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REVUE DE L'ASSOCIATION DES BIENFAITEURS DE LA FONDATION SUISSE POUR PARAPLEGIQUES

Chers membres,

Avoir une paralysie médullaire a I'age de 20 ans
m’a mis face a de nombreuses questions sans
réponses. J'étais alors vraiment amoureux pour
la premiere fois, mais ne pouvais pas envisager
une vie de couple, car non seulement mon corps
était au plus bas, mais aussi |'estime que j'avais
de moi. Quel sentiment peut-on avoir dans cet
état, lorsque la jeunesse nous «échappe» ainsi?
L'intégration scolaire constitue un grand défi, des
amitiés se perdent, et plus tard, des questions
d’ordre professionnel se posent également. Que
faire lorsque I'emploi dont on réve n'est plus a sa
portée?

La rééducation permet aux jeunes de ren-
forcer leur estime et leur autonomie, les aidant
ainsi a construire des amitiés solides. Mais a quel
moment ose-t-on faire le pas de vivre seul-e? A
partir de quand peut-on participer au ménage
commun pour établir une relation avec un senti-
ment d’égalité?

Certaines personnes touchées declarent avoir
«accepté» leur para ou tétraplégie, tandis que
pour d'autres, le sentiment d’avoir été «dépos-
sedé» de quelque chose demeure. Les deux reac-
tions devraient étre accueillies sans jugement. Si
un sourire est possible a la fin de la journée, c’est
déja un grand succes. Et lorsque le handicap passe
a 'arriere-plan, il est méme possible de prendre
son envol, que ce soit dans le domaine profession-
nel, artistique, scientifique, politique ou sportif.

Grace a votre soutien, chere bienfaitrice, cher
bienfaiteur, la base d’une nouvelle vie peut étre
créée au Centre suisse des paraplégiques. Les per-
sonnes touchées doivent assumer un travail de
longue haleine, tout au long de leur vie, qu’elles
soient jeunes ou agees.

Un grand merci pour votre solidarité.

Heinz Frei

Président de I'Association des
bienfaiteurs de la Fondation
suisse pour paraplégiques
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Photo de couverture: Silvan Siegenthaler et ses camarades
d’école dans la cour de récréation a Schangnau (BE).
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Des chercheuses de la RSP
enseignent a I'Université de 4 -[:
Lucerne ra n C S

alloués a la Fondation suisse pour paraplé-
giques grace a vos achats de chaussettes
¥ Lo «Inclusion» de DillySocks. Un grand
g merci! Le ParaForum propose

h & G \ désormais aussi des tailles

f e W pour enfants.
Y ¢ W

cEe Py,

Les responsables de groupe de la Recherche suisse pour e = s’ oy

paraplégiques (RSP) Sara Rubinelli (a gauche) et Carla o a.d:' ‘--.!.'-' paraplegie.ch/
Sabariego ont été élues vice-doyennes de la Faculte £ e boutique-paraforum
des sciences de la santé et de médecine de I'Université ‘:

de Lucerne. Sara Rubinelli dirige les sciences de la santé :
et de la politique sanitaire et Carla Sabariego, les scien-
ces de la rééducation et de la fonctionnalité.

Employeur attrayant

paraplegie.ch/

spf/fr TopBEEEE]l  Le Groupe suisse pour paraplégiques
Company ; recu deux excellentes distinctions en
r tant qu’employeur. Dans I'étude indé-

pendante sur la marque employeur 2023

- J (Randstad), il s'est illustré en tant que

m meilleur «newcomer» et comme vain-

queur dans le secteur «Prestations de

services». Il compte eégalement parmi les cing employeurs

les plus attrayants de Suisse. D'autre part, le titre de « Top

Company» lui a été décerné sur la plate-forme Kununu,

grace a |'évaluation supérieure a la moyenne attribuée par
ses collaboratrices et collaborateurs.

Dedr.ag.! &N Cholokashvili, . e : 3 i .
Aleksandgre&dze, Beat Pfister (OT).4 A & ' U n S e er Ce Ce n te r
tres demande

En 2022, 283 000 demandes

ont été traitées au Service

Depuis 2017, I'association suisse MTE Géorgie avec I'aide d'organisations Center, dont 105437 e-mails et
partenaires locales accompagne des familles avec des enfants qui .

ont une restriction physique. Les spécialistes d'Orthotec soutiennent 57139 a ppels. Les services

le projet en transmettant leur savoir-faire directement sur place. Les pro- numériques sont de plus en plus
chains voyages auront lieu en juin et en octobre. Lors de visites a domicile T C

dans des régions sans infrastructure médicale, des connaissances sont utilises. Nous avons ainsi
fournies en matiere de soins et des moyens auxiliaires sont réparés et recu 70848 mandats en |igne.
adaptés. Les personnes touchées et leurs proches en profitent, mais aussi
les spécialistes locaux. En mars, Orthotec a déja assuré la formation com-
plémentaire de deux techniciens sur fauteuil roulant géorgiens, a Nottwil.

