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

Cari membri,

quando le persone a seguito di un incidente o una malattia
vengono ricoverate nel Centro svizzero per paraplegici (CSP),
devono essere fiduciose di ricevere il miglior trattamento possi-
bile. Oltre alla diagnosi della lesione midollare, devono affron-
tare circostanze completamente nuove e numerosi dubbi e
domande. Esse dipendono dal know-how tecnico del CSP e
dalla collaborazione coordinata delle varie discipline. La fidu-
cia € dunqgue un fattore decisivo per I'esito della riabilitazione.
| rapporti di fiducia che nascono tra il personale specializzato e
i pazienti durante i lunghi mesi di degenza in Clinica rappresen-
tano la base per la loro reintegrazione sociale e il reinserimento
nel mondo del lavoro. Le persone mielolese hanno la certezza
di poter contare sul sostegno di Nottwil per il resto della vita.
Anche per questo dobbiamo riconquistare giorno dopo giorno
la loro fiducia e quella dei loro cari.

Quando il 1° agosto ho assunto la direzione del CSP, ero
consapevole del fatto che voi, in quanto membri e sostenitori,
dobbiate avere la certezza che avremo premura di utilizzare |
mezzi affidatici in modo parsimonioso e responsabile. E questo
0ggi posso confermarlo: per i collaboratori del Gruppo Svizzero
Paraplegici, sapersi forti del sostegno della popolazione rappre-
senta una motivazione che va ad alimentare ulteriormenteiil loro
instancabile impegno. La vostra fiducia & un dono che coltivano
con grande cura.

E insieme garantiamo che il CSP nei prossimi 30 anni pro-
ceda sulla propria strada con lo stesso successo e spirito avve-
niristico degli ultimi 30 anni. In tal senso, avremo riguardo della
nostra Clinica specialistica e le consentiremo di svilupparsi in una
prospettiva moderna. Vogliamo che Nottwil sia il centro di riferi-
mento in fatto di trattamento di persone con lesione midollare
e voi, con il vostro sostegno e la fiducia accordataci, vi contri-
buite in maniera determinante.

E di cio desidero ringraziarvi di cuore!

Luca Jelmoni
#
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Direttore generale del Centro svizzero per paraplegici

Approfondimento: la fiducia

6 COME NASCE LA FIDUCIA? Egle Mantovani I'ha scoperto
nel Centro svizzero per paraplegici.

10 IPPOTERAPIA | movimenti del dorso del cavallo si prestano
per un tipo di terapia molto particolare.

12 TRASPARENZA La Fondazione svizzera per paraplegici
spalanca le proprie porte a chiunque si interessi al lavoro
che vi viene svolto.

14 PERCHE DOVREMMO FIDARCI DI LORO?

Abbiamo raccolto alcune opinioni sul campus di Nottwil.

16 IL PARERE DELL'ESPERTO Nella sua intervista il filosofo
Martin Hartmann ci parla dell'importanza della fiducia per la
convivenza sociale.

18 1 NOSTRI CONSIGLI Ecco come promuovere la fiducia.

19 DIVAGAZIONI E voi a chirivelereste il vostro codice PIN?

20 INCONTRO Manuela Leemann rimane tetraplegica a causa
di un incidente sportivo. Oggi € avvocata e mamma e si
adopera in politica per le persone svantaggiate.

25 INNOVAZIONE Come lo sviluppo di un attrezzo di corsa
sportiva facilita la vita di tutte le persone in carrozzina.

28 PARAWORK Soluzioni su misura per un reinserimento
professionale riuscito.

30 NUOVA CAMPAGNA NELLA SVIZZERA ROMANDA
E se tutte le persone fossero in carrozzina?

33 0GGI C'E STATO BISOGNO DI ME Johannes Kinast &
I'amministratore della nostra comunita virtuale.

4 CAMPUS DI NOTTWIL

29 CONGRESSO DELL'ESCIF

32 FEEDBACK

34 A VENIRE

In copertina La paziente Deborah Luternauer e il cavallo da terapia Kolby
nell’azienda agricola Eyhof a Nottwil.
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anniversario
ParaCasa

A settembre 2020 a Schenkon
(LU) € nata la ParaCasa, il primo
appartamento in condivisione
della Svizzera che aiuta giovani
persone para e tetraplegiche

a riconquistare la propria
indipendenza. Il progetto di
ParaHelp ha incontrato un
notevole consenso. Infatti, a un
anno di distanza, sono in fun-
zione ben tre appartamenti.

paraplegie.ch/
parawg-it

Grande eco sui social

| nostri post pubblicati il

10 ottobre su Facebook e
Instagram in occasione della
giornata mondiale del cane
hanno generato varie dona-
zioni spontanee. Grazie

di cuore! Per offrire terapie
assistite con animali, il Centro
svizzero per paraplegici
collabora con la Fondation
Barry di Martigny (VS), i cui
San Bernardi visitano regolar-
mente i pazienti di Nottwil.

facebook.com/
paraplegie

instagram.com/
paraplegie
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Paraplegici dell’anno

La basilese Galina Gladkova-Hoffmann e I'argoviese Karl Emmen-
egger sono stati insigniti con il titolo di «Para e tetraplegici
dell'anno 2020/2021». La premiazione ha avuto luogo a Nottwil
il 5 settembre, nella giornata mondiale delle persone con lesioni
del midollo spinale.

Galina Gladkova-Hoffmann é stata per numerosi anni solista
per il Balletto a Basilea e Lucerna, nonché per il Balletto da camera
svizzero. Dopo essere rimasta tetraplegica in seguito a un inci-
dente di equitazione nel 1995, rimase attiva quale coreografa e
insegnante di ballo. Nel 2006 fondo la propria Dance Academy.
Oggi e direttrice, coreografa e insegnante di ballo e balletto, e
trasmette la sua passione ai giovani.

Karl Emmenegger ¢ un ex campione di pallamano che nel
1978 ha perso I'uso delle gambe a causa di un incidente automo-
bilistico. Dal 1990 presso il Centro svizzero per paraplegici si ado-
pera per il reinserimento professionale di persone mielolese,
dando coraggio a numerose persone e mostrando loro nuove
prospettive. Se il nostro Paese a livello internazionale rientra tra i
primi in fatto di integrazione professionale di persone con lesione
midollare, cio € in larga misura anche merito suo.

Affidarsi al medico
di famiglia

Le persone con lesione
midollare hanno bisogno di
un’assistenza completa e
interprofessionale per tutta
la vita. Potersi rivolgere a
un centro per paraplegici &
per loro di fondamentale
importanza. Tuttavia, degli
studi effettuati dalla Ricerca
svizzera per paraplegici (RSP)
hanno evidenziato che
spesso i centri specializzati
sono ubicati in luoghi
troppo lontani e di conse-
guenza i medici di famiglia
si ritrovano a gestire i com-
plessi quadri clinici di per-
sone mielolese. SwiSCl,

un progetto dello studio di
coorte della RSP, cerca ora,
insieme a medici di famiglia
e ParaHelp, nuovi approcci
all’assistenza medico-
sanitaria nelle regioni piu
remote. A tale scopo viene
rafforzata la collaborazione
tra centri per paraplegici e
medici di famiglia, che rice-
vono inoltre un‘apposita
formazione in ambito di
lesione midollare. | pazienti
ottengono cosi la possibilita
di beneficiare di un‘assi-
stenza professionale nei
pressi del proprio domicilio.

@ swisci.ch

Tennis in carrozzina per i bimbi

Per permettere ai bambini in sedia a rotelle di praticare
sport nei pressi del loro domicilio per la prevenzione della
loro salute, ParaHelp insieme all’Associazione svizzera
dei paraplegici e al Gruppo carrozzella Berna ha lanciato
un progetto pilota e cerca associazioni pronte a offrire
allenamenti settimanali. Il progetto, che coniuga salute,
sport e integrazione, verra accompagnato da perso-
nale pedagogico qualificato. Il primo allenamento di
prova, tenutosi presso una Tennis Academy a Ostermun-
digen (BE), ha suscitato un vivo interesse.

@ paraplegie.ch/parahelp/it
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" OOO gli allievi

che nel corso del 2021 hanno visitato il ParaForum a Nottwil, e cido nonostante il centro
visitatori sia rimasto chiuso per mesi a causa del coronavirus e per un certo periodo abbia
potuto accogliere solo piccoli gruppi. Per le classi & previsto un programma speciale comprensivo
di materiale didattico, incontri con persone para e tetraplegiche

e apprendimento interattivo in esposizione. paraplegie.ch/scuola

i
-

l ’mm ]

Scambio di‘informazioni nel ParaFortm: Nndr_(_e_'as Aebi,

Heinz Frei, Heidi Hanselmann &.Tea Aebi (da'sifistra)

Visita di spessore a Nottwil

Nel mese di ottobre il presidente del Consiglio nazionale Andreas Aebi ha fatto visita alla Fondazione
svizzera per paraplegici (FSP), dove ha incontrato alcune persone para e tetraplegiche e ha scoperto
quali sono le loro sfide quotidiane. Heinz Frei, ad esempio, gli ha raccontato della sua vita da atleta
in carrozzina, mentre Vito Rizzo ha descritto come la FSP e il contributo assistenziale gli hanno con-
sentito di vivere a casa nonostante fosse ventilato. «Sono stati incontri molto interessanti», riassume
Andreas Aebi. «Trovo ammirevoli gli sforzi compiuti dai pazienti per riprendere in mano la propria
vita.» Il presidente del Consiglio nazionale & rimasto profondamente impressionato anche dall’opera
solidale di Nottwil, unica nel suo genere, e dal lavoro svolto dai collaboratori, sia in ambito medi-
co-sanitario che terapeutico. La presidente della Fondazione svizzera per paraplegici Heidi Hansel-
mann ha apprezzato il sincero interesse manifestato dal politico in visita: «Sono rimasta particolar-
mente toccata dal modo aperto e disinvolto in cui ha interagito con le persone mielolese.»

Dei cortometraggi
per conoscere

la vita delle persone
mielolese

Come si vive da seduti? La
Fondazione svizzera per para-
plegici ha realizzato tre corto-
metraggi che consentono

di immergersi nel mondo delle
persone con una para o
tetraplegia e di vivere una gior-
nata in carrozzina dal loro
punto di vista. Il quadro viene
completato da un quarto cor-
tometraggio, un documentario
sull’operato del fondatore

del CSP Guido A. Zach. Presen-
tati al pubblico in occasione
del Zurich Film Festival, i filmati
hanno lo scopo di sensibilizzare
I'opinione pubblica sul tema
della lesione midollare.

Link Lo
diretto =]

Medaglie e record

Dopo i successi ottenuti ai Giochi paralim-
pici di Tokyo, Manuela Schar e Marcel
Hug continuano a brillare anche nella sta-
gione maratonistica. Alla maratona di
Berlino i due atleti hanno portato a casa

una medaglia d’oro ciascuno. Dominano
inoltre sui concorrenti anche alla mara-
tona di Boston, mentre alla maratona di
Londra, oltre a tagliare il traguardo per
primi, hanno stabilito due nuovi record di
percorso. Vivissime congratulazioni!
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Mesi e mesi di terapia
Egle Mantovani si esercita a trasferirsi in
carrozzina insieme alla sua ergoterapista
ossana Plebani (in primo piano).

-
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lessere un rapporto

di fiducia

Lo stretto legame instaurato tra personale curante e pazienti e la

cooperazione interdisciplinare sono due elementi distintivi del CSP.

Questo approccio ha consentito a Egle Mantovani di trovare un
percorso di guarigione dopo una brutta malattia.

Quella di Egle Mantovani € un’esperienza che
non si augura a nessuno. E un comune sabato
sera del mese di marzo e Egle va a letto, come
tutte le sere. Fin qui tutto normale. Ma alle tre
di notte improvvisamente si sveglia e realizza di
non sentire piu braccia e gambe. La 59enne che
da due anni lavorava a Zurigo, ricorda con chia-
rezza questo istante: «Ero quasi completamente
paralizzata.» E adesso? Mentre cosi giace, viene
sopraffatta dalla paura. «L'unica cosa che potevo
fare e strisciare per terra, come un serpente. Poi
ho chiamato la polizia affinché aprissero la porta
di casa.» Ancora oggi nessuno sa dirle con esat-
tezza cos’'é successo quella notte. L'unica cosa
che sa, & che non & stato un incidente.

Delle prime due settimane in ospedale ha
solo ricordi offuscati. Inizialmente sospettano un
tumore e quindi la operano ai polmoni, ma que-
sta diagnosi verra successivamente scartata. In
seguito viene avviato un trattamento con immu-
noglobulina per rafforzare il sistema immunita-
rio, ma anche cio non si ripercuotera in alcun
modo sulla sua situazione: la paralisi rimane. Da
un momento all'altro I'imprenditrice originaria
di Venezia, ammirata da tutti per la sua determi-
nazione, ¢ priva di forze e dipende totalmente
dall’aiuto altrui: ora siede in carrozzina e deve
farsi spingere. «Nella mia vita ho dovuto lottare
molto; non mi fidavo di nessuno e preferivo fare
tutto da sola», racconta. «Dopo il divorzio ho cre-
sciuto da sola mio figlio, ho fondato e gestito
varie aziende, ho lavorato in vari Paesi e mi sono
occupata dei miei genitori, ormai anziani. E poi,
di colpo, € cambiato tutto.»

