluzioni; la
transizione all'era digitale rappresentera
una delle sfide maggiori. La pluriennale e
comprovata esperienza della logopedista
rappresentera pertanto un vero arricchi-
mento. «Per me & importante riconoscere
precocemente le nuove tendenze, dare il
via a nuovi sviluppi e consentirne la messa
in atto», spiega Heidi Hanselmann. La FSP
€ persuasa di aver trovato in lei una donna
altamente competente che sapra prepa-
rare in modo mirato la rete di prestazioni
al futuro.

Due nuove consigliere di fondazione
Oltre a Daniel Joggi, anche il vice-presidente
Luca Stager, membro dal 2014, e Christian
Betl, attivo dal 2009 nell’organo supremo

della FSP, hanno lasciato la Fondazione e
passato i testimoni a Manuela Leemann e
Isabelle Lamontagne-Mdller. Entrambe le
neoelette sono in sedia a rotelle per via di
una lesione del midollo spinale e nei loro
ruoli difenderanno maggiormente il punto
di vista delle persone mielolese.

L'avvocatessa Manuela Leemann
lavora come collaboratrice giuridica presso
la Direzione degli Interni del Canton Zugo.
Consigliera cantonale e membro del Consi-
glio municipale della citta di Zugo dal 2018,
in attivita secondaria € impegnata come
membro del Comitato direttivo della Pro
Infirmis Svizzera.

La 55enne farmacista Isabelle Lamon-
tagne-Mdller vive a Thun insieme alla sua
famiglia. Dal 2008 & direttrice del Gruppo
d'Oncologia Pediatrica Svizzera, dopo
essersi occupata per sei anni della raccolta
fondi per la fondazione International Breast
Cancer Study Group. (red/pgc) m

Il Consiglio di fondazione
della FSP

Il Consiglio di fondazione ¢ I'organo
supremo della Fondazione svizzera per
paraplegici. Esso stabilisce le direttive or-
ganizzative ed economiche e assicura
una buona direzione di tutte le

societa del Gruppo Svizzero Paraplegici.

A partire dal 1° giugno i membri del
Consiglio di fondazione saranno: Heidi
Hanselmann (presidente), Jacqueline
Blanc, Heinz Frei, Aline Isoz, Barbara
Moser Blanc, Kuno Schedler, Martin
Werfeli, Manuela Leemann, Isabelle
Lamontagne-Miiller.

In alto Heidi Hanselmann, la nuova presidente
della Fondazione svizzera per paraplegici.

In basso Le nuove consigliere di fondazione
Manuela Leemann (a sinistra) e Isabelle
Lamontagne-Midiller.
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OGGI C'E STATO BISOGNO DI ME ...

Un uomo dalla spiccata sensibilita

Quando mette piede nel complesso del Centro svizzero per paraple-
gici (CSP) sono in molti a fermarlo per chiedergli consiglio. E Iui,
con la sua imperturbabile serenita, risponde: «Dai, dopo passo a
dare un‘occhiata.» Paul Metzener, 58 anni, € incaricato
della conduzione generale dei progetti di costruzione
avviatinel 2013 sul campus di Nottwil e, in quanto tale,
€ responsabile per il rispetto dei traguardi in termini di
budget, tempo e qualita.

L'obiettivo e di completare i lavori di ampliamento
e costruzione da 250 milioni di franchi entro |'estate del e f
2020, conferendo un nuovo volto al campus della Fon- :
dazione svizzera per paraplegici (FSP): tre nuovi
reparti di degenza e uno di terapia inten-
siva, la ristrutturazione dell’ala sud ed est,
tre nuove sale operatorie, un centro visita-
tori, I'ampliamento dell’Istituto svizzero di
Medicina di Primo Soccorso, una nuova
piattaforma di atterraggio per gli elicot-
teri, la ristrutturazione dell’Hotel Sempa-
chersee, un parcheggio sotterraneo, una
passerella e una palestra per gli atleti in
sedia a rotelle.

0Oggi, a pochi mesi dalla conclusione
diquestoimmane cantiere, Paul Metzener
lo pud dire: «Missione praticamente
compiuta.» Ma com'’e riuscito in questa
prodezza? «Un'attuazione mirata grazie
a gestione e processi semplici ed efficienti
a tutti i livellis, ci svela.