Aide a I'auto-assistance en
Géorgie

paraplegie.ch/
paraplegie.ch/ service-bienfaiteurs
georgie
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M. Boller, M. Diener: : 4 :
Vo - as. wenn Papa Paralysie médullaire
nicht mehr gehen kann2» consécutive a un accident
WA, WERH P_a._:v;*::m (disponible uniquement en
i allemand, FSP 2023, Pour 42 % des patientes et patients en premiére
illustrations : Flavio Baltermia) rééducation au Centre suisse des paraplégiques en

. . 2022, la lesion médullaire est due a un accident.
Un livre pour les enfants des patientes

et patients Types d’accident

Lorsqu’un parent a un accident, il en résulte une situation de vie difficile pour 4%
les enfants. Dans le cadre de leur travail au Centre suisse des paraplégiques, Divers
Marianne Boller, ancienne responsable Psychologie et Martina Diener,

psychothérapeute, ont constaté qu’il manquait un livre d'enfants adapté 2,4% ,
) s . Circulation
dans ce domaine. Elles en ont donc réalisé un, dans leur temps libre, avec le
soutien de la Fondation suisse pour paraplégiques. Ce livre, illustré par Flavio 42%
Baltermia, aide les enfants touchés et présente aux parents et au personnel Chutes
spécialisé comment les accompagner de facon appropriée.
Pour une Suisse inclusive 30%
Sport

Le 27 avril a débuté la récolte de signatures de I'initiative pour I'inclusion,
qui revendique une vie autodéterminée, un renforcement de I'assistance et
une égalité des chances dans la participation a la vie sociale pour les person-
nes porteuses d'un handicap. Le Groupe suisse pour paraplégiques soutient
cette importante initiative.

@ spv.ch/
initiative-pour-l-inclusion

Source: Rapport annuel GSP

Logopédie a l'unité
de soins intensifs

Au Centre suisse des paraplégiques (CSP), la
logopédie fait partie intégrante de I"équipe

de traitement interdisciplinaire dans |'unité
de soins intensifs. Ainsi, le CSP joue un role
de précurseur en Suisse. La logopédie
contribue fortement au succés du traitement
et améliore la sécurité des patient-es. Pour
illustrer ce réle significatif, Iassociation suisse
alémanique DLV (Deutschschweizer Logopa-

g £
(R

B - NEEN v ]
Dés-enfants eh fauteuil:roulant
a un match de football

\ 4

a

Pour la premiére fois dans la Super League suisse, deux enfants en fauteuil roulant dinnen- und Logopadenverband) a produit
ont accompagné I'entrée des équipes : un signe important pour I'intégration des un court métrage présentant notamment des
personnes paralysées médullaires. Cette action a eu lieu le 11 mars dans le cadre du collaboratrices et collaborateurs du CSP par-
match de I'équipe bernoise Young Boys contre le FC Sion. La Fondation suisse lant de leur quotidien professionnel.

pour paraplégiques était aussi présente sur un stand. De nombreux fans de football
ont ainsi pu recevoir des informations touchant au théme de la paralysie médul-
laire et du réseau de prestations du groupe. Les patientes et patients de Nottwil @ YouTube

qui ont pu assister au match dans le cadre d'une excursion «learning by doing» (en allemand)
ont également pu avoir des échanges intéressants avec le public.
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Un plongeon a rendu Florian Carrel tétraplégique.
Aujourd’hui, il vit a nouveau dans la maison familiale et
gere son quotidien de facon largement indépendante
grace a d'importants travaux de transformation.

«Je peux rester la ou j'ai grandi», déclare
Florian Carrel. Un plongeon avait brutale-
ment changé le cours de la vie de ce jeune
Fribourgeois de 22 ans: «Mes amis m’ont
sorti de I'eau. J'étais conscient, mais je
savais que quelque chose d'important n'al-
lait pas.» Sa colonne vertébrale cervicale
s'est fracturée sur le sol de la piscine, le lais-
sant tétraplégique.

Durant la rééducation de neuf mois
au Centre suisse des paraplégiques, il fait
de tres grands progres, mais il est rapide-
ment clair que des travaux seront néces-
saires dans la maison familiale a Villarepos.

Reprendre la maison familiale

Le Centre construire sans obstacles (CSO)
de I'Association suisse des paraplégiques
aide la famille a adapter son logement.

6 PARAPLEGIE | JUIN 2023

«Il était important pour nous que Flo-
rian puisse un jour reprendre la maison»,
explique sa meére, Chantal Carrel. «Nous
avons donc fait en sorte qu'il puisse utiliser
toutes les pieces. »

Dans le cadre d'une visite de la mai-
son organisée avec la famille, I'ergothéra-
peute et |'assurance-invalidité (Al), I'archi-
tecte CSO Dominik Widmer note tous les
eléments constituant un obstacle: entre
autres, la salle de bain familiale et celle
réservée aux visiteurs, les escaliers étroits
menant a I'étage supérieur et a la cave ainsi
que le seuil de la porte accédant au jardin.
La porte d'entrée est elle aussi un obstacle,
car le jeune homme ne peut pas manipu-
ler la poignée.