Trascorsa I'ennesima settimana senza miglio-
ramenti, infine viene trasferita nel Centro svizzero
per paraplegici (CSP) a Nottwil. «Qui ho imparato
cos’é la fiducia», afferma Egle Mantovani in una
soleggiata mattina di ottobre, pochi giorni prima

di essere dimessa. Una frase breve, detta con leg-
gerezza, quasi fosse il sunto del lungo percorso
affrontato da quella fatale notte.

Restituire le redini

Per il CSP la fiducia € un tema di primaria impor-
tanza. Le persone che subiscono una lesione
midollare si trovano da un giorno all’altro in una
situazione completamente nuova. La loro vita &
in mano agli specialisti, dei quali devono avere

«A Nottwil non sei un nu

¥

Egle Mantovani, paziente

mero,

sel una persona in carne e 0ssa.»

Egle Mantovani

la certezza che stiano facendo la cosa giusta,
che agiscano con le migliori intenzioni e delle cui
parole devono fidarsi.

«l nostri pazienti devono far fronte a una
massiccia perdita di controllo», afferma Marianne
Boller, responsabile Psicologia. «Non riescono piu
a muoversi, a prendersi cura di sé e sono comple-
tamente in balia delle competenze di estranei.»
Ma i collaboratori delle équipe interprofessionali
del CSP sono consapevoli di questo rapporto di
dipendenza, afferma Marianne Boller, e quindi
fin dai primi istanti cercano dei modi per resti-
tuire ai pazienti un po’ di controllo sul proprio
corpo, i propri pensieri, sulle proprie emozioni e
la propria vita.

«Nella situazione in cui versano, i pazienti
sono estremamente vulnerabili e percio badiamo
a mantenere un clima di fiducia.» Ad esempio
fornendo informazioni precise, comunicando in
modo chiaro e agendo con affidabilita, since-
rita ed autenticita. «Ovviamente a chiunque puo
capitare di sbagliare; € importante parlare aper-
tamente degli errori», spiega la psicoterapeuta,

>

Marianne Boller, responsabile
Psicologia

«Badiamo ad
attenerci ad
alcune regole
basilari per
mantenere un
clima di fiducia.»
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«perché riconoscere |'errore e scusarsi per averlo
commesso significa costruire fiducia.» Cercare
di nascondere |'errore ¢ la cosa peggiore che si
possa fare, poiché cio irrita le persone.

Alcuni pazientisi rivolgono alla Clinica di Nott-
wil dopo essersi sottoposti a trattamenti poco effi-
cadi altrove. Spesso sono amareggiati e arrabbiati
e, prima di poter prendere decisioni di ampia por-
tata sulla loro vita insieme alle nostre équipe inter-
professionali, devono ritrovare la fiducia persa.

Il dono della fiducia

La fiducia reciproca si ripercuote direttamente
sull’esito delle terapie e quindi rappresenta un
pilastro portante del suo lavoro, spiega Kamran
Koligi. Affinché ricevano tutte le informazioni
necessarie, il medico caposervizio dell’Unita spi-
nale si prende molto tempo per parlare con i suoi
pazienti: «Devono accorgersi che non agiamo per
interesse personale», afferma. In quanto medico,
deve essere attendibile e presentare i trattamenti
possibili in modo sincero, realistico e trasparente.
«Non possiamo permettere che i pazienti sognino
I'impossibile, cid farebbe sgretolare il nostro rap-
porto. Ma al contempo & nostro compito trasmet-
tere loro energia positiva e mantenere alta la loro
motivazione durante la riabilitazione.»

Negli ultimi anni I'immagine del medico ha
subito profondi cambiamenti. Quello che all’'epo-
ca era considerato un semidio in camice bianco
di cui fidarsi ciecamente, oggi € diventato un
mero consulente sanitario che i pazienti, sempre
piu informati, inondano di domande diffidenti.
Kamran Koligi ci spiega che oggi il suo compito &
quello di unire le varie informazioni su un piano
logico: «I pazienti devono avere un'‘idea possibil-
mente chiara di cio che li aspetta.»

Ma puod anche capitare che essi si fidino
troppo del proprio medico, il che emotivamente lo
mette sotto pressione. «In alcuni casi ho I'impres-
sione di dover prendere io le decisioni per loro,
spiega il medico, che nel corso degli anni ha impa-
rato a gestire queste dinamiche: «Godere della
fiducia dei miei pazienti & un dono immenso che
per me personalmente ricopre un valore molto
piu elevato della pressione a cui sono esposto.»

Condividere momenti di vita

Con il passare dei mesi di riabilitazione, essendo al
loro fianco nei momenti di speranza e di dispera-
zione, il personale curante instaura con i pazienti
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a loro affidati un legame molto stretto. Ma, affin-
ché le persone para e tetraplegiche si confidino
con loro, deve nascere una relazione di fiducia.
F questa la base necessaria, affinché il personale
curante possa dare loro speranza e coraggio.
Ma come si crea questa fiducia? «La fiducia
dei pazienti riflette il rispetto che noi, curandoli,
nutriamo nei loro confronti: tutelando la loro
dignita, avendo riguardo della loro autonomia o
mostrandoci empatici. Devono sentire e perce-
pire la nostra vicinanza a livello umanoy, afferma
Tina PI6tz, responsabile Management infermieri-
stico riabilitazione. E in questa sfera essenziale di
cure infermieristiche che le due persone siincon-
trano: «Si tratta di condividere momenti di vita e
di costruire insieme un vero e proprio rapporto.»
Per molti anni Tina Pl6tz ha lavorato in strut-
ture ospedaliere in cui il tempo dedicato a questi
aspetti interpersonali era scarso. Oggi ritiene che
I'approccio adottato dal CSP, con la sua rete di
prestazioni integrale e le équipe interprofessionali
che lavorano da pari a pari, sia un vero privilegio
per i pazienti. E infatti questo metodo e impre-
scindibile per raggiungere il miglior risultato pos-
sibile nel trattamento di quadri clinici complessi.
Non da ultimo perché prevede che nei trat-
tamenti vengano coinvolti anche i familiari piu
stretti. «La situazione riguarda anche loro», spiega
Tina PIotz. Essi sono partecipi nel processo riabili-
tativo e, siccome si prendono cura dei propri cari,

Kamran Koligi, medico capo-
servizio Unita spinale

Tina Plotz, responsabile
Management infermieristico
riabilitazione

«La fiducia dei pazienti riflette il rispetto
che noi, curandoli, nutriamo nei loro

confronti.» tina pistz

cambia anche la loro vita. Anche loro, quindi,
hanno bisogno di essere sostenuti e accompa-
gnati, sia a livello tecnico che emotivo, ad esem-
pio per quanto riguarda l'autostima: devono
avere la certezza di riuscire ad affrontare questa
nuova situazione e i compiti che essa implica.

La chiave per la guarigione

Quando Egle Mantovaniviene trasferita a Nottwil,
non sa se reggerebbe un’altra delusione medica.
Partecipa alle terapie con tutta la forza che ha,
determinata a eseguire da sola il prossimo tra-
sferimento. Ma ogni volta le braccia continuano
a tradirla. «Ci ho provato a piu riprese, anche a
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Egle Mantova
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letto. Ma niente da fare.» Oggi sa che la chiave
per il suo successo si nascondeva nell’approccio
globale alla sua malattia: «A Nottwil non sei un
numero, sei Una persona in carne e 0ssa.»

La collaborazione tra medici, fisioterapisti,
ergoterapisti e psicoterapisti ha spinto la paziente
a riflettere intensamente sulla sua vita e sul tema
della fiducia. «Le terapiste hanno capito subito
che — & vero — ho una malattia fisica. Ma hanno
anche realizzato che nella mia testa c’é qualcosa
che mi blocca.» Le terapie e i numerosi dialo-
ghi con altre persone in carrozzina nel CSP infine
hanno messo in moto qualcosa che chiama «la
rieducazione»: ha imparato che altre persone
possono volerla aiutare.

E dopo cinque mesi, ecco che in piscina c'ée
stata la svolta: quando la sua fisioterapista la
stava calando in acqua con un apposito braccio
meccanico, la donna finora paralizzata improv-
visamente torna a muovere le gambe. In questo
momento cosi decisivo, & stata sopraffatta dalle
emozioni: «Ho pianto come una bambina». Le &
bastato un istante per capire che, se riesce a cam-
minare in acqua, liberata dalla forza di gravita,
prima o poi tornera a camminare anche a riva.

E infatti gia qualche settimana piu tardi Egle
Mantovani si preparera a lasciare il CSP. Il sog-

Zero per
 ho imparato

=28

giorno in Clinica I'ha trasformata, dice: «Sono
grata per tutte le esperienze fatte qui e spero che
la mia storia possa aiutare altre persone.» | medici
non sono mai riusciti a scoprire con esattezza
cosa abbia scaturito I'infiammazione della radice
dei nervi spinali di cui ha sofferto. Ma per lei c'e
un insegnamento che sovrasta qualsiasi diagnosi:
«Ho capito che la fiducia dipende molto anche
dalla fiducia che si ripone in sé stessi.»

Fidarsi, in prima linea di sé stessi
E la psicoterapeuta Marianne Boller le da ragione:
«Prima di essere dimessi bisogna imparare a
cavarsela da sé, a chiedersi «Sard capace di far-
cela anche fuori dall’ambiente protetto del CSP?
Ed & proprio qui che bisogna credere in sé stessi.»
Gli stretti legami instaurati nel CSP creano
una solida base per il futuro: i pazienti hanno la
certezza di poter contare sul sostegno di Nottwil
per il resto della vita e di potersi avvalere della
rete di prestazioni del Gruppo Svizzero Paraple-
gici, della sua struttura clinica nonché delle sue
nozioni specialistiche interprofessionali. Le solide
fondamenta per la fiducia necessaria le hanno
gia create durante il loro soggiorno riabilitativo
a Nottwil.
(kste/baad/we) m

La fiducia é la base per la
riuscita della terapia La paziente
ha parlato spesso della fiducia
insieme alla sua fisioterapista
Susanna Willisegger (a destra).

Un sostegno importante

La psicoterapeuta Corinne Stadler
fa parte dell’équipe interprofessio-
nale che ha seguito Egle Mantovani.
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Immaginatevi la sequente scena: avete una para
o0 tetraplegia e siete seduti, ma non in sedia a
rotelle, bensi sul dorso di un cavallo. E poi vi chie-
dono anche di estendere le braccia lateralmente.
«Ammetto che ci vuole coraggio», afferma
Deborah Luternauer. «<Ma € una bella sensazione
quando dopo pochi metri ti accorgi come tutti
gliingranaggi si incastrano.» E un’esperienza che
rafforza sia la fiducia nel proprio corpo che nel
cavallo, un assistente indispensabile per questo
esercizio, spiega.

Tutto € iniziato a Natale dell’anno scorso.
Durante un’escursione nelle montagne ticinesi
su un pendio innevato l'insegnante 26enne di
Mohlin (AG) precipita per 700 metri, lesionando
il midollo spinale nella colonna cervicale. Un
passo falso costato caro: ha subito una tetraple-
gia e quindi viene operata a Lugano e successiva-
mente trasferita nel Centro svizzero per paraple-
gici (CSP) di Nottwil per la riabilitazione. Il primo
periodo e stato duro: «Dovevano imboccarmi
perché non riuscivo nemmeno a muovere le brac-

10 PARAPLEGIA | DICEMBRE 2021
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cia. Facevo fatica a deglutire ed ero terrorizzata
dall'idea di soffocare se qualcosa mi fosse andato
di traverso.»

Quale sollievo scoprire che il suo midollo
spinale non e stato completamente reciso e che
quindi col tempo sarebbe stato possibile recu-
perare alcune funzioni corporee. Infatti, torna a
muovere il braccio, poi a estendere lagamba e a
flettere singole dita. «Un’infermiera mi ha inco-
raggiata a continuare a provare: quindi mi con-
centravo sul dito e pensavo: «Dai, forza, muovitil
e poi improvvisamente ha fatto uno scattino.»
Da allora e tornata a usare autonomamente la
mano.

Rapidi miglioramenti

Come molte altre persone con lesione midollare,
anche Deborah Luternauer soffre di un elevato
tono muscolare e di contrazioni muscolari invo-
lontarie (spasmi). Se sta seduta senza muoversi
sono piu forti, mentre quando si muove dimi-
nuiscono e per questo motivo la fisioterapista le

Rita Gnagi, coadiutrice del
cavallo



ha consigliato di provare I'ippoterapia. | cavalli la
intimoriscono, quindi inizialmente € un po’ scet-
tica. «Alla prima cavalcata non sono nemmeno
riuscita a tenere la testa sollevata e a guardare
avanti. Continuavo a chiedermi: «Servira vera-
mente a qualcosa? In sedia a rotelle ero abituata
a tenere le gambe strette e rivolte in avanti, ma
appena scesa dal cavallo ho sentito che le anche
si erano come sbloccate.»