Un successo edificato sulla fiducia
Paul Metzener ha sempre ritenuto che per rea-
lizzare senza indugi il piano regolatore non doveva
in primo luogo effettuare un assiduo controllo, ma
piuttosto dare il suo pieno sostegno. A intervalli
bisettimanali si € concertato con |'organo decisio-
nale, composto dall’architetto Serge Fayet, dai diret-
tori Joseph Hofstetter (FSP) e Hans Peter Gmunder
(CSP), nonché da Josef Husmann, responsabile Acqui-
sti e Logistica sul campus di Nottwil. Anziché una rigida
sorveglianza dei processi si € optato per degli scambi
intensi e proficui con gli uffici di pianificazione incaricati.
«ll nostro lavoro si basa sulla fiducia, il che man-
tiene alto il livello di motivazione e ci aiuta a superare
anche eventuali fasi di brutto tempo», ci spiega il bernese
di nascita che da ormai 30 anni vive nei dintorni di Win-
terthur. «Se si permette alle persone di fare degli errori,
automaticamente ne commetteranno meno.» Ricco di un
bagaglio di esperienze acquisite all’estero, Paul Metzener
ha un modo di lavorare e di approcciare le persone carat-
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terizzato da grande sensibilita. Per lui la competenza sociale non &
una mera espressione alla moda, bensi uno strumento per trovare
il giusto equilibrio nelle situazioni di tensione che possono nascere
in seno a grandi progetti.

Esperienze che lasciano il segno

Membro del Corpo svizzero di aiuto umanitario ed ex respon-
sabile dei rappresentanti dei committenti presso la SUVA, ha
esordito costruendo per la Swissair uffici in Africa, America
Latina e in Medio Oriente.

Nel 2010 & in missione a Haiti quando una
terribile scossa sismica devasta il paese ucci-
dendo 250000 persone; a salvargli la vita &
stata un’escursione in collina. Nel 2012 ha
contribuito a installare degli impianti di
approwvigionamento idrico in 29 cliniche

in Zimbabwe, mentre il suo progetto di
ricostruzione, lanciato in risposta al vio-
lento terremoto che ha colpito il Nepal
nel 2015, ha consentito una dimora
sicura a 256 famiglie.

Paul Metzener ha visto con i pro-
pri occhi la miseria del mondo, ma ha
incontrato anche cordialita e grati-
tudine. «Cio che da un senso al mio
lavoro sono le incredibili storie delle
persone che incrocio sul mio percorso,
anche qui a Nottwil», afferma.

Dal 1982 Paul Metzener ha un
grande amico tetraplegico e quindi sa

quali sfide puo celare una lesione midol-

lare nella vita di tutti i giorni. Per cui il can-
tiere del complesso a Nottwil € stato un continuo
interpellarsi su quali strutture fossero piu utili per
le persone mielolese. «Ad un certo punto l'aspetto
estetico passa in secondo piano, lasciando spazio
a quello funzionale.»

Per Paul Metzener il progetto di Nottwil si con-
cludera nell’autunno del 2020. Di piani concreti per
il futuro ancora non ne ha, ma sicuramente la sua
prossima sfida lo sta gia aspettando. (pmb/we) @

«0ggi c'e stato bisogno di me, per impiegare
tutte le risorse disponibili del progetto di
costruzione a Nottwil con il massimo vantag-
gio per le persone con lesione midollare.»

Incaricato dalla Fondazione svizzera per paraplegici, Paul
Metzener, architetto e consulente dei committenti, & respon-
sabile della conduzione generale dei cantieri a Nottwil.



GRAZIE

La donazione speciale

Consegnate due donazioni in contanti al ParaForum.

Quando preparando I'escursione al ParaForum a Nottwil Esther Zwahlen, I'inse-
gnante della 52 elementare di Huttwil (BE), ha spiegato alla sua classe che la visita
nel Centro svizzero per paraplegici sarebbe stata gratuita, per gli allievi & subito stato
chiaro divoler esprimere la loro gratitudine per questo «regalo» facendo una colletta
per la Fondazione svizzera per paraplegici (FSP). Hanno consegnato direttamente
nel ParaForum l'importo di 564.20 franchi cosi raccolto. La visita € piaciuta moltis-
simo ai ragazzi, che sono rimasti particolarmente impressionati dal vivace dialogo
con un signore in sedia a rotelle.

Anche Mara Brun di Gelfingen (LU) e le sue amiche Mia, Lorena e Olivia hanno con-
segnato al ParaForum i 650 franchi in contanti ricavati quest’inverno dalla vendita
di biscotti nel quadro di un’iniziativa di beneficenza. Le ragazze sono rimaste pro-
fondamente affascinate dalla visita a Nottwil, una «bellissima esperienza» di cui ser-

beranno a lungo un vivo ricordo.

o www.paraforum.ch

La FSP ringrazia di cuore per queste donazioni.

In basso Mia Kristensen, Olivia Rothlin, Lorena Furrer, Mara Brun (d. s. a d.).