«L'Al n"a tout d'abord accordé qu’un
treuil allant du rez-de-chaussée a |'étage

Le retour
a la maison

Florian Carrel nous accueille dans
sa maison accessible en fauteuil.

o < N

s o R

supérieur», explique Chantal Carrel. Mais
il aurait été alors impossible pour son fils
d’accéder a I'espace de vie planifié au sous-
sol. La sécurité était également remise en
cause, car il ne peut pas se tenir.

Un préfinancement pour démarrer
les travaux rapidement
L'architecte CSO planifie alors avec la
famille la construction d’une annexe pour
un ascenseur reliant tous les étages. De
plus, les autres obstacles constatés doivent
également étre éliminés. Le CSO établit un
devis et lance des appels d'offres.
Comment financer tout cela? « Durant
la rééducation de Florian, nous avons
appris que la Fondation suisse pour para-
plégiques (FSP) nous soutiendrait et que
nous n’avions donc pas de soucis a nous
faire», raconte Chantal Carrel. «Cela nous
a énormément soulagés.» Comme beau-
coup de temps peut s'écouler avant que
I'’Al n"accorde une garantie de paiement,
la FSP préfinance les travaux, a |'exception
de la part assumée par la famille. De plus,
pour réduire les colts, Alain Carrel, le pere
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«Je ne voulais pas que [la salle de bain]
ressemble a un hopital. »

Florian Carrel

de Florian, entreprend lui-méme certains
travaux.

Lorsque son fils peut rentrer a la
maison apres son séjour a Nottwil, les
transformations ne sont pas encore ter-
minées. Il s'installe alors provisoirement
dans le bureau au rez-de-chaussée, situé
a cOte de la salle de bain pour visiteurs
déja préte. «Au début, c'était un peu
bizarre de dormir a coté du trou dans le
mur, ou |'ascenseur allait étre installé»,
raconte-t-il. « Mais les ouvriers ont eu la
gentillesse de ne commencer les travaux
qu’'a 8 heures. »

La fonctionnalité avant tout

L'architecte CSO Dominik Widmer
explique: «Il estimportant que les trans-
formations puissent avoir lieu le plus
rapidement possible, ce qui implique
toujours un programme serré. » Comme
le délai de livraison d'un ascenseur est
de deux a trois mois, I'architecte a mis
I'accent sur la fonctionnalité avant tout:
« Chez Florian, la transformation du rez-
de-chaussée a été effectuée en premier,
pour gque son logement soit aussi acces-
sible que possible a son retour. »

Méme si tout doit se faire tres rapi-
dement, Dominik Widmer trouve ce tra-
vail trés satisfaisant: «A la fin de chaque
projet, on voit a quel point les transfor-
mations aident les personnes touchées

dans leur quotidien.» Les souhaits indi-
viduels sont pris en compte autant que
possible, comme pour la salle de bain
de la famille Carrel: «Je ne voulais pas
que cette piece ressemble a un hopital»,
explique Florian. Un modéle standard
de lavabo a donc été choisi et installé
de maniére a ce qu'il puisse y acceder
facilement.

Deux mois apres son retour a domi-
cile, les travaux de transformation
étaient terminés. Lorsqu’il n'est pas en
train de travailler ou de pratiquer sa pas-
sion pour le hockey comme assistant-
entraineur, Florian Carrel joue au tennis
de table dans le jardin ou s'installe dans
son propre salon au sous-sol. La famille a
pu transformer elle-méme cette partie de
la maison, grace au soutien financier de
la Fondation suisse pour paraplégiques.
Ses amis lui rendent souvent visite ici
pour faire une partie de billard ou de
jeux vidéo. «Aujourd’hui, j'ai besoin de
plus de temps pour tout, déclare le jeune
homme, mais je ne me fixe pas de limites
et je peux a nouveau profiter de ma vie. »

(mlal/baad) m

@ spv.ch/fr/conseils/
conseil-en-construction

Un saut tragique

Denis Moret prévoit de
rendre visite a des écoles
pour sensibiliser au theme
de la paralysie médullaire
en Suisse romande.

Durant |'été 2022,
Denis Moret, un
habitant de Neyruz,
se cogne la téte
contre le bord d'une
piscine en sautant.
Le Fribourgeois est

« alors ramené au
bord du bassin par son fils et les amis de
celui-ci et la Rega I'emmene directement
au Centre suisse des paraplégiques (CSP) a
Nottwil. « C'était la meilleure décision qui a
permis une prise en charge immediate par
des spécialistes dans le domaine médullaire
ainsi qu’une rééducation dans des condi-
tions remarquables», conclut-il.