Sono bastate poche ore di terapia per con-
sentirle di acquisire una maggiore stabilita nel
tronco. Ora siede in posizione eretta, lo sguardo
rivolto in avanti, senza percepire dolori alla nuca.
Il suo corpo assorbe naturalmente i fluidi movi-
menti del cavallo. «E come quando due oggetti
si fondono», spiega. «E un movimento che parte
dall’anca, che dondola a ogni passo, e che pro-
segue fino alla testa.»

Samantha Wildi, la sua fisioterapista, con-
ferma: «La riabilitazione equestre € una forma
di terapia stimolante: si lavora con tutto il corpo
e ne beneficia anche la psiche.» Servendosi dei
movimenti del dorso del cavallo, la terapista raf-
forza I'equilibrio e la muscolatura della paziente,
migliorando al contempo anche la sua mobilita.
Inoltre I'ippoterapia ha un effetto rilassante sul
corpo: i movimenti che dal cavallo vengono deli-
catamente trasmessi alla colonna vertebrale e al
tronco aiutano a regolare il tono muscolare.

«ll vero terapista é il cavallo»
Durante I'attivita terapeutica Samantha Wildi si
assicura che la paziente mantenga una postura
eretta e le spalle in equilibrio. La sua mano &
appoggiata sulla schiena della paziente e le per-
mette di capire subito quando la schiena siinarca.
«In realta, il vero terapista € il cavallo», afferma.
«Noi interveniamo solo per correggere qualcosa
di specifico o per rafforzare un movimento.»
Oltre a tenere d’occhio la paziente, la fisio-
terapista osserva anche il cavallo: «Devo poter
intervenire in qualsiasimomento e impedire chei
pazienti cadano.» Presso la scuderia Eyhof a Nott-
wil, dove ha luogo la riabilitazione equestre, ci
si esercita regolarmente ad affrontare eventuali
emergenze. Benché Samantha non si sia mai
ritrovata in una situazione critica, sa che i pazienti
non sarebbero in grado di proteggersi da soli: «La
terapia richiede una buona dose di fiducia, nei
confronti di tutta I'équipe.»

APPROFONDIMENTO

| cavalli percepiscono lo stato d'animo della per-
sona in sella e lo rispecchiano. Per evitare che
fuggano improvvisamente durante una seduta,
ad esempio perché le gambe del paziente si con-
traggono per la spasticita oppure per un brusco
strappo diredini, i cavalliimpiegati a Nottwil ven-
gono appositamente addestrati.

La gratitudine dei pazienti

Gli otto cavalli islandesi impiegati per le terapie
hanno un carattere calmo e mansueto e quindi
sono particolarmente indicati per questo lavoro.

Deborah Luternauer, paziente

«E una bella sensazione quando
dopo pochi metri ti accorgi come
tutti gli ingranaggi si incastrano.»

Deborah Luternauer

A occuparsi della loro formazione c'é Rita Gnagi,
che, in quanto coadiutrice del cavallo, affianca le
terapie e si assicura che sia possibile raggiungere
gli obiettivi desiderati. E lei che ordina al cavallo
di andare al passo, di fermarsi o di ripartire. Al
contempo controlla I'ambiente circostante indi-
viduando rumori, pedoni o oggetti insoliti che
potrebbero spaventare I'animale. «Il cavallo agi-
sce d'istinto, quindi potrebbe fare un balzo avanti
in qualsiasi momento», spiega. «lo devo intuirlo
e gestire le sue reazioni.» Se il cavallo si fida di
lei, non ha paura e non si oppone ai suoi ordini.

«ll cavallo vuole assicurarsi che sia io I'indi-
viduo alfa e quindi di tanto in tanto mi mette
alla provay, afferma Rita Gnagi. «Lo fa spintonan-
domi con la spalla oppure invadendo il mio spa-
zio e vedendo se riesce a farmi spostare.» Basta
qualche parola, determinata e severa, per creare
chiarezza. Rita ritiene che il lavoro a Nottwil sia
unico nel suo genere. Lei e i suoi colleghi trag-
gono grande motivazione soprattutto dalla rico-
noscenza mostrata dai pazienti.

Dopo nove mesi di riabilitazione, Deborah
Luternauer lascera il CSP e a gennaio iniziera
a insegnare. Durante il soggiorno in Clinica ha
beneficiato parecchio dell'ippoterapia, tant'e che
intende proseqguirla in regime ambulatoriale. Ha
anche gia trovato una scuderia adatta, dove il suo
corpo tornera di nuovo a dondolare in sintonia
con i movimenti del cavallo. (kste/we) @

Ippoterapia

Nell’ippoterapia i movimenti
ritmici e tridimensionali

del dorso del cavallo vengono
trasmessi al paziente. Cio
permette di sfruttare terapeu-

ticamente i movimenti dell’ani-

male, senza che il paziente
debba intervenire attivamente.
Dal 1994, nella vicina scuderia
Eyhof, il CSP propone varie
terapie assistite con cavalli.

paraplegie.ch/it/
riabilitazione-
equestre

@ Video sull'ippoterapia

realizzati nel quadro
del progetto «Fari della
speranzay.
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La trasparenza
alimenta la fiducia

La Fondazione svizzera per paraplegici, che conta ben
1,89 milioni di membri e numerosi grandi donatori, spalanca
le porte a chiunque si interessi al lavoro svolto a Nottwil.

La gestione coscienziosa di ogni singolo franco
donato ¢ di centrale importanza per la Fonda-
zione svizzera per paraplegici (FSP). E comunicare
chiaramente come vengono impiegati i soldi per-
cepiti contribuisce a infondere fiducia nelle per-
sone che, sia con una donazione occasionale che
con un’affiliazione annuale o permanente, dedi-
cano un importo alla Fondazione.

«Ci vuole tempo per costruire la fiducia,
spiega Beatrice Muller, direttrice finanziaria della
FSP. «Invece basta un istante per perderla. E per
questo che, quando si tratta di effettuare delle
spese, Ci atteniamo scrupolosamente ai processi.»
Nel Rapporto annuale viene elencata ogni singola
voce: «In questo modo dimostriamo che le dona-
zioni vengono impiegate come promesso. Que-
sta trasparenza ¢ la base su cui poggia la nostra
credibilita.»

11 94 per cento rimane fedele

Sono 1,89 milioni le persone che ogni anno ver-
sano alla FSP la quota d'adesione annuale oppure
un importo unico di 1000 franchi, nel caso di
un’affiliazione a vita. La durata media di un’af-
filiazione & di 15 anni e il tasso di rinnovo dell’af-
filiazione annuale si attesta al 94 per cento. Per
il responsabile Marketing affiliazioni Christian
Hambock, cio e espressione di grande fiducia e
conferma I'elevata considerazione di cui gode la
FSP nella societa: «Le persone sono consapevoli
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che qui a Nottwil svolgiamo un lavoro importante
nell'accompagnamento delle persone mielolese,
fin dal momento dell'incidente e per il resto della
loro vitax, afferma. «Facciamo tutto il possibile per
migliorare di continuo la loro situazione.»

Ma per accettare le grandi sfide e rispon-
dere alle esigenze, e necessario che il numero di
membri aumenti. La FSP sta intraprendendo varie
misure per raggiungere un obiettivo ben preciso:
un tasso di crescitaannuo tralo 0,5 e "1 per cento.

«Dobbiamo far vedere alla gente cosa fac-
ciamo», spiega Hambock. Parola d'ordine: spa-
lancare le porte e mostrarsi disponibili. La visibi-
lita, uno dei punti di forza della FSP, & la chiave
per costruire la fiducia.

«Il CSP & un progetto modello»

Dopo il primo anno i nuovi membri non ricevono
semplicemente una fattura, senza alcun com-
mento. Christian Hambdck spiega che prima rice-
vono un‘e-mail «nella quale ringraziamo per il
sostegno e scriviamo che ci farebbe piacere poter
continuare ad annoverarli tra i nostri sostenitori.
Non vogliamo intimidirli, bensi prima instaurare
un rapporto di fiducia.»

Sono ben 12000 le persone che ogni anno
partecipano alle visite guidate nel Centro svizzero
per paraplegici (CSP) a Nottwil o che visitano
I'esposizione nel centro visitatori ParaForum. Molti
di loro sono gia membri e visitando la struttura

Beatrice Miiller, direttrice
finanziaria

Christian Hambaock,
responsabile Marketing affiliazione

1,89

milioni
le persone che sono legate alla
FSP con un’affiliazione
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Visita guidata con Tim Shelton Il consulente tra pari mentre mostra il Centro svizzero per paraplegici a un gruppo di allievi.

ricevono conferma di aver impiegato bene i
propri soldi e che viene fatto tutto il possibile per
aiutare i pazienti. «Il CSP & un progetto modello.
E bastano 45 franchi per farne parte», afferma
Hambock, prima di aggiungere che anche la
quota d'adesione si ripercuote sulla fiducia: chi
subisce una lesione midollare a causa di un
infortunio e rimane dipendente dalla sedia a
rotelle, riceve 250000 franchi senza inutili trafile
burocratiche.

La solidarieta di un paesino
Spesso sono i toccanti destini di singole persone
o le incoraggianti storie di Nottwil, che inducono
le persone a prolungare la propria affiliazione.
E talvolta le iniziative di solidarieta nascono in
maniera del tutto inaspettata. Come, ad esempio,
quando tra gli abitanti di un piccolo paesino si &
diffusa la notizia che dopo un infortunio uno dei
residenti e stato curato a regola d'arte a Nottwil.
Comprendendo I'importanza dell"affiliazione per
il lavoro svolto a Nottwil, molti di loro hanno
deciso di sostenere la Fondazione.
L'organizzazione € costantemente impegnata
a migliorarsi e a fare ricerca per scoprire come
migliorare la vita delle persone para e tetraplegi-
che. «Non ci accontentiamo di cio che abbiamo»,
afferma Hambock, «piuttosto cerchiamo di pen-
sare e agire sempre nella maniera piu lungimi-
rante possibile.»

Nessuna donazione é scontata

Franzisca Beck e responsabile Fundraising e in
quanto tale si occupa delle grandi donazioni e
dei lasciti. La sua esperienza insegna che, gra-
zie alla sua immagine positiva, la FSP gode della
fiducia delle persone. Ma anche lei sottolinea
I'importanza di curare questo rapporto: «Una
volta infranta, € incredibilmente difficile ricostru-
ire la fiducia.»

Alcune persone donano alla Fondazione sviz-
zera per paraplegici somme considerevoli, ma
desiderano mantenere I'anonimato. Altre invece
apprezzano ricevere una cartolina scritta a mano
per il compleanno oppure I'opportunita di fare
un sopralluogo a Nottwil per vedere da vicino
I'operato del CSP. «Cerchiamo di rispondere
alle esigenze di ogni singola persona», afferma
Franzisca Beck, «poiché non diamo mai per scon-
tata una donazione.»

| soldi donati alimentano la speranza. La
speranza che a Nottwil anche in futuro si possa
offrire alle persone para e tetraplegiche le migliori
cure possibili. Beatrice Miiller conclude: «E solo
grazie al sostegno dei membri, dei sostenitori e
dei donatori se siamo in grado di fare «quel passo
in piw, che ci consente di aiutare in modo mirato
le persone mielolese. Ed & solo grazie alla fiducia
dei finanziatori se la Fondazione funziona cosi
bene. E di questo rapporto vogliamo prenderci
cura ogni giorno.» (pmb/we) M

Franzisca Beck, responsabile
Fundraising

12000

le persone

che ogni anno partecipano alle
visite guidate nel Centro sviz-
zero per paraplegici a Nottwil
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«l pazienti si possono fidare di me perché,
affinché possano svilupparsi, metto a loro
disposizione la mia competenza professionale
ed emotiva. E perché prendo sul serio le loro
preoccupazioni, paure e domande specifiche
relative alla lesione midollare.»

KD Dr. med. Anke Scheel-Sailer, medico caposervizio Unita spi-
nale, lavora nel CSP dal 2006. Dare ascolto alle persone, offrire loro
calore umano e rimanere autentici sono per lei prerequisiti essenziali
che alimentano la fiducia. Quando deve comunicare dei contenuti
tecnici e complessi, cerca di immedesimarsi nel suo interlocutore e di
utilizzare un linguaggio semplice. Il suo motto &: «Di la verita in modo
cheio la possa sentire e capire.»

«La nostra équipe impedisce che
si diffondano infezioni ospedaliere.
Tuteliamo quindi la sicurezza
dei pazienti, del personale e dei
visitatori.»