Lettere alla Fondazione

Anome dei coniugi Saric di Cevio (Tl) ringraziamo
sentitamente la vostra Fondazione per I'impor-
tante aiuto finanziario erogato per l'installazione
di una doccia a pavimento. Grazie al vostro sup-
porto il signor Saric ha la possibilita di rimanere
attorniato dall’affetto dei suoi cari. Un grande
grazie per avergli garantito una migliore qualita
di vita.

Pro Senectute Ticino e Moesano,
Muralto

Non so come ringraziare la Fondazione svizzera
per paraplegici per aver reso possibile la mia de-
genza riabilitativa a Nottwil assumendosi i costi
non coperti. Ho tratto enorme giovamento da
questa riabilitazione e i preziosi consigli ricevuti
mi aiutano a gestire la mia quotidianita in auto-
nomia e sicurezza. Grazie, grazie di cuore!
Ruth Grossenbacher, Zollikofen BE

La vostra lettera mi ha fatto immensamente pia-
cere. Grazie di cuore per aver reso possibile
I'acquisto non solo di un piano cottura che mi

consenta di accostarmi per cucinare, bensi anche
della mia nuova sedia a rotelle. Essendo adattata
perfettamente alle mie esigenze, € comodissima
e spero di poterla utilizzare per i prossimi sette
anni, proprio come quella precedente.
Katharina Burri, Sirnach TG

Dopo dodici anni dedicati al mio progetto di
acquistare una macchina, devo in larga misura a
voi se questo mio sogno ¢é ora finalmente diven-
tato realta. Il vostro generoso contributo mi ha
permesso di compiere un passo importante verso
I'indipendenza e per questo desidero ringraziarvi
di cuore.

Marco Spano, Zurigo

Acconsentendo all'installazione di un montasca-
le presso il Centre de Sports et Loisirs a Charmey
(FR) avete permesso al signor Rime di riprendere
la sua attivita quale allenatore in seno alla societa
di ginnastica del paese. Ringraziamo di cuore per
guesto generoso gesto, testimonianza inequivo-
cabile del vostro impegno per le persone a mobi-

lita ridotta; siamo persuasi che favorira notevol-
mente l'integrazione del signor Rime nella sua
nuova vita. Grazie mille per il vostro sostegno.
Amministraz. comunale Val-de-Charmey,
Charmey FR

Desidero esprimere alla Fondazione svizzera per
paraplegici tutta la mia gratitudine per il soste-
gno ricevuto nell’acquisto del materiale medico
che mi permette di svolgere le mie attivita di
auto-aiuto per le persone a mobilita ridotta in
seno all'associazione «Roues de la Liberté» in
Brasile. Quest’organizzazione di pubblica utilita
invita a condividere le proprie esperienze e a vi-
vere una vita dignitosa valorizzando appieno il
proprio potenziale. Cosi facendo motiva i giovani
e sensibilizza le famiglie, fornendo loro carroz-
zelle, protesi, stampelle e altri importanti stru-
menti ortopedici.

Michel Peneveyre, Losanna

Porto do Galinhas (BRA)

0 www.lesrouesdelaliberte.com
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Lucerne Festival

PARTENARIATO

Quando la musica sostiene le persone mielolese

All'inizio del XIX secolo le sorprese erano parte
integrante dell’esperienza musicale di chi assi-
steva ai concerti di Ludwig van Beethoven. Le
«accademie» da lui istituite non proponevano
al pubblico le solite opere dei maestri del pas-
sato, bensi grandi novita del mondo della musica,
ovvero brani propri e opere di suoi contempo-
ranei. Infatti non di rado Beethoven, che soleva
organizzare spettacoli musicali, presentava al
pubblico le sue partiture fresche di penna.

| concerti di Francois-Xavier Roth, come
quello che era previsto per il Lucerne Festival
a fine agosto, sorprendono con la stessa fre-
schezza e fanno del 48enne francese, noto per
le sue interpretazioni che spaziano da una prassi
esecutiva storica fino alla musica contempora-
nea, uno dei direttori d'orchestra piu rinomati
dei nostri tempi. Quando le traiettorie precise
dei suoi repertori incontrano la sua spiccata sen-
sibilita musicale, egli confronta il pubblico con
universi sonori nuovi, rendendo inattesamente
familiari i suoni contemporanei. Lo stesso accade
qguando combina le opere di Beethoven, del quale
ritiene sia il «primo compositore politico», con
opere moderne. Questa era |'esperienza prevista
anche a Lucerna.