Une tétraplégie incomplete est diag-
nostigueée. Au début, le patient ne peut
bouger niles bras ni les jambes. Mais Denis
Moret a une chance immense: la sensibilité
revient dans ses membres et il peut bien-
16t essayer de marcher a nouveau. « Avoir
pu quitter le CSP en marchant et si vite me
parait incroyable», raconte-t-il avec recon-
naissance. Maintenant encore, il fait des
progres tous les jours. Mais les autres limita-
tions provoquées par la paralysie médullaire
sont restées, notamment la gestion compli-
quée des fonctions vésicale et intestinale.

Par son histoire, Denis Moret sou-
haite sensibiliser la population romande au
theme de la paralysie médullaire en rendant
visite a des écoles.

(nean/baad) m

Denis Moret raconte son
histoire dans une vidéo:

paraplegie.ch/
denis-moret-fr
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Silvan ne manque

de rien

A 15 ans, Silvan Siegenthaler, habitant a Schangnau (BE), est un
exemple motivant d'une intégration réussie, en partie aussi grace au
réseau de la Fondation suisse pour paraplégiques.

Silvan Siegenthaler cligne des yeux dans
le soleil printanier. Lorsqu’on lui demande
quelles restrictions physiques le dérangent
le plus, il répond calmement: «En fait
aucune.» Dans la cour de récréation, rien
ne semble pouvoir perturber cet adoles-
cent de 15 ans. Il est assis a cOté de deux
éleves d'une plus petite classe, tandis que
ses camarades jouent au football. Et le
football? «Je pourrais aussi jouer, en tant
que gardien», répond-il. « Mais je suis bien
comme ¢a.»

Ce jeune habitant de I'Emmental est
venu au monde avec un spina bifida. Ce
handicap physique provoque les mémes
symptdmes qu’une paralysie médullaire.
Les malformations ont été corrigées par de
nombreuses opérations, mais il sait depuis
son enfance qu'il sera dépendant du fau-
teuil roulant tout au long de sa vie.

Une intégration réussie

Les autres éleves de I'école sont plutot
admiratifs de I'attitude calme et toujours
positive de Silvan. Et lorsque I'ascenseur
est tombé en panne, ses camarades |'ont
porté jusqu’a la salle de classe pendant une
semaine, sans qu'il doive demander: il y a
toujours quelqu’un pour I'aider lorsqu’il en
a besoin.

«Il a une influence trés positive sur
I'ambiance de la classe», constate le direc-
teur de I"école, Thomas Bruderer. «Il me
manquera lorsqu’il quittera |'école cet
été.» Les enseignant-es doivent bien sar

8 PARAPLEGIE | JUIN 2023

tenir compte de certains points, notam-
ment que la course d'école soit réalisable
en fauteuil roulant. Mais il estime que tout
peut se faire: «La question est de savoir si
la volonté existe. »

Lorsque la classe va skier, Silvan est
aussi de la partie, en monoski, tout comme
aux cours de natation. Les parents ont

«Silvan a une influence
tres positive sur
I'ambiance de la classe.
Il me manquera.»

Thomas Bruderer, directeur de I'école

demandé une dispense uniquement pour
le cours de gym afin que les autres enfants
ne doivent pas se limiter dans leur besoin
de mouvement. Cette décision porte ses
fruits dans le village d’environ neuf cents
habitants.

Pas de secrets

Gabi Siegenthaler et son mari Heinz ont
toujours choisi de ne pas faire de secrets.
Peu apres la naissance de leur fils, ils I'ont
emmené a une féte de lutte ou il y avait
beaucoup de monde. Ils disent les choses
ouvertement, méme pour les sujets diffi-
ciles, ce qui aide la population a accueillir
sans préjuges cette situation inhabituelle.

«Aujourd’hui, nous voyons le handicap de
Silvan comme une richesse, pour notre vil-
lage, pour I'école et pour nous en tant que
famille», explique la maman.

Gabi Siegenthaler tient son propre
salon de coiffure dans une chambre de
leur appartement, ce qui lui permet d'étre
flexible pour accompagner Silvan durant
ses premieres années. Heinz travaille dans
son atelier automobile, situé au-dessous de
I'appartement familial et monte lorsqu’une
aide est necessaire ou pour s'occuper de
Janik, le petit frere de Silvan. Lincertitude
vécue jusqu’a la naissance est ce qui a été le
plus pesant pour lui: « Nous ne savions pas
quelles restrictions Silvan aurait et avons
passé beaucoup de nuits blanches. Mais
maintenant, nous ne pourrions pas nous
imaginer notre famille autrement. » Ils ont
appris a gérer les taches au fur et a mesure.