Alberto Detassis ¢ esperto in igiene ospedaliera e
riconosce, previene e combatte le infezioni che si possono
verificare in ambiente ospedaliero. Inoltre monitora le
misure di sicurezza ed effettua corsi e consulenze.

Perché dovremmo
‘idarci di loro?

Cos'e la fiducia? E cosa fate voi affinche gli altri si
fidino di voi? Abbiamo indagato tra le varie categorie
professionali sul campus e raccolto alcune opinioni.

Heidi Hanselmann, presia’ept
del Consiglio di fondazione dell3
Fondazione svizzera per paraplegici
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«Vantiamo un’esperienza
pluriennale nella cura
infermieristica di persone
mielolese nel loro ambiente
domestico. Un risultato
unico in tutta la Svizzera.»

Olivia Hediger, infermiera diplomata
ParaHelp, offre consulenze in merito

a temi correlati alla lesione midollare a
pazienti, familiari e personale infermieri-
stico in tutta la Svizzera. Visitando i
pazienti a casa, ParaHelp talvolta aiuta a
prevenire una degenza ospedaliera.

Andrea Hofer-Meier
€ responsabile di gruppo
Vendita degli Ausili per
I'incontinenza e la quoti-
dianita presso Orthotec.
Una buona gestione
vescicale e intestinale e
imprescindibile per la
qualita della vita delle
persone mielolese.

Daria Stohler,
soccorritrice, dal 2009
al 2012 ha svolto la
sua formazione al
SIRMED. Oggi lavora
per I'Ospedale uni-
versitario di Basilea e,
siccome la promozione
dei giovani & per lei
molto importante,
insegna lei stessa al
SIRMED.

«La mia équipe e io ci adoperiamo con
passione per le esigenze dei nostri clienti,
cercando di trovare insieme sempre la
miglior soluzione possibile.»

«La fiducia e il fondamento che permette «Nella solida formazione che ho
di affrontare un momento di estrema IS Il Sono (e
1 o . u dati in mano degli strumenti che in
difficolta. una situazione d’emergenza mi

permettono di trasmettere alla per-
sona infortunata la certezza che
sto svolgendo bene il mio lavoro e
quindi di conquistare la sua fiducia
in pochi attimi.»

Cid implica anche che bisogna fidarsi dei collaboratori e delle loro com-
petenze. Ma, affinché vi sia terreno fertile per la nascita di nuove prospet-
‘ tive, anche tra i collaboratori deve esserci un clima di fiducia: I'unico modo
per raggiungere obiettivi ambiziosi & fare squadra. La fiducia € un bene
prezioso che non si acquista e non si ottiene con la forza, ma che va colti-
vato giorno per giorno, come una relazione. Richiede un certo impegno.

Sappiamo di dover avere grande cura della fiducia accordataci dai nostri
‘ membri e sostenitori. E lo facciamo creando i presupposti giusti, ovvero
comunicando in maniera trasparente e sincera. Le persone hanno il diritto
. di sapere come e per cosa vengono impiegati i loro soldi. Affidandoli a
noi, li affidano a un’istituzione che fara di tutto per permettere alle persone
mielolese di vivere una vita possibilmente autodeterminata.»

PARAPLEGIA | DICEMBRE 2021 15
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Prof. Dr. Martin Hartmann ¢ professore di
Filosofia e decano della Facolta di Cultura e
scienze sociali presso I‘Universita di Lucerna.
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Il filosofo Martin Hartmann ha dedicato 20 anni della sua carriera al tema della fiducia.
Nell'intervista spiega perché oggi numerosi ambiti sono interessati da una crisi di fiducia
e come potremmo migliorare la convivenza sociale.

0Oggi, quando due persone si
incontrano per la prima volta, par-
lano subito di mascherine e vaccino.
E un indice di sfiducia?

Si... siamo diventati piu insicuri. E lecito
chiedere agli altri se sono vaccinati? Non
abbiamo ancora imparato ad approcciarci
a questa domanda e stiamo invece assi-
stendo alla formazione di vari sottogruppi.
La sfiducia entra in gioco quando un gruppo
accusa I'altro di agire per motivi irragione-
voli e questo € molto pericoloso.

Insomma, non si riesce piu a
interagire con disinvoltura con

il prossimo.

In queste situazioni non & piu possibile intu-
ire se si condividono gli stessi valori oppure
se si rischia uno scontro frontale con I'altra
persona. Prima della pandemia le proprie
opinioni non venivano necessariamente
tematizzate; ci si parlava senza dover pale-
sare le proprie piu profonde convinzioni.
Ora invece vorremmo conoscere questi det-
tagli, ma non sapere quale reazione otterra
la nostra domanda ci sconcerta.

Quindi sta diventando sempre piu
difficile conquistare la fiducia di
qualcuno?

In un certo senso, fidarsi significa anche
lasciare in pace qualcuno e confidare nel
fatto che sapra gestire al meglio il com-
pito o I'informazione affidata. Questo € un
aspetto fondamentale, soprattutto negli
ambiti determinanti della societa. Oggi il
nostro modo di convivere viene rinego-
ziato e di conseguenza dobbiamo trovare
dei modi per gestire l'incertezza.

Spesso la fiducia é considerata

un mezzo di coesione sociale.

Non e una teoria che personalmente condi-
vido. Esistono societa totalitarie e autocra-
tiche che funzionano anche senza la fidu-
cia. Ma sicuramente un elevato grado di
fiducia migliora la qualita della convivenza
sociale. | sondaggi che ho esaminato per la
stesura dei miei libri mostrano che a tale
proposito & avvenuto uno sconvolgimento
dei valori fondamentali. Si sente spesso par-
lare di «crisi di fiducia». Certo, quest’ultima
ha reso piu difficile la nostra convivenza, ma
non impossibile.

Che ruolo vi ricoprono fenomeni
come le «fake news» o i «fatti
alternativi»?

Prendiamo |'esempio di un populista come
Donald Trump: si sa benissimo che diffonde
menzogne. Eppure perché gode della fidu-
cia di cosi tante persone? Sembra che, a
patto di riconoscersi in determinati valori,
queste menzogne vengano tollerate. Anzi,
addirittura lo ammirano perché e cosi
sfacciato da irritare e distrarre i suoi avver-
sari con le sue fandonie. | populisti diffa-
mano verita oggettive e cio fa si che per
i loro avversari & piu difficile agire a livello
politico.

Eppure finora la menzogna é sempre
stata motivo di sfiducia...

Magari stiamo imparando —in un modo del
tutto particolare — che la fiducia non viene
instillata solo in base alla qualita di un‘af-
fermazione e alla sua veridicita. Improvvisa-
mente i valori condivisi sono diventati piu
importanti. Viceversa cio significa anche

che una persona puo diffondere tutte le
verita che vuole, ma se non mi fido di lei,
comunque non le credero. Se 0ggi si pud
dichiarare pubblicamente che «E vero cid
che io decido sia vero», |'orizzonte valo-
riale comune svanisce. E un aspetto su cui
la nostra societa dovrebbe riflettere.

Un maggiore controllo aiuterebbe?
Ad esempio se delegato alle ONG?

In realta, per me fiducia e controllo si esclu-
dono a vicenda. Fidarsi di una persona
significa darle la liberta di fare qualcosa che
corrisponda ai miei desideri. Ad esempio, le
affido mio figlio o un segreto e do per scon-
tato cheli custodisca con la massima accor-
tezza. Se le lascio un ampio margine discre-
zionale, all'interno del quale pud prendere
le proprie decisioni, per me cid non significa
controllare, bensi mollare la presa.

Come spiega in uno dei suoi libri, in
questo modo mi rendo vulnerabile.
Si, il problema e che oggi non vogliamo
essere vulnerabili, vogliamo avere un con-
trollo sempre maggiore sulla nostra vita.
Soprattutto nella vita privata. Basti pensare
ai cosiddetti «genitori elicottero». In nume-
rosi ambiti impieghiamo una vastita di tec-
nologie e sistemi di controllo e di sicurezza,
che perd minano le basi della fiducia. Non
sto dicendo che cio fara crollare la nostra
societa, ma sicuramente la qualita della
convivenza sociale cambiera.

Ma la certezza assoluta non esiste...
Determinate nostre manie di controllo sono
illusorie. Se le nostre decisioni vengono
prese da un numero sempre maggiore di

>
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tecnologie, la fiducia reciproca viene sem-
plicemente sostituita da altri meccanismi di
coordinazione sociale.

Cosi si rimpicciolisce anche la nostra
autonomia decisionale?

Se, ad esempio, l'intelligenza artificiale
decide a chi concedere un finanziamento,
vanno a crearsi delle ingiustizie. Ci possono
essere persone degne di fiducia e impiegati
bancari determinati ad agire nel loro inte-
resse. Ma ora non possono piu farlo, perché
devono limitarsi a inserire dati in un sistema
che pronuncera il verdetto: «si» oppure
«no». In ambito economico, l'illusione di
poter controllare tutto € aumentata, ma gli
impiegati del settore ritengono che cosi le
loro competenze vengano denigrate.

Perché organizzazioni come la Croce
Rossa o i pompieri godono di cosi
tanta fiducia?

Se abbiamo I'impressione che una persona
sappia mettere il bene collettivo prima dei

APPROFONDIMENTO

propri interessi o della massimizzazione dei
propri profitti, le accordiamo maggiore fidu-
cia. E questione di coesione: si vive insieme
e ci si aiuta a vicenda.

E come la mettiamo nel settore
sanitario?

| pazienti sono piu informati e piu scettici
rispetto a una volta. Se hanno dei dubbi
li esternano. Ma se la persona curante
si esprime in maniera chiara e sincera, si
fidano di lei. Da paziente, talvolta puo aiu-
tare dire al medico: «Mi fido di lei.» Magari
sara questo il nostro nuovo modo di gestire
la fiducia: accordando consapevolmente
fiducia a una persona e comunicandoglielo.

E se si rinunciasse completamente

al controllo?

Mi pare un approccio interessante: la sem-
plice presupposizione che la nostra societa
riesca a convivere anche senza invadenti
misure di sicurezza, potrebbe essere utile
in numerosi ambiti. In questo caso avere

Come potete alimentare la fiducia?

1. Siate attendibili
La base su cui si fonda la fiducia &
I'attendibilita. Mantenete la parola
data: essere credibili € il primo requi-
sito, affinché qualcuno vi dia la sua
fiducia.

.Date spazio alla
confidenza
La confidenza crea ottime basi per
conquistare la fiducia di qualcuno.
In particolare nel mondo del lavoro,
sempre piu dinamico, € importante
conoscere una persona anche nella
vita di tutti i giorni.
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3. Parlate apertamente dei
vostri errori
Quando parlate di errori, fatelo in
modo credibile, altrimenti le parole
cadono nel vuoto. E ricordate:
ammettere i propri errori aumenta
si la fiducia, ma siate anche pronti
ad affrontare reazioni sgradevoli.

.Fate il primo passo:
regalate piu fiducia
Regalate piu fiducia nella vita di tutti
i giorni e fatelo capire agli altri. Anche
i genitori elicottero possono qualche
volta lasciare i figli incustoditi.

fiducia significherebbe aspettare di vedere
cid che accade, ma senza timore. Do a cre-
dere di sapere che per me e gli altri il futuro
sara promettente. Questa per me & fiducia.

E come potremmo fare un passo in
questa direzione?
Potremmo osare di piu e regalare piu fidu-
cia al prossimo. Ovvero avvicinandoci agli
altri mostrandoci volontariamente vul-
nerabili, poiché, ricordiamolo, la fiducia
pud anche essere tradita. Cosi facendo
perd dovremmo anche accettare opinioni
diverse dalla nostra e non cedere alla pola-
rizzazione, qualora non dovessimo indivi-
duare tratti comuni. Al momento cio ¢i sta
riuscendo incredibilmente difficile. E molto
piu facile isolarsi, ma ai fini della nostra con-
vivenza cio serve a ben poco. La fiducia e
vita in azione. Non la si individua nei risultati
dei sondaggi, ma nel modo in cui agiamo
nella vita quotidiana.

(kste/pgc) m

5. Mostrate il vostro vero volto
Instaurare rapporti di fiducia spetta
piu alle persone che ad anonime
istituzioni e sistemi di comunicazione
automatizzati.

.Siate piu sicuri di voi stessi
Piu siete sicuri di voi stessi e meno
farete fatica a fidarvi degli altri. Non
abbiate paura di rimanere delusi:
mostrarsi vulnerabili aiuta a conqui-
stare la fiducia del prossimo.

. Siate piu rilassati
Abbandonate |'eccessiva mania di
sicurezza. Gli altri non hanno sempre
cattive intenzioni e non si puo sem-
pre controllare tutto. Date piu spazio
agli imprevisti e alla spontaneita.




DIVAGAZIONI

Fidarsi ciecamente

Michael Vogt ha perso la vista, ma non la fiducia nelle persone.

| primi 33 anni di vita di Michael Vogt di
Richterswil (ZH) sono pieni di colore; la
dimensione visiva € per lui molto impor-
tante. Infatti da giovane fa I'allestitore di
vetrine e si diploma alla scuola per le indu-
strie artistiche, ama fare musica, studia tec-
nica del suono, si costruisce un proprio stu-
dio di registrazione, fa foto e prevede di
esporre presto le sue opere.