Bisogna guardare avanti
All'epoca le accademie di Beethoven erano con-
certi di beneficenza a favore di un musicista o
compositore. Similmente, nel quadro del parte-
nariato tra il Lucerne Festival e la Fondazione sviz-
zera per paraplegici, il pubblico di questa serata
speciale avrebbe avuto la possibilita di donare il
venti percento del prezzo del biglietto a favore
della Fondazione di Nottwil. Per via della pan-
demia di coronavirus, tuttavia, il concerto che
avrebbe permesso di sentire il Royal Concertge-
bouworkest, uno dei piu eccelsi corpi musicali del
mondo, e stato annullato.

Fino all'ultimo i due partner avevano spe-
rato nello svolgimento dell’'evento, verificando

ma ora il Lucerne Festival 2020 deve essere rimandato
per via della pandemia di coronavirus. Ciononostante, i responsabili del partenariato tra il Lucerne Festival e
la Fondazione svizzera per paraplegici stanno gia pianificando il futuro.

vari scenari alternativi. La decisione del Consi-
glio federale del 29 aprile, che prevede grandi
restrizioni per lo svolgimento di manifestazioni
di carattere pubblico, ha pero reso impercorribili
tutte le opzioni, costringendo gli organizzatori ad
annullare |'evento.

I responsabili perd non si sono lasciati scorag-
giare e stanno anzi gia pianificando per il futuro.
«Faremo di tutto al fine di poter offrire ai soste-
nitori della Fondazione svizzera per paraplegici
una serata musicale altrettanto allettante I'anno
prossimo», afferma Michael Haefliger, il sovrin-
tendente del Lucerne Festival. Con l'insolita com-
binazione di Beethoven e brani contemporanei,
quest'anno Haefliger avrebbe voluto offrirci il pia-
cere di scoprire la modernita delle composizioni
di Beethoven. Ora il suo instancabile impegno per
la musica classica ci fa attendere con trepidazione
I'edizione 2021 del Lucerne Festival, in barba alla
pandemia ancora in corso. (kste/pgc)

Il dirigente

Francois-Xavier Roth (a destra) e il
Royal Concertgebouworkest sono
sinonimo di un’esperienza musicale
immersiva ed emozionante.
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dell’Unione dei sostenitori in una pellicola ecologica in polietilene.

della Fondazione svizzera APPROFONDIMENTO stampato in

per paraplegici (UdS) Solidarieta svizzera

Il pilastro della nostra convivenza

La coesione sociale risultante dai nostri valori | L'abbonamento della rivista per i soste-
comuni & divenuta la parola d’ordine della pan- | nitori «Paraplegia» & incluso nella quota
.. . . Lo . d'adesione: 45 franchi per persona

demia di coronavirus. Ma la solidarieta influisce

Per via del coronavirus, |'Assemblea dei
soci del 22 aprile € stata posticipata alla
fine del 2020. La data esatta verra comu- singola e nucleo monoparentale con

anche concretamente sulla vita quotidiana delle | figli inclusi, 90 franchi per coniugi e
persone mielolese. «La solidarietd non & qual- | famiglia. Affiliazione permanente:

. N . 1000 franchi.
cosa che si puo delegare allo Statox, sottolinea | || 2 wc o in sussidio sosteni-
il fondatore della FSP, Guido A. Zach. Ma cosa | tori di 250000 franchi in caso di para

nicata dal Comitato direttivo UdS nel
numero di settembre della nostra rivista
«Paraplegia».

- ianifi idarietd vi i _ | otetraplegia conseguente a infortunio
www.paraplegie.ch/assemblea s!gmflca. ch1 solldgrleta V|ssu.ta oggl? Nella pros e imz”cghi - digendenza o
sima edizione di «Paraplegia» vi presenteremo | | .nie dalla sedia a rotelle.
alcuni esempi. paraplegie.ch/it/diventare-membro
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«Ho finito I'apprendistato.
Ora inizia la vita.»

Melania, 20 anni, sta pianificando un anno all’estero.

sussidio sostenitor!

CHF 250 (0]0]0 By
in caso d’emergenza

In cas di ra-t tra a vuta a
r p\egl do!
o di pa a-le

dalla sedia @ rotelle

Una quota unica, una previdenza perpetua.

Diventa ora membro permanente.

In qualsiasi luogo nel mondo e circostanza di vita ci si trovi, i vantaggi saranno illimitati nel
tempo. Versando un importo una tantum di CHF 1000.- diventerai membro permanente e,

- in caso di emergenza, riceverai CHF 250000.—, qualora subissi una para o tetraplegia Fondazione
conseguente a infortunio che implichi una dipendenza permanente dalla sedia a rotelle. svizzera per

paraplegici

Un unico pagamento, membro per sempre:
www.diventare-membro-permanente.ch
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3 gettembre 1094

Con un lascito o un‘eredita lasciate svizzera per
ai mielolesi un futuro migliore.

paraplegici

Telefono 04193962 62, www.paraplegie.ch/lasciti