Leur attitude dynamique et leur sens
de I'humour les ont aidés a surmonter des
périodes difficiles, tout comme leur devise :
«rien n’est impossible». La famille est
accompagnée tres tot déja par ParaHelp,
une filiale de la Fondation suisse pour para-
plégiques qui conseille a domicile les per-
sonnes avec une restriction physique et
forme les proches et les services d'aide et
de soins a domicile. « Ce soutien de longue
date est treés précieux pour nous », explique
la maman. Lorsque Silvan est assez grand,
la conseillere de ParaHelp Andrea Violka
lui apprend a effectuer I'autosondage, et
plus tard aussi, la gestion intestinale. Pour
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«Pour certaines choses,
j'ai besoin d'un peu
plus de temps que d'autres,

mais je peux falre tgut,._:q:;,ri

Silvan Sigenthaler sur le chemin de I'école,
sur le monte-escaliers pour se rendre en classe et
en discussion avec le directeur, Thomas Bruderer.

Silvan, c’est un grand soulagement de ne
plus étre dépendant de ses parents ni des
services d'aide et de soins a domicile.

Un soutien triangulaire

Chez ParaHelp, I'infirmiere Andrea Violka
dirige I'équipe de conseil composée d'une
vingtaine de personnes. « Il y a des instants
partagés lors des visites a domicile que je
n’oublierai jamais », raconte-t-elle. « Notam-

qu'ils arrivent pour la premiere fois a effec-
tuer I'autosondage. » Ce qui va de soi pour
la plupart d'entre nous est un tournant dans
la vie de ces enfants. Rendre visite a des
ami-es, participer a une course d'école ou
aller en camp pendant les vacances devient
alors beaucoup plus facile.

Les enfants et adolescent-es, avec le
soutien de ParaHelp, apprennent com-
ment effectuer de plus en plus de soins

ment, le regard rayonnant des enfantslors-  eux-mémes. Parallélement a la gestion >

PARAPLEGIE | JUIN 2023
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Un échange intense:
o ujai e e : e jeune sportif et son
T S T e ™ ™ e ———E o Nl L entralneur.
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Chaqgue mercredi et samedi,
I'adolescent se rend a son
entrainement a Nottwil.

vésicale et intestinale, les moyens auxi-
liaires, les points de pression, la mobilisa-
tion ou le transfert dans le fauteuil roulant
sont aussi abordés. « C'est incroyable d'étre
témoin de I'immense développement grace
auquel les personnes touchées atteignent
leurs objectifs», explique Andrea Violka.
Un «soutien triangulaire » est formé par les
hopitaux de I'enfance, les services d'aide
et de soins a domicile et ParaHelp afin de
prévenir les complications dans I'environne-
ment domestique.

En 2017, le quotidien de Silvan, agé de
neuf ans a I'époque, doit a nouveau étre
bouleversé pour réaliser une opération de
douze heures afin de poser un méat urinaire
artificiel a travers la paroi abdominale, qu'il
utilise désormais pour le cathétérisme. Le
jeune garcon doit rester a I'hOpital pendant
plus d'un mois. Andrea Violka se rend alors
en classe pour expliquer aux camarades la
raison de 'absence du jeune garcon. « Inté-
grer ne signifie pas uniqguement que I'école
soit accessible sans obstacle», explique-t-
elle. «Une instance professionnelle devrait
présenter les principaux aspects aux per-
sonnes concernées. » Il s'agit aussi de dis-
cuter directement sur place des éventuelles
barrieres. La plupart du temps, quelques
mesures suffisent pour que les enfants et
adolescent-es touchés puissent fréquenter
des ecoles publiques.

Le sport comme école de vie

A sept ans, Silvan découvre le fauteuil rou-
lant de course. Il assiste a une compétition
dans la Sport Arena du Centre suisse des
paraplégiques et teste avec enthousiasme
un fauteuil de course. Il intégre le groupe
de jeunes entrainé par Paul Odermatt, qui
est également coach de I'athlete internatio-
nal Marcel Hug. Silvan constate rapidement
que I'entrainement lui fait du bien. «Ca me
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«Pour les jeunes gens en
fauteuil roulant, le sport est
extrémement important. »

Paul Odermatt, entraineur

plait et avec le temps, je deviens de plus en
plus rapide», constate-t-il. Les nombreuses
médailles dans sa chambre attestent des
progres.

«Pour les jeunes gens en fauteuil
roulant, le sport est extrémement impor-
tant», déclare Paul Odermatt. «lIl leur per-
met d'étre actifs et de faire de précieuses
expériences sociales.» L'entraineur ajoute:
«Les jeunes constatent ainsi que s'ils per-
séverent, ils peuvent atteindre des objec-
tifs.» C'est une école de vie pour laquelle
le niveau sportif importe peu au début. Il
s'agit en premier lieu de la joie de progres-
ser. Le véritable entrainement de compéti-
tion se fait plus tard.

Gabi Siegenthaler amene Silvan deux
fois par semaine a Nottwil pour qu'il puisse
participer aux entrainements. Celui du
mercredi est suivi d'une séance d'hippo-
thérapie, dans laquelle les mouvements
tridimensionnels du cheval sont utilisés a
des fins thérapeutiques (voir « Paraplégie »
4/2021).