Un sogno che pero non riuscira a realiz-
zare. Quando si accorge di distinguere sem-
pre meno bene i cartelli stradali, si sotto-
pone a un esame del campo visivo. L'esito:
soffre di retinite pigmentosa, una malattia
dell’occhio che provoca la degenerazione
della retina, uccidendo gradualmente le
cellule fotosensibili. E cosi che perdera
lentamente la vista e dovra prepararsi ad
affrontare una nuova vita al buio. Una vita
fatta di incertezze e fondata su un fattore
decisivo: la fiducia.

Sognando a colori
L'oggi 5Tenne ha una capacita visiva residua
del tre per cento. Riesce ancora a perce-
pire qualcosa, ma unicamente con la coda
dell’occhio. Solo le immagini nei suoi sogni
sono rimaste variopinte e a fuoco. Michael
Vogt svolge una riqualifica e diventa pro-
grammatore e sviluppatore di software.
Dopo aver lavorato per la Federazione sviz-
zera dei ciechi e degli ipovedenti cerca una
nuova sfida lavorativa. Nelle sue candida-
ture gioca a carte scoperte menzionando la
sua cecita. Incassera cosi 99 disdette. Alla
100esima candidatura omette la cecita e
almeno puo presentarsi per un colloquio.

Varcata la soglia delle 300 candidature,
decide di mettersi in proprio e si dedica
quindi alla programmazione di siti web e
alla produzione di audiodescrizioni per isti-
tuzioni culturali. Insieme a una persona
vedente osserva opere d'arte e in sequito le
descrive per i ciechi. Inoltre, offre coaching
e interviene quale mediatore in situazioni di
conflitto.

Certo, i momenti difficili non mancano.
Ad esempio quando gli ci vuole parec-
chio tempo per sbrigare attivita conside-

rate banali. Oppure quando cucinando per
sbaglio afferra il succo d'arancia anziché
la panna e deve rifare tutta la ricetta. Ma
la cosa che in assoluto lo rende piu triste e
che, anzi, lo fa arrabbiare, € il fatto che il
giorno in cui ha iniziato a usare il bastone
bianco, la sua sfera sociale si & sgretolata.
«Gli amici si sono distanziati tutti, non sape-
vano come gestire la situazione.»

Il codice PIN per il cameriere

Con il tempo, Michael Vogt ha scoperto che
per molte persone perdere la vista equivale
a una perdita del controllo, il che alimenta
in loro un senso di sfiducia. «E spaventoso
quanta poca fiducia i ciechi nutrano nei
confronti del prossimo.» Lui invece crede
nella bonta delle persone: «lo mi fido cie-
camente degli altri... e funzional» Infatti a
suo awiso la fiducia e fatta di confidenza,
rispetto e accettazione. Quando al risto-
rante salda il conto con la carta, comunica
il PIN al cameriere affinché lo possa digitare
nel terminale di pagamento. Oppure alla

commessa allunga una banconota, fidu-
cioso che lei gli rendera I'importo giusto.

Il linguaggio del corpo dei suoi inter-
locutori lo percepisce anche senza vedere;
si affida al suo istinto e al suo acuto olfatto
per inquadrare una situazione: «Mi accorgo
se il mio interlocutore guarda continua-
mente |'orologio mentre parliamo, oppure
se non mi prende sul serio.»

Quando incontra degli sconosciuti,
Michael Vogt conquista la loro fiducia con
il suo portamento determinato e la sua
professionalita. Solitamente ai nuovi clienti
non comunica subito di essere cieco, ma
durante il primo incontro presenta subito
delle soluzioni e dimostra di essere prepa-
rato: «E cosi che abbatto gli ostacoli. Se
comunicassi all'inizio di non vedere nulla,
non mi darebbero la stessa fiducia.»

Prima o poi perdera anche il tre per
cento di capacita visiva che gli rimane.
Ma Michael Vogt affrontera con coraggio
anche questo cambiamento.

(pmb/rob) m
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Attimi di gioco Manuela
Leemann mentre guarda un libricino
sul tavolo con la figlia Kira.



INCONTRO

L a decisione

e nelle sue

Manuela Leemann va ancora a scuola quando rimane tetraplegica a causa di
un incidente sportivo. Oggi I'avvocata e neomamma si adopera in politica

per le persone svantaggiate.

Una sera nel febbraio del 2012 tutta la famiglia &
riunita intorno al tavolo per la cena quando, dal
nulla, Manuela Leemann proclama: «Ah, ho deciso
diandarein Australia per un anno. Parto quest’es-
tate.» Silenzio tombale; i genitori e i tre fratelli la
fissano con occhiincreduli. Un anno in Australia?
E come pensa di fare? Lei che & tetraplegica e ha
bisogno costantemente di aiuto! «<Non so ancora
esattamente come organizzarmi, pero ci vado.»

Ormai aveva deciso e nell’estate dello stesso
anno prese un volo per Brisbane. La accompa-
gnarono a turno il suo ragazzo, sua madre e sua
sorella. E fu cosi che tornd a casa con in tasca un
Master of Laws della University of Queensland.

Autunno 2021. Manuela Leemann nel frat-
tempo ha 40 anni e mentre si gode il sole sul
lungolago di Zugo afferma: «Vivo talmente tanti
momenti gratificanti, che non mi posso affatto
lamentare della mia vita. Anzi. Se si riesce a
vedere il lato bello e ad apprezzare cid che si ha,
la carrozzina diventa un fattore trascurabile.» Lei
preferisce concentrarsi sulle opportunita, non sui
problemi. E questo approccio I'ha aiutata a realiz-
zare una carriera di tutto rispetto: oggil'avvocata
& responsabile del servizio giuridico della Dire-
zione degli Interni del Canton Zugo e nel febbraio
2021 e diventata mamma di Kira.

Quel salto fatale

Poco prima del suo sedicesimo compleanno la
briosa ragazza si trova ad Arosa con lo Sci Club.
Durante una staffetta sfoggia tutta la sua voglia
di vincere. Talento sportivo e coraggio non le
sono mai mancati e cosi, nel tentativo di recupe-
rare qualche secondo, cerca di superare un tun-
nel di tappetini tuffandovisi a capofitto. Ma e pro-
prio allora che incontra un ostacolo che cambiera
per sempre la sua vita: con la testa urta violen-
temente uno dei tappetini, stramazza al suolo e
non si alza piu. E il 10 agosto 1997.

man

Le persone accorse la toccano, eppure lei non
sente nulla. Ricordando la gita fatta con la sua
classe al Centro svizzero per paraplegici (CSP)
pensa subito al peggio e internamente implora:
«Ti prego, fa che non sia paralizzatal»

La diagnosi che le daranno all’'ospedale
a Coira la colpira invece come un macigno: la
quinta vertebra cervicale e fratturata, il midollo
spinale reciso. Il giorno dopo I'operazione la tra-
sferiscono a Nottwil, dove iniziano a prepararla

«Non so ancora esattamente come
organizzarmi, pero ci vado.»

Manuela Leemann

alla vita da tetraplegica. Inizialmente ancora non
realizza le conseguenze che la disabilita compor-
tera per il suo futuro.

Nei primi giorni trascorsi al CSP & relegata a
letto, dove, incapace di muovere il proprio corpo,
silimita a fissare il soffitto. Quando le persone che
le fanno visita le porgono la mano per salutarla,
accorgendosi imbarazzate che per lei € impossi-
bile ricambiare il gesto, sdrammatizza dicendo:
«Nessun problema, non ti preoccupare.» Solo piu
tardi sua madre Margerita le svelera che il padre
rientrava spesso da Nottwil con le lacrime agli
occhi. Essendo egli stesso medico, sapeva bene
cosa implicasse una tetraplegia.

«Vedrai che farai la maturita»
L'incidente ¢ stato un duro colpo, sia per lei che
per tutta la sua famiglia. Deve reimparare i gesti
piu banali: mangiare, mantenere |'equilibrio da
seduta, indossare una giacca, aprire un barat-
tolo o digitare un messaggio sulla tastiera con
una penna.
Ma a guidarla ¢’ il buon esempio dei geni-
tori che, animati dalla forza del pensiero posi-
>
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tivo, continuano a sottolineare I'importanza di
concentrare tutte le energie sul futuro. «Non si
sono stancati di ripetermi che e tutta questione
di organizzazione», ricorda Manuela Leemann.
La fase di sconforto & quindi durata poco e la
famiglia affronta la nuova realta con ottimismo
e dinamismo, affiancando Manuela in tutti i suoi
intenti.

Alla giovane donna ha dato coraggio anche
una frase pronunciata dal fondatore del CSP
Guido A. Zach, che facendole visita le disse: «Ora
devi concentrarti sulla scuola, vedrai che farai
la maturita.» Otto mesi piu tardi tornera quindi
nella sua vecchia classe e procedera per la pro-
pria strada: frequentera il liceo, studiera Giuri-
sprudenza a Friburgo e diventera cancelliera
presso il Tribunale amministrativo di Lucerna.
Inoltre conseguira, appunto, un Master aggiun-
tivo in Australia. Non da ultimo, si avvicinera alla
politica adoperandosi attivamente per le persone
con una disabilita. Insomma, un vero curriculum
di prestigio.

Un curriculum che pero ha richiesto fatica e
sudore. La lesione midollare costringe Manuela
Leemann a confrontarsi con sfide sconosciute agli
altri studenti: deve trovare alternative e accettare
il fatto di non riuscire piu a fare molte cose.

Le dita non riesce a muoverle, le funzioni
delle braccia sono talmente limitate da impe-
dirle di trasferirsi autonomamente dal letto alla
carrozzina e di raccogliere un oggetto da terra
non se ne parla. Ogni attivita richiede uno sforzo
in pit, ogni spostamento e ogni escursione una
meticolosa pianificazione. Una situazione inizial-
mente frustrante, ma non si abbandonera all’au-
tocommiserazione. «Il miglior rimedio ai momenti
di crisi e tenersi occupati. Aiuta a distrarsi.» Nel
corso degli anni e quindi diventata un’organiz-
zatrice esperta.

L'aiuto é indispensabile
Vivere con una tetraplegia spesso é faticoso, que-
stonon lo nega. Quello che piu la disturba & che
piu volte al giorno dipende dall’aiuto di qual-
cuno per svuotare la vescica. Cio significa che e
costretta a farsi aiutare dalla Spitex, si, ma anche
da altre persone; un aspetto che per forza di cose
invade la sua sfera intima e privata.

Quando abita in un appartamento in condi-
visione, non vuole continuare a chiedere aiuto ad
amici e familiari e siccome |'offerta della Spitex
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pubblica e limitata, per alzarsi e per la toeletta
mattutina si rivolge a un servizio privato. Pub-
blica inoltre un annuncio per cercare volontari
disposti ad aiutarla ad andare a letto la sera, un
gesto che presuppone una certa fiducia verso gli
sconosciuti, che accederanno liberamente al suo
appartamento. Benché non si trovi completa-
mente a suo agio in questa situazione, afferma:
«Non avevo scelta e dentro di me sentivo di non
voler solo ricevere aiuto, ma volevo essere io
quella che aiuta.»

Sente il bisogno di adoperarsi per il prossimo.
«ll benessere delle persone le sta molto a cuorey,
afferma sua sorella Angelika, «e trova ottime solu-
zioni, perché e creativa e non teme compiti impe-

gnativi.» Manuela Leemann é determinata a sen-
sibilizzare I'opinione pubblica sulle esigenze delle
persone disabili. Nel 2010 coglie al volo I'oppor-
tunita di partecipare alle elezioni di «Miss Handi-
cap» e di usare questa piattaforma per diffondere
i messaggi per lei piu significativi: I'importanza di
abbattere le barriere e I'enorme miglioramento
che comporterebbe per la vita delle persone disa-
bili un servizio Spitex da 24 ore.

Dal 2018 inoltre da voce alle proprie opinioni
anche in politica, in veste di consigliera canto-
nale di Zugo (incarico che lascera nel 2020 dopo
essere stata nominata responsabile del Servizio
giuridico) e in seno al consiglio municipale della
citta di Zugo. Due temi che le stanno particolar-
mente a cuore: la promozione di un ambiente
accessibile a tutti e la conciliabilita di lavoro e
vita familiare. Manuela si batte intensamente per
i pari diritti delle persone con disabilita. Vuole
vedere piu persone con un handicap in politica
e nelle commissioni. Inoltre € membro del Consi-
glio di fondazione della Fondazione svizzera per
paraplegici (FSP) e fa parte della commissione che
decide in merito alle richieste di finanziamento
dal Fondo di aiuto diretto.

Talvolta si puo solo scuotere la testa

Lavoro e vita familiare Manuela Leemann e riu-

scita a coniugarli. Nel 2001 ha conosciuto Chris
>

A Chris Heer

e Manuela Leemann basta uno
squardo per capirsi. Lui veste Kira,
mentre lei le da la pappa.

Manuela Leemann ha intrapreso la
carriera legale e politica.
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Heer, del quale afferma: «Di lui mi fido cieca-
mente. Mi accetta cosi come sono e mi sostiene
incondizionatamente.» Chris, insieme al quale
ha viaggiato in tutto il mondo, I'aiuta nelle cure
quotidiane e le offre sostegno morale quando ne
ha bisogno: «Gli devo molto anche per quanto
riguarda il mio percorso professionale.»

Spesso i due, sposati da gennaio 2021,
devono affrontare domande che li lasciano per-
plessi. Ad esempio quando qualcuno mette in
dubbio che un uomo «perfettamente sano» possa
avere una relazione con una donna in carrozzina.
Quando Manuela rimane incinta, addirittura
qualche medico esprime dei dubbi, chiedendo
se ¢i hanno pensato bene. La loro risposta: «Se
c'e qualcuno che ci ha pensato bene, allora noil»
Entrambi desideravano molto avere figli e quindi
sono infastiditi quando qualcuno insinua che
siano matti ad aver esaudito questo desiderio.

In passato cio le avrebbe dato da pen-
sare, mentre oggi ha imparato a ignorare com-
menti poco accorti. E abbastanza sicura di sé da
sapere cosa & in grado di fare. A febbraio & nata
la loro figlia Kira, e ad agosto, dopo la maternita,
Manuela Leemann é tornata a lavorare in ufficio.
Chris Heer fa il casalingo; lui e sua moglie sono un
team affiatato: Chris prepara le pappine e mette
Kira nel seggiolone, mentre Manuela la imbocca.

E consapevole del fatto che, nel suo ruolo
di mamma, ci sono determinati compiti che non
sara mai in grado di svolgere. Cambiare i pan-
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nolini alla figlia, rotolarsi per terra insieme a lei,
alzarla dal lettino oppure portarla in braccio: que-
sti sono compiti di cui deve occuparsi Chris, come
anche alzarsi di notte, quando Kira strilla. E talvolta
ci vuole un po’ di creativita: per non limitarsi a
regalare a sua figlia solo sorrisi e parole, ad esem-
pio gioca con lei quando é coricata sul tavolo.

Una donna a cui non manca I'umorismo
Manuela Leemann ama chi si comporta in modo
disinvolto con il prossimo, le piacciono le bat-
tute e non & affatto permalosa. Quando tornd al
liceo, si ricorda che, per paura di ferirla, nessuno
osava farle delle battute. «Mi mancava interagire
in modo normale con gli altri», rammenta e rac-
conta di quella volta che suo fratello Harald ruppe
il ghiaccio. Un giorno, infatti, non la salutd come
sempre dandole tre bacini sulle guance, bensi le
disse: «Potevi almeno alzarti...» E allora che cap,
che era tornato tutto come prima. Anche suo
marito le ha sempre detto che le avrebbe dato
tutto... tranne sguardi pietosi.

Manuela Leemann ¢ in sedia a rotelle, si,
ma cio non le impedisce di essere innovativa, di
sognare, diviaggiare, di giocare a rugby o diosare
di lanciarsi con il paracadute o di fare bungee
jumping. Non smettera di provare cose nuove.
Come dice una bella frase sul suo sito web: «Non
puoi sempre scegliere cosa accade nella vita. Ma
solo tu puoi decidere come reagire.»

(pmb/j. ineichen) M

Attimi di felicita in riva al
lago Alla famiglia piace
trascorrere insieme del tempo
nella natura.

oiP

La vostra quota
d’adesione
aiuta

La Fondazione svizzera
per paraplegici ha soste-
nuto Manuela Leemann
nell’adattamento della
casa, dove, tra le altre
cose, e stato installato
un montascale.
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Alle Paralimpiadi di Tokyo Marcel Hug ha conquistato quattro medaglie d’oro a
bordo dell’OT FOXX M1. Lo sviluppo di questa carrozzina da corsa ha fornito impor-

tanti conoscenze per il miglioramento della vita quotidiana di tutte le persone in
sedia a rotelle.



Il 28 agosto 2021 & un giorno speciale per il
35enne Marcel Hug: vincendo nei 5000 m alle
Paralimpiadi, il fuoriclasse svizzero conquista la
sua prima medaglia d'oro a Tokyo. Ne segui-
ranno altre tre. Nel frattempo in patria, immobile
davanti allo schermo della sua TV, Stefan Dirger
naviga in un mare di emozioni. La grandiosa pre-
stazione di Marcel Hug lo ha completamente
stravolto. Piu tardi infatti affermera: «Era dalla
nascita della mia seconda figlia che non vivevo
emozioni cosi fortil»

Stefan Durger ¢ il direttore commerciale di
Orthotec SA, una societa affiliata della Fonda-
zione svizzera per paraplegici (FSP), e insieme a
Marcel Hug ha contribuito allo sviluppo dell'OT
FOXX M1, una carrozzina da corsa creata apposi-
tamente per |'atleta d'élite, ma che al contempo
ha fornito numerose innovazioni capaci di agevo-
lare la vita quotidiana delle persone in carrozzina.

Tante idee e una storia da scrivere

Ma facciamo un passo indietro. Nella primavera
del 2017 il direttore commerciale di Orthotec
osserva gli atleti mentre si allenano nell’arena
sportiva a Nottwil. Essendo ingegnere mecca-
nico, & particolarmente interessato alle loro sedie
a rotelle e pensa: «Si deve poter fare di megliol»
Ritorna quindiin azienda e chiede a due colleghi:
«Secondo voi possiamo creare la migliore carroz-
zina da corsa del mondo?» Al che loro rispon-
dono: «Si, ma non da soli.»

La testa piena di idee, Stefan Duirger ha
davanti a sé una pagina vuota su cui ben presto
iniziera a scrivere la storia. Marcel Hug si dichiara
subito disposto a partecipare al progetto e a
novembre |'équipe di Dlrger ottiene il nulla osta
anche dal Consiglio di fondazione. Quindi si rim-
bocca le maniche e, fedele ai valori della FSP, si
pone I'obiettivo di rendere accessibili i frutti del
progetto anche ad un pubblico piu vasto.

Innanzitutto vengono coinvolti dei partner:
il Sauber Group, ricco delle esperienze in For-
mula 1, per lo sviluppo del telaio in carbonio e
per |'ottimizzazione dell’aerodinamica. «Sotto
numerosi aspetti lo sport in carrozzina € estre-
mamente simile alla Formula 1», spiega Durger.
«Anche nelle corse automobilistiche sono decisivi
la rigidita, il peso e la resistenza al rotolamento.»
Swiss Side, il secondo partner, & invece responsa-
bile per lo sviluppo delle ruote, per gli pneumatici
nonché per I'abbigliamento e il casco. E il politec-
nico di Zurigo (ETH), sostenuto dalla Ricerca sviz-
zera per paraplegici, fornira i dati necessari per
I'implementazione.
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La postura seduta ottimale

Qual e l'inclinazione ideale quando si e seduti
in carrozzina? Quali movimenti caratterizzano
una spinta efficace? Per rispondere a queste
domande, I'équipe ha sviluppato uno speciale
ergometro per sedie a rotelle, ovvero un disposi-
tivo che mediante delle misurazioni aiuta a otti-
mizzare la postura seduta in carrozzina. Agli atleti
questo attrezzo indica come devono sedersi in
carrozzina, in modo da correre il piu velocemente
possibile, mentre a tutti gli altri aiuta a trovare
una posizione che non solleciti eccessivamente
le spalle. E infatti & stato integrato subito nel pro-
cesso riabilitativo del Centro svizzero per paraple-
gici (cfr. «Paraplegia» n. 150, giugno 2020). Acqui-
sire conoscenze nello sport di punta e renderle
fruibili al vasto pubblico € uno degli elementi car-
dine del progetto.

Hanno inoltre ricoperto un ruolo centrale
nello sviluppo dell'OT FOXX M1 sia Marcel Hug
che Paul Odermatt, il suo allenatore di lunga
data. Per le aziende coinvolte ¢ stato determi-
nante godere del sostegno di un atleta e aver
trovato proprio Marcel Hug e stato un vero colpo
di fortuna. Da un lato perché & molto attento ai
dettagli e dall’altro perché capace di fornire dei
feedback eccezionali. Agli ingegneri e ai mecca-
nici spiegd meticolosamente quali erano, a suo
awiso, i punti da migliorare. «E per questo motivo
che siamo riusciti a progredire bene», afferma
Stefan Durger, «a volte avevo I'impressione che
in Marcel si nascondesse un ingegnere.»

Stefan Durger, direttore
commerciale di Orthotec SA



Migliaia i chilometri che percorsero sul tragitto
che separava la visione dal prodotto high-tech
finito e innumerevoli le ore che investirono nel
progetto. La loro voglia di innovare ¢ irrefrenata,
ma di compromessi gli sviluppatori non ne fanno
e al contempo devono attenersi scrupolosamente
alle disposizioni delle associazioni sportive. Affin-
chésia al corrente, vengono inviati disegni, docu-
menti e foto dell’OT FOXX M1 al Comitato Para-
limpico Internazionale. E una cosa & stata chiara
fin da subito: la carrozzina deve essere acquista-
bile, qualora qualcuno la volesse. Fin da giugno
2021 e infatti possibile ordinarla.

Un finale carico di emozioni
Marcel Hug ha dei ricordi molto positivi della fase
di sviluppo: «Farne parte e stato proprio interes-
sante», afferma. «Ho imparato molte cose nuove
e conosciuto persone fantastiche.» Ha una buona
sensazione quando prende il volo per le Paralim-
piadiin Giappone, eppure sa che il nuovo attrezzo
non é sufficiente per garantirgli una vittoria. «<Non
sapevo come avrebbe performato in condizioni di
gara, spiega. In fondo, il successo dipende sem-
pre dalla forma fisica dell’atleta. Marcel Hug si &
allenato professionalmente, svolgendo da due a
tre unita al giorno, sei giorni alla settimana.

E infatti arriva a Tokyo in perfetta forma e
Cio gli permettera di scrivere la storia. Dopo |'oro
nei 5000 m seguono I'oro nei 1500m in tempi
record e I'oro negli 800 m. Poi, la mattina del
5 settembre, si prepara per affrontare la mara-

INNOVAZIONE

tona. Stefan Dirger ¢ a casa e segue la gara con
palpitazione. Dopo solo sette chilometri, ecco
che succede il guaio: improvvisamente si stacca
il rivestimento in gomma di una delle due ruote
motrici. Il primo pensiero dell’atleta: «Spero solo
di arrivare in fondo.» Per fortuna ha portato un
po’ di resina, con la quale aumenta I'attrito del
guanto durante la spinta.

Al trentesimo chilometro Stefan Dulrger non
resiste piu: spegne la TV e va a prendere una boc-
cata d‘aria. Rientrera solo quando sua figlia lo

Nella galleria del vento
L'équipe raccoglie dati

sulla prestazione aerodinamica
della carrozzina.

Sull’ergometro
Perfezionare la postura seduta
cercando l'inclinazione perfetta.

«Non sapevo come avrebbe performato la
carrozzina in condizioni di gara.»

Marcel Hug

raggiunge di corsa per raccontargli che all’ultimo
Marcel Hug é riuscito a seminare il concorrente
cinese, vincendo la gara. Stefan Dirger festeggia
fino a notte fonda e poi lo pervade un profondo
senso dileggerezza. «Ho investito talmente tante
emozioni e tanta passione in questo progetto,
che adesso che é tutto finito, e nel migliore dei
modi, mi sento quasi un senso di vuoto.»
Qualche settimana piu tardi l'iniziatore
dell’OT FOXX M1 si sente ancora profondamente
soddisfatto per come sono andate le cose, ovvero
perfettamente. E perché la sua fiducia in Marcel
Hug & rimasta imperturbata: «E un atleta incredi-
bilmente valido e una brava persona: € un vero
campione.» (pmb/pgc, baad) m

j B
O3

@ orthotecsports.com
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Verso un tuturo
professionale felice

ParaWork offre servizi di coaching in ambito di reinserimento professionale a
persone con lesione midollare. Il percorso di Bruno Grinenfelder da macellaio a pioniere
dell’istruzione di guida dimostra che cercare soluzioni su misura ripaga.

«Non sei un tipo da ufficio», gli ha detto
il suo ex capo. E ha ragione... ma cos'al-
tro potrebbe fare? Bruno Grlnenfelder &
un macellaio, fino a quando un giorno nel
settembre del 2017 decide di fare un giretto
tranquillo con la sua moto verso Flumser-
berg. In una curva c’e dello sterco di vacca
che crea I'effetto «buccia di banana»: Bruno
scivola e poi cade malamente, urtando la
schiena contro una barra di armatura. Viene
quindi operato a San Gallo, dove lo confon-
tano con la dura realta, ovvero che quasi
certamente non tornera a camminare.