Prendre son envol

En aodt, plusieurs événements importants
auront lieu dans la vie de Silvan : il terminera
I'école, débutera une année d'immersion
aupres de ParaWork a Nottwil et emme-
nagera dans la ParaColoc a Schenkon (LU)
(voir p. 14). Apres son seizieme anniversaire,
il pourra passer I'examen de conduite pour
personnes ayant des restrictions physiques.
De plus, en matiére de soins, il entrera dans
le domaine de la médecine adulte.

L'offre interdisciplinaire du Centre
suisse des paraplégiques apporte un sou-
tien lors de ce passage, nécessaire du point
de vue des assurances. Les jeunes doivent
quitter la médecine pédiatrique au plus tard
a 18 ans. Les moyens auxiliaires, thérapies
et médicaments ne sont alors plus rem-
boursés dans la méme mesure par I'Al et la
caisse maladie. Et les personnes touchées
doivent organiser elles-mémes leurs divers
traitements. A Nottwil, tout est centralisé.
Le service ambulatoire veille a une coordi-
nation étroite et permet une perspective a
long terme.

Avec le départ de la maison familiale
et le choix d'un métier, Silvan Siegenthaler
prend de plus en plus sa vie en main. «J'ai-
merais devenir mécanicien de production »,
déclare-t-il. Actuellement, il aide déja sou-
vent son pere dans son atelier. Durant I'an-
née d'immersion, ParaWork évaluera quel
poste et quelle charge de travail sont les
plus adaptés pour lui, car souvent, les per-
sonnes touchées s'investissent tellement
dans leur travail qu’une surcharge peut
survenir.

«Je suis venu au monde comme ca»

Silvan Siegenthaler ne se demande jamais
comment serait sa vie sans le spina bifida.
«Je suis venu au monde comme ca» dit-il.
Il accepte sa situation et assume avec
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«Je réve de nager
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avec un requin blanc»

Un accident de ski a rendu
Jamie Curti tétraplégique.

Jamie Curti, comment s’est passé
votre séjour au Centre suisse

des paraplégiques (CSP) a I'age de
15 ans?

Ca a été difficile pour moi, car les visites
n’ont pas été possibles durant des mois, en
raison du coronavirus. Mais heureusement,
ma famille pouvait venir. Mes parents ont
loué un appartement a Nottwil et m'ont
rendu visite tous les jours.

Avez-vous eu des pensées négatives?
Quand je suis sorti du coma, je ne pou-
vais ni respirer ni parler. Alors quand j‘ai pu
prononcer des mots pour la premiére fois,
Ga a été incroyable. J'étais heureux d'étre
encore en vie et |la paralysie médullaire m‘a
semblé moins grave. Durant la rééducation,
j'ai rapidement fait des progrés et je ne me
suis donc jamais senti au fond du trou.

Comment vos ami-es ont-ils réagi?
Comme ils ne pouvaient pas venir dans la
clinique, ils sont venus sur le site avec des
pancartes. Plus tard, ils m‘ont méme aide
pour le cathétérisme. lls restent un soutien
tres important pour moi. lls me prennent
partout avec eux, méme sur leur dos s'il
le faut. J'habite dans la ParaColoc, mais le
week-end, nous nous voyons dans |'appar-
tement de Nottwil pour ne pas déranger
mes colocataires.

Au CSP, il y a rarement de si jeunes
personnes accidentées.

J'aurais bien sir apprécie d'y rencontrer des
personnes de mon age. Mais je me suis bien
entendu aussi avec mes pairs plus ages et
j'ai rencontré beaucoup de monde, dont
ma copine, qui faisait un apprentissage
chez Orthotec.

Vous avez un regard trés positif sur
le futur.

J'ai toujours été tres positif. On peut aussi
bien débuter la vie adulte en fauteuil rou-
lant. J'ai passé mon permis de conduire a
16 ans et je suis donc mobile. Ce qui me
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dérange, c'est de devoir demander de
I'aide parce que je ne peux plus faire des
choses banales, telles que prendre quelque
chose en haut de I'armoire ou couper la
nourriture. Mais la plupart des gens aident
volontiers.

En été, vous commencerez un
apprentissage dans I'hotel 5 étoiles
zurichois Baur au Lac.

Il était prévu déja avant que j'y fasse mon
apprentissage. Apres |'accident, le Baur au
Lac a dit a mes parents qu'ils souhaitaient
quand méme m’offrir la place d'apprentis-
sage, selon mes possibilités. Durant'année
d'immersion de ParaWork, j'ai tout d'abord
fait un stage, puis toutes les évaluations et
le séjour linguistique en Suisse romande.
Le Baur au Lac a transformé la réception et
installé une plateforme élévatrice dans le
bureau du personnel.

Avez-vous d’autres projets?

De nombreux sports et jeux que je pratiquais
ne sont plus possibles. Je m’entraine main-
tenant deux fois par semaine au tennis de
table et je me rendrai bientot aux premieres
compétitions internationales. Mon plus
grand réve serait de nager avec un requin
blanc. C'était déja prévu avant. Et un autre
réve : conduire une Lamborghini Urus. Elle a
assez de place pour le fauteuil roulant.