Realizzare I'impossibile

Dopo sei mesi al Centro svizzero per para-
plegici (CSP) di Nottwil, Bruno prosegue
la riabilitazione nella regione in cui € cre-
sciuto, nel Sarganserland. Ora si insinua
pero in luiuna domanda, un‘incertezza: che
ne sara di me? Un futuro come macellaio &
fuori questione.

Nel gennaio 2020 ritorna a Nottwil,
nella speranza che ParaWork possa mostrar-
gli qualche prospettiva. Quando I’orienta-
trice professionale gli chiede: «Ma Bruno, a
te cosa piacerebbe fare, indipendentemente
dalla sedia a rotelle?», lui risponde: «Mi pia-
cerebbe fare l'istruttore di guida.» Ma nel
momento stesso in cui pronuncia queste
parole, per lui la questione ¢ gia chiusa.

«Lavorando intensamente & effettiva-
mente possibile superare i confini», spiega
Stefan Staubli, responsabile della sezione
Integrazione sociale e professionale di Para-
Work, un reparto del CSP che si dedica alle
esigenze individuali dei pazienti con pro-
fondo impegno, affinché possano condurre
una vita professionale possibilmente auto-
determinata. L'accento e posto su un’inte-
grazione durevole: le persone in cerca di

28 PARAPLEGIA | DICEMBRE 2021

lavoro non vengono ricollocate presso un
posto di lavoro qualsiasi, bensi si punta a
trovare una soluzione permanente.

Un successo senza pari
In Svizzera oltre il 60 per cento delle per-
sone para e tetraplegiche riesce a reinserirsi
nel mercato del lavoro: una delle percen-
tuali piu elevate a livello internazionale. E
una percentuale che riempie Stefan Staubli
di soddisfazione. Ma I'immenso impegno
e il costante ampliamento dei servizi richie-
dono un rispettivo aumento delle risorse.
Come spiega il responsabile, il reparto ¢ al
limite della capienza: «Ci muoviamo sempre
al limite. E talvolta lo superiamo.»

E un vero dilemma, poiché piu la con-
sulenza ¢ dettagliata, e maggiore € la pro-

Bruno Griinenfelder nell'auto
da scuola guida adattata.

babilita di imbattersi in un campo nuovo.
«Improvvisamente scopriamo talenti che
potrebbero essere coltivati grazie a solu-
zioni su misura.» Ma cio comporta anche un
aumento delle spese d’esercizio. Siccome
le persone che richiedono I'assistenza di
ParaWork si fanno sempre pit numerose,
diventa sempre piu impellente il bisogno di
avere a disposizione un numero maggiore
di locali a Nottwil.

Oqggi I'équipe di ParaWork conta ben
40 collaboratori, che contemporaneamente
assistono circa 200 clienti. E Stefan Staubli
avrebbe in serbo ancora numerose nuove
idee da implementare: «Mi si spezza il cuore
quando vedo qualcuno fallirex, racconta. «ll
nostro obiettivo e aiutare ognuno a costru-
irsi il proprio percorso professionale.»



Sette moduli per diventare
istruttore di guida

Emozionato, Bruno Griinenfelder racconta
del momento in cui ha ricevuto da Ortho-
tec la notizia che era possibile convertire
un’auto adattata in un’auto da scuola guida
e che avrebbe potuto fare la formazione:
«Allora per me e subito stato chiaro che
avrei fatto I'istruttore di guida!» Se come
previsto conclude il suo apprendistato
nell’autunno 2022, sarebbe il primo istrut-
tore di guida paraplegico in Svizzera: «Anzi,
magari sono addirittura il primo in Europal»

Oggi Grinenfelder vive a Wauwil, nel
canton Lucerna, e completa la formazione
in sette moduli a Schlieren (ZH), mentre un
giorno alla settimana studia a Nottwil con il
sostegno di ParaWork. «Il loro aiuto € sen-
sazionale», dichiara elettrizzato. «E soprat-
tutto grazie a ParaWork se le cose per me
stanno volgendo al meglio».

Da macellaio a istruttore di guida: un
percorso incredibile per una persona in
sedia a rotelle. Grinenfelder confida: «Per
molto tempo non ci ho creduto. Ma ora che
mi & stata mostrata la strada, ce la faro. Ho
la testa dura.» Bruno ha trovato la sua voca-
zione professionale: un ottimo esempio per
dimostrare che ¢ possibile superare anche
ostacoli apparentemente insormontabili.

(pmb/najo) m

P

Il reinserimento professionale

di Bruno Grunenfelder & stato reso
possibile dai membri e dai soste-
nitori della Fondazione svizzera
per paraplegici.

FONDAZIONE

Incontro di portata
internazionale a Nottwil

Congresso ESCIF dedicato alla difficile implementazione
della Convenzione sui diritti delle persone con disabilita.

o I 16° congresso della European Spinal Cord Injury Fede-
ration (ESCIF), tenutosi a Nottwil, ha visto la partecipa-
zione di ben 40 delegati da tutta Europa. L'attenzione
del vertice era puntata sulle esperienze raccolte finora
nell'implementazione della Convenzione sui diritti delle
persone con disabilita dell’lONU, che nel 2006, oltre a
182 Paesi, era stata ratificata anche dall’UE. Nel frat-
tempo si e consapevoli che tra I'aver ragione e |'otte-
nere ragione, c'é di mezzo il mare.

Prof. Markus Schefer

Uno sguardo dietro le quinte

«La convenzione ha senso solo se viene implementata in ogni singolo Stato»,
spiega nel suo discorso il prof. Markus Schefer dell’Universita di Basilea. Schefer
€ membro del comitato dell'ONU che sorveglia I'attuazione della Convenzione,

i cui 18 esperti indipendenti garantiscono che i pari diritti delle persone con disa-
bilita non rimangano solo mere parole sulla carta. «Vi ricordo che le cose non
succedono da solex, continua il professore ammonendo i delegati. «Dovete lottare
per i vostri dirittil Se necessario, anche ricorrendo alle vie legali.»

Lo squardo che Schefer ha avuto modo di lanciare dietro le quinte del sistema
giudiziario internazionale gli ha permesso di capire che le autorita tendono ad
abbellire i fatti nei loro rapporti. Al fine di ottenere un’immagine piu realistica della
situazione in uno Stato aderente, il comitato con sede a Ginevra dipende quindi
da «rapporti alternativi», redatti da Organizzazioni non governative (ONG). Su
guesta base puo successivamente formulare raccomandazioni che trovino un
ampio consenso e intraprendere un dialogo costruttivo con gli Stati. Infatti solo
raramente il problema é di natura finanziaria, come invece amano sostenere i Paesi
piu ricchi. Piuttosto manca la volonta politica di passare all‘azione.

Esperienze che insegnano
Gli esempi pratici presentati durante il congresso illustrano bene le differenze nel
modo in cui Stati e ONG interagiscono con le persone disabili. Borut Sever dell’as-
sociazione delle organizzazioni per disabili in Slovenia ha parlato dell’efficacia di
questi rapporti alternativi. Ma si e discusso anche di eventuali inibizioni, ad esem-
pio quando un’ONG intenti azioni legali contro uno Stato dal cui finanziamento
pero essa stessa dipende. E Caroline Hess-Klein dell’associazione nazionale Inclu-
sion Handicap ha riferito della controversia legale in corso con le FFS e I'azienda
Bombardier a causa dei nuovi convogli a due piani previsti per le FFS, che oltre a
essere pericolosi non sono conformi né alla Legge né alla Costituzione.

Per i delegati I'incontro ha rappresentato un’occasione importante. Adoperarsi
per le persone con una disabilita € un compito che richiede la collaborazione di
tutte le organizzazioni coinvolte e la Convenzione li sostiene in questo senso.
Gli Stati aderenti non possono retrocedere sulle conquiste del sistema dei diritti
umani... almeno finché le ONG continuano a esercitare pressione.  (kste/pgc) ®

Sull’"ESCIF La European Spinal Cord Injury Federa-
tion & un'associazione che riunisce 33 organizzazioni

per paraplegici di 28 Paesi. @ escif.org
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Una campagna pubb
per la Svizzera roman

<MARKETING AFFILIAZIONI

ICltaria
da

Per accrescere la sua notorieta nella Svizzera francese, la Fondazione svizzera per
paraplegici ha realizzato una campagna in cui le persone para e tetraplegiche
dominano lo spazio pubblico. Uno degli obiettivi € invitare a riflettere come sarebbe,
se il mondo fosse popolato solo da persone in carrozzina?»

Fin dalla sua creazione nel 1975, la Fondazione
svizzera per paraplegici (FSP) ha in proporzione
meno membri nella Svizzera francese rispetto
a quella tedesca. Cio € soprattutto dovuto alla
minore notorieta nella regione francofona, spiega
Karin Schmutz: «Ci siamo accorti che il nostro
modo di pensare e il nostro approccio «tedesco»
non possono essere trasposti tali e quali in terri-
torio romando». La responsabile del progetto nel
Marketing affiliazioni € quindi giunta alla conclu-
sione che, per fare presa e raggiungere gli obiet-
tivi della Fondazione, serve una comunicazione
SuU misura per questa regione.

Puo capitare a chiunque

L'idea di fondo di questa campagna, sviluppata
in collaborazione con I'agenzia di comunicazione
Contexta, consiste nel presentare un mondo
popolato solo da persone in sedia a rotelle. |l
messaggio ¢ chiaro e d'impatto: «Puo capitare a
chiunque». Nel corso della propria vita, chiunque
puo subire una lesione al midollo spinale e restare
paralizzato. Un sottotitolo riassume inoltre in
poche parole la finalita della Fondazione: «Aiu-
tiamo le persone para e tetraplegiche a ripren-
dere in mano la loro vita».

Per le riprese e stato scelto il Flon, emblema-
tico quartiere di Losanna, generalmente molto
frequentato da pedoni. La ricerca dei protagoni-
sti in tutta la Svizzera romanda € avvenuta con il
prezioso sostegno di numerosi Gruppi carrozzella
locali. Infine 26 partecipanti — perlopiu para o
tetraplegici, tutti in sedia a rotelle — hanno dedi-
cato il loro tempo all'iniziativa della FSP.

Il 15 agosto scorso nel Flon i partecipanti
hanno popolato di sedie a rotelle la terrazza diun
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locale. Anche il cameriere, interpretato da Alain
Guex, era in carrozzina. Karin Schmutz e grata
per questa esperienza: «Sono rimasta profonda-
mente toccata dallo sforzo che ognuno ha fatto
per partecipare alle riprese. Il grande impegno e
la motivazione dei partecipanti hanno davvero
contribuito a rendere questa giornata perfetta. Il
loro umorismo spontaneo ci ha fatto scoppiare a
ridere piu volte».

«Una giornata fantastica con persone
incredibili»

Nonostante il sole cocente, tutti erano di buon
umore. «A inizio giornata un partecipante con
dolori cronici mi ha chiesto se poteva andarsene
prima», racconta Karin, «<ma |'incontro con altre
persone nella stessa situazione e stato talmente
prezioso per lui, che alla fine & rimasto fino a dopo
le riprese, tornando a casa piu positivo che mai».

Nelle immagini della campagna vediamo
Alain Guex e Samira Peitrequin con Louka Réal,
noto giocatore di pallacanestro in sedia a rotelle.
Alain e Samira, pur non essendo paraplegici, ma
in parte dipendenti dalla sedia a rotelle, hanno
voluto partecipare a questa campagna per solida-
rieta. «Mi e piaciuta subito l'idea che tuttii prota-
gonisti fossero disabili. Ho voluto partecipare per-
ché questa bella iniziativa aiuta a sensibilizzare le
personey, spiega la losannese Samira, alla quale
all'eta di otto anni ¢ stata amputata la gamba
sinistra a causa di un cancro alle ossa.

E stato invece lo slogan a convincere Alain
Guex, che fin dall’adolescenza vive con la scle-
rosi multipla: «Chiunque puo ritrovarsi in sedia
a rotelle, sia a causa di un incidente che di una
malattia. Avendo trascorso parecchio tempo con

Karin Schmutz, responsabile
progetti Marketing affiliazioni



persone para e tetraplegiche durante la riabilita-
zione, mi sento molto vicino a lorox». C'e un episo-
dio chelo ha particolarmente divertito durante le
riprese: «Per una scena del video, il regista doveva
spingere la mia sedia per farmi arrivare al tavolo
con un caffé su un vassoio. Al terzo «ciak> mi
ha dato talmente tanto slancio, che non mi &
rimasto che urlare <occhio, scotta, scottab, rove-
sciando tutto il caffé sul tavolo. Louka e Samira
sono subito scoppiati a ridere e poi si sono sbelli-
cati tutti quanti. Da allora mi hanno affidato solo
tazze vuote».

Ma Alain ha apprezzato soprattutto I'at-
mosfera e i rapporti umani: «Ho trascorso una
giornata fantastica con persone incredibili». Gli
dispiace soltanto di non essere riuscito a par-
lare con tutti perché il tempo ¢ volato. E Samira
aggiunge: «Ho fatto tanti incontri piacevoli. Le
persone erano contente di essere li e si confi-
davano apertamente. C'era un grande spirito di
unita, senza distinzione tra paraplegici e non».

MARKETING AFFILIAZIONI

Una campagna fatta per durare

La campagna sara attiva da ottobre alla fine di
dicembre con cartelloni in numerose citta della
Svizzera romanda, su varie piattaforme online e
sui monitor dei mezzi di trasporto pubblici. «La

Tre persone in carrozzina,

un unico cartellone Alain Guex,
Louka Réal e Samira Peitrequin
(da sinistra) sono seduti al tavolo
in prima fila.

«L'approccio <tedesco> non puo
essere trasposto tale e quale in territorio

roman d O.» Karin schmutz

campagna e stata ideata per durare negli anni.
Dopo una fase di test, valuteremo i risultati e ade-
gueremo la diffusione di conseguenza», spiega
Karin Schmutz.

Il progetto ha tutte le carte in regola per
diventare un bel successo per la FSP e per rendere
piu noto il suo impegno a favore delle persone
mielolese anche nella Svizzera francese.

(grd/baad) m

PARAPLEGIA | DICEMBRE 2021 31



FEEDBACK

(=) Lettere alla Fondazione

Sono infinitamente grato alla Fondazione per paraple-
gici per aver accettato la mia richiesta di finanziamento di
una tapparella a energia solare. Penso che, a differenza di
quanto affermato dall’Al, non sia accettabile che debba
chiamare ogni volta mia madre per azionarla. Sono molto
contento di poterla presto usare io stesso, poiché & mia
intenzione vivere una vita piu autodeterminata possibile.

Dominik Neuhaus, Safenwil AG

Da un anno mio padre vive in una casa anziani e di cura
ad Abtwil SG. Non immaginate quanta gioia di vivere gli
abbia dato la carrozzina elettrica che ha recentemente rice-
vuto! Quasi tutti i giorni va al supermercato e fa piccole
commissioni. Ha finalmente ritrovato il sorriso ed € molto
piu sereno. Vi ringrazio con tutto il cuore per il vostro
sostegno.

Peter Roth, St. Margrethen SG

Vorrei ringraziare calorosamente la Fondazione svizzera
per paraplegici per aver contribuito al finanziamento del
mio nuovo ascensore. Mi permette di raggiungere tutti i
piani della casa nonché il giardino e quindi ha migliorato
notevolmente la qualita della mia vita quotidiana.
Nicolas Chammartin, Vuisternens-en-Ogoz FR

Un grande grazie alla Fondazione per aver sostenuto |'ac-
quisto di un letto elettrico. Sono molto molto contenta,
poiché non sarei stata in grado di finanziarlo da sola.
Josiane Fournier, Les Granges/Salvan VS

Mi ha fatto moltissimo piacere ricevere un sostegno cosi
generoso per la mia automobile. Grazie, perché mi avete
aiutato immensamente e mi avete tolto un peso dalle spalle.
Maya Gurt, Igis GR

La donazione speciale

Remare per le persone mielolese

Ben venti giovani e dieci adulti della Scuola di canottaggio
Caslano e Malcantone dedicheranno il proprio impegno
sportivo a una buona causa: sara infatti possibile donare
un determinato importo per ogni chilometro che percorre-
ranno sull’acqua. Due terzi delle entrate saranno devolute
alla Fondazione svizzera per paraplegici, mentre I'importo
rimanente verra investito al fine di potenziare gli allena-
menti delle giovani leve.

Ogni atleta percorrera tra i cinquecento e i tremila chilo-
metri all'anno. Oltre agli obiettivi sportivi, il Club di canot-
taggio persegue lo scopo di sviluppare nei giovani valori
civili quali lealta, solidarieta, nonché rispetto per persone
e ambiente. Gli atleti vengono infatti motivati ulterior-
mente dalla consapevolezza di generare attraverso la loro
attivita un sostegno concreto per le persone mielolese.

Potete sostenere quest’iniziativa di raccolta fondi sul sito
della Scuola di canottaggio: scuolacanottaggio.ch

paraplegie.ch/it/
una-donazione-speciale

Lettera alla redazione

Mi ritrovo ampiamente nelle parole della lettera del
dr. Brian Steiner, pubblicata nella vostra rivista nel giu-
gno 2021. Quasi trent’anni fa persi la gamba sinistra a
causa di un incidente stradale. Una buona protesi mi per-
mette di vivere una vita perlopiu normale, tuttavia a tor-
mentarmi sono rimasti dei terribili dolori fantasma. A volte
ho I'impressione di essere un disabile diverso dagli altri, ad
esempio quando leggo articoli di altre persone con delle
limitazioni fisiche. Nella vostra rivista, come in numerose
altreriviste, vengono ritratte quasi esclusivamente persone
che conducono una vita felice e appagata nonostante la
loro disabilita.

Mi e chiaro che I'obiettivo di questi articoli positivi
di dare speranza. Ma mi chiedo se rispecchiano davvero
la realta. Non esistono persone schiacciate dal peso del
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loro destino? Essendo single, quando leggo storie di persone che
con limitazioni ben piu gravi delle mie trovano un partner, inizio a
dubitare di me. Sto sbagliando qualcosa? Magari potrebbe essere
interessante riferire anche di persone con una disabilita che non
sono state baciate dalla fortuna, mostrando come gestiscono le
loro paure e preoccupazioni e come vivono la loro vita.

Albert Biichi, Turbenthal ZH

La redazione é consapevole del fatto che non tutte le storie pos-
sano avere un lieto fine. Tutte le persone da noi ritratte sono
descritte in maniera realistica. Questo vale anche per ['ener-
gia positiva che emanano dopo aver vissuto un duro colpo del
destino. Tuttavia, in futuro daremo maggiore spazio anche per
approfondire gli aspetti negativi di una disabilita fisica.
Redazione «Paraplegia»



Oggi c’e stato bisogno di me

[arte di unire le persone

Johannes Kinast & I'amministratore della comunita virtuale del Gruppo Svizzero Paraplegici (GSP).

«0ggi c’'e stato bisogno di me per
facilitare l'interazione e lo scambio
di informazioni tra le persone
mielolese e per agevolare la loro
quotidianita a casa.»

lolese», afferma. «E incredibile come
alcuni, anche se il destino li ha messi a
dura prova, riescano ad affrontare la vita
con tale positivita, ottimismo e appaga-
mento, apprezzando la vita persino piu
di prima.»
Ma nella comunita le interazioni
non avvengono solo in rete: talvolta
hanno luogo degli incontri a tu per tu,
dove possono addirittura nascere delle ami-
cizie. E talvolta gli utenti piu attivi vengono
ricompensati con un regalino, come i gat-
tini cuciti a mano da una collaboratrice
della Ricerca svizzera per paraplegici, che
Johannes Kinast ha portato all’appunta-
mento col fotografo.

Johannes Kinast e particolarmente bravo a
unire le persone e ben nove annifa il 36enne
ha deciso di fare di questo suo talento la
sua professione. All'epoca la Fondazione
svizzera per paraplegici aveva deciso di
creare una piattaforma online in quattro
lingue, dedicata alle persone mielolese.
«L'idea di questo progetto mi & piaciuta

fin dall'inizio», rammenta. Finora non esi-
steva una piattaforma sulla quale i mielolesi
e i loro amici e familiari trovassero uno spazio
sicuro in cui scambiarsi e cercare informazioni.
E infatti ancora oggi continua a rimanere unica
nel suo genere.

Tante domande, altrettante risposte

Il sito community.paraplegie.ch registra ben
10000 visitatori al mese che consultano gli oltre
3800 articoli disponibili sul sito. «Soprattutto
per le persone che fanno fatica a spostarsi, la
piattaforma & un’ottima occasione per scam-
biarsi informazioni online e per ricevere consigli
medici, senza doversi necessariamente recare in
una clinica specializzata», spiega Johannes.

In quanto amministratore della piatta-
forma, tra le altre cose si assicura che ogni sin-
gola domanda, per quanto bizzarra possa essere,
ottenga una risposta. Inoltre, spesso ricerca e for-
mula risposte egli stesso. «Mi piace essere in con-
tatto con le persone e poterle aiutare», spiega.
Vedere |'utilita immediata del suo lavoro ¢ per lui
fonte di grande motivazione.

Monaco-Nottwil solo andata

Anche Johannes & impiegato dalla Ricerca sviz-
zera per paraplegici. Dieci anni fa, mentre stu-
diava Geografia, Storia e Filosofia, vi ha trovato un
lavoretto part-time, per il quale successivamente il
giovane tedesco si € appositamente trasferito da
Monaco a Nottwil. Ma non é rimasto solo per il
lavoro... ci ha messo lo zampino anche Cupido:
infatti sul posto di lavoro ha conosciuto la sua part-
ner, insieme alla quale ha un figlio di quattro anni.

Il tempo libero lo trascorre volentieri in com-
pagnia di altre persone: organizza regolarmente
eventi sociali e sportivi, quali feste, scommesse e
tornei sportivi. Spesso si trova coi colleghi di lavoro
per giocare a tennis ed € responsabile per il gruppo
di calcetto dei collaboratori del GSP. Inoltre, da otto
anni gioca a calcio nell’FC Sempach, con I'obiettivo
di divertirsi anche fuori dal campo di gioco, afferma
ridendo. Dunque, anche nella vita privata Johannes
Kinast fa cio che meglio gli riesce: unisce le persone.
(anzi/boa) m

Dei gattini per gli utenti piu attivi
Non dirado anche luiimpara qualcosa dagli utenti
della community: «Per quanto riguarda la
mentalita, ci sono moltissime cose che
si possono imparare dalle persone mie-

PARAPLEGIA | DICEMBRE 2021 33



A VENIRE

A volte I'apparenza inganna

Un episodio raccontatoci da Karin S., lettrice di «Paraplegia» di Utzenstorf BE

La giovane donna ferma la propria auto sul parcheggio per disabili, scende dalla macchina e si dirige
verso il cofano per estrarre il passeggino. Il pensionato che si sta avvicinando ha osservato attenta-
mente la scena. Dopo aver lanciato una breve occhiata al contrassegno esposto dietro il parabrezza,
le si avvicina con fare minaccioso e sbuffa: «E chi sarebbe handicappato qui?» — «Beh, io...», risponde
con calma la giovane donna. Ed ecco che, dandole della matta, il vecchio inizia a sbraitare: «Si,
handicappata in testal» E iniziato cosi il vortice di ingiurie e diffamazioni che gli costera una condanna.

«Non ero mai stata aggredita in questo modo», racconta Karin S.. Siccome la 41enne ha una lesione
midollare incompleta, a prima vista non si vede quanta fatica le costi percorrere anche solo 200 metri
a piedi. «<Mica conosce la mia storia clinica... e allora perché si permette di offendermi in questo
modo?» Dopo essersi infortunata durante un‘escursione speleologica, Karin ha lottato per riprendere
in mano la propria vita. Cerca di essere indipendente, di non essere un peso per gli altri e di essere
un buon esempio per i suoi figli. Ma questa volta non riesce a trattenere le lacrime e decide quindi di
sporgere denuncia.

Regolarmente quando posteggia nel parcheggio per disabili si sente fioccare addosso commenti
offensivi circa il suo permesso di sostarvi. E ben consapevole del fatto che vedere scendere dalla
macchina una donna che cammina possa essere sconcertante e quando qualcuno esprime dei dubbi
& sempre ben disposta a rispondere a eventuali domande. Ma molte persone non realizzano che
I'integrazione inizia con I'uso e la scelta delle parole.

Avete un aneddoto da raccontarci legato alla sedia a rotelle? Scriveteci:
@ redaktion@paraplegie.ch

Agenda Edizione marzo 2022

14 e 28 marzo, Nottwil

Appuntamenti informativi su
previdenza e successione

Come redarre un mandato precauzionale,
un testamento biologico o un testamento? -
Ve lo svelano i nostri esperti.

@ franzisca.beck@paraplegie.ch
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17 e 18 marzo, Nottwil

2° forum sulle tecnologie assistive
Alcune societa leader del campo condivi-
dono le proprie conoscenze in materia.
paraplegie.ch/atf
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26 marzo, Nottwil

14° First Responder Symposium

Il piu grande evento di aggiornamento
professionale della Svizzera rivolto a first
responder, soccorritori e sanitari aziendali.
firstrespondersymposium.ch

APPROFONDIMENTO
Le storie dei pazienti

Seguiteci:
@ facebook.com/paraplegie

@ twitter.com/paraplegiker

instagram.com/paraplegie

@ youtube.com/ParaplegikerStiftung

Le persone si rivolgono alla clinica di Nottwil
per i motivi piu disparati. | pazienti come affron-
tano la propria situazione? Quali sono i temi che
li preoccupano? A quali domande devono tro-
vare una risposta? E come si pu0 aiutarli? Nella
prossima edizione vi presenteremo alcune delle
storie piu coinvolgenti.
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