]

Silvan Siegenthaler aide son pére
dans son atelier, discute de ses devoirs
avec sa mere et part en balade en
vélomoteur avec son frére Janik.

une grande responsabilité les soins qui
lui incombent: «Pour certaines choses,
j'ai besoin d'un peu plus de temps que
d'autres, mais je peux faire tout ce que |
souhaite. »

Ses journées sont bien remplies avec
I'école, les thérapies, le sport et les trajets
en voiture et il ne se préoccupe pas encore
des sorties ou d'avoir une relation. Il y a
quelques années, il a participé avec son
frere Janik au «Kids Camp» de I’Associa-
tion suisse des paraplégiques a Nottwil, qui
permet aux enfants de découvrir la joie du
sport et de l'activité physique. Janik a lui

a

cotisation

aussi suivi tout le programme en fauteuil
roulant. Le courant passe trés bien entre
les deux freres.

Cette famille de 'Emmental surmonte
de facon exemplaire les défis du quotidien
et ne perd pas le sens de I'humour. Gabi
Siegenthaler raconte: « Lorsque Silvan était

encore petit, les gens du village deman-
daient: <Ah, une malformation, mais ca va
se remettre, non? Et je répondais: «Non.
C'est bien comme ca.» Pour les Siegen-
thaler, il va de soi que la situation est telle
qu’elle est.

(kste/baad, we, kohs) m

. = Voila a quoi sert votre

L' Aide directe de la Fondation suisse
pour paraplégiques a soutenu Silvan
Siegenthaler par des contributions
pour son monoski, son handbike et
la transformation du véhicule.
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Premiere etape vers
"'independance

De jeunes personnes avec une paralysie medullaire apprennent a gérer
leur quotidien dans différents degrés d'indépendance de logement: lancée
en tant que projet pilote, la ParaColoc est devenue une histoire a succes.

Une vive activité regne dans la cuisine et sur
la table en vue de la soirée grillades. Entre
la préparation des legumes, de la sauce a
salade et de la viande, il y a de quoi faire et
tout le monde participe : les jeunes hommes
et jeunes femmes des deux ParaColocs de
la commune lucernoise de Schenkon ainsi
que I'équipe qui les encadre.

Pascal Moser, qui s'occupe du grill sur
le balcon, observe la scéne et résume |'ob-
jectif de cette offre du Centre suisse des
paraplégiques (CSP): «Les jeunes gens s'en-
trainent a vivre de facon autonome dans
tous les aspects que cela comprend et nous
les soutenons du point de vue théorique et
pratique. » Le passage du cocon protecteur

Thierry, Arijon et Anja (de g. a dr.)

se réjouissent du repas en commun.
Anja reléve le défi de passer I'aspirateur.
Page de droite: Pascal Moser au grill.
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de la maison familiale a la vie adulte et pro-
fessionnelle indépendante est ainsi simplifié
pour les personnes touchées.

Pascal Moser, agé de 30 ans, dirige
I'équipe ParaColoc. Il est responsable
de cette offre du CSP, qui comprend les
deux colocations de Schenkon, mais aussi
les appartements et studios extérieurs a
Nottwil, dans lesquels vivent des personnes
paralysées méedullaires déja intégrées dans
la vie professionnelle.

Temps d’encadrement variés

Tous les colocataires sont encadrés par
I'équipe de Pascal Moser a des degrés
d’intensité variés. La «ParaColoc Intense»
a Schenkon prévoit septante heures par
semaine, tandis qu’a Nottwil, quatre a dix
heures hebdomadaires sont a disposition
dans le degré « ParaColoc Medium » et trois
heures dans la « ParaColoc Basic I/11 ».

Les candidat-es pour une place limi-
tée dans le temps doivent participer a une
mesure spécifique visant I'insertion ou le
retour dans le monde professionnel. De
nouveaux objectifs d’apprentissage indi-
viduels sont continuellement définis pour
encourager les compétences personnelles
et l'autogestion, notamment dans les
domaines de la tenue d'un ménage, nutri-
tion, structure journaliere, soins corporels,
y compris gestion vésicale et intestinale,
mobilité au quotidien ou cohabitation avec
des personnes inconnues auparavant.

Travailler avec des objectifs

Les personnes de référence qui s'occupent
des intéréts, besoins et objectifs person-
nels des habitant-es jouent un réle déter-
minant. Myriam Zach fait partie de I'équipe
d’encadrement qui compte sept personnes.
En tant que conseillere psychologique, elle




DECRYPTAGE

«Les jeunes gens s'entrainent
a vivre de facon autonome dans tous
les aspects que cela comprend.»

Pascal Moser, responsable ParaColoc

porte une grande attention aux per-
sonnes et a la situation dans laquelle
elles se trouvent. Elle mene des entre-
tiens individuels et organise des soi-
rées a themes. «Nous nous orientons
aux objectifs personnels des clientes et
clients», explique-t-elle.

Les éducatrices sociales, comme
Karin Bienz, sont les référentes pour les
questions liées a I'habitation. Elles s'oc-
cupent des themes relatifs au quotidien,
tels que travaux ménagers, structure
du quotidien, aménagement des loisirs
ou échanges interdisciplinaires. « Nous
apprenons ensemble a surmonter les
obstacles», explique-t-elle. Des choses
qui paraissent insignifiantes, comme
ramasser un objet par terre ou remplir la
machine a laver, peuvent constituer des
défis de taille pour les personnes avec
une paralysie médullaire.

La compétence sociale, un facteur
important

De nombreux jeunes gens ont déja pu
bénéficier de I'offre de la ParaColoc
et maftriser le passage dans le monde

adulte. Toutes et tous ne sont pas en
fauteuil roulant. Thierry Burkhardt a une
tétraplégie incomplete suite a un acci-
dent de trampoline. «Jai eu de la chance
dans mon malheur, déclare-t-il, je peux
encore marcher.» Seule la fonction limi-
tée de la main et des doigts est visible.
Anja Perret, quant a elle, dépend
du fauteuil roulant a la suite d'une
hémorragie cérébrale. L'Argovienne de
22 ans accueille son destin avec dyna-
misme et trouve une nouvelle voie grace
a la ParaColoc. «J'ai clairement gagné
en indépendance», déclare-t-elle. La
compétence sociale serait aussi un fac-
teur important dans la ParaColoc: «On
apprend a gérer ensemble le quotidien.
Cette structure est vraiment chouette. »
Les colocataires d’Anja Perret et I'équipe
d’encadrement sont devenus pour elle
comme «une deuxiéme famille ».
(pmb/baad) m

« Ces deux ans
m'ont beaucoup
apporte »

Le Neuchéatelois Antoine
Barizzi a été un des premiers
habitants de la ParaColoc.

Antoine Barizzi,
qu’avez-vous
appris dans la
ParaColoc?
Lorsque je vivais
dans un foyer a
Neuchatel, il y avait
beaucoup de choses
que je ne faisais pas moi-méme. Dans la
ParaColoc, j'ai appris ce que cela signifiait
de gérer un ménage de facon indépen-
dante avec des restrictions physiques. Ces
deux ans m’ont beaucoup apporté dans
tous les domaines et j'ai pu atteindre un
grand objectif: devenir plus indépendant.

De quel point de vue?

Je souhaitais surtout ne plus étre dépen-
dant d'une aide extérieure le soir. C'était
donc vraiment essentiel pour moi de pou-
voir faire seul le transfert dans le lit et j'ai
gagné ainsi une précieuse liberté.

Est-ce qu'il y a aussi eu des moments
difficiles, voire des conflits?

Il peut bien sQr y avoir des conflits lorsque
de jeunes gens qui ne se connaissaient pas
auparavant vivent ensemble. Mais ¢a n'a
pas été le cas pour moi, car tout le monde
allait dans laméme direction et voulait abso-
lument faire des progrés. Nous devions tous
faire face a notre destin et a d'immenses
défis et les personnes de I'équipe d'enca-
drement étaient d'une grande aide.

Recommanderiez-vous la ParaColoc?
Oui. Je suis arrivé avec des attentes tres éle-
vées et j'ai toujours fait des propositions
d'amélioration. A la fin, je peux dire que je
n‘ai pas été dégu.

paraplegie.ch/
paracoloc
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tipour une
Vie autonome

Chaque été, de jeunes gens en fauteuil roulant participent aux semaines
de rééducation pour adolescent-es du Groupe suisse pour
paraplégiques a Nottwil. Dans le cadre de thérapies intensives et d’activités
récréatives, ils apprennent a devenir plus autonomes au quotidien.

Le groupe en charge du repas fait de son
mieux. Dans la cuisine d'entrainement de
I'ergothérapie, trois jeunes avec une fonc-
tion limitée des bras et des mains préparent
le repas de midi, avec I'aide de leurs accom-
pagnantes. Pour la pizza et le dessert, il y
a beaucoup a préparer. Dans cet entraine-
ment de cuisine, les jeunes découvrent les
outils qui leur facilitent le travail afin que le
repas soit prét pour tout le monde a midi.
La joyeuse équipe discute et rit. « C'est vrai-
ment génial ici», déclare avec enthousiasme
une Bernoise de 14 ans. «Je me réjouis de
tout ce qui nous attend. Il y a juste I'en-
tralnement d’endurance dont je pourrais
volontiers me passer.» Elle était déja pré-
sente |'année précédente et sait que des
thérapies intensives sont au programme, en
plus de la vie de camp.

Pour les douze adolescent-es agé-es de
12 a 17 ans, ces trois semaines a Nottwil
constituent une expérience particuliere.
«L'échange avec des personnes du méme
age qui ont des besoins similaires est tres
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précieux», explique |'experte en soins Romy
Thalmann, qui a participé a la mise en place
de ce programme il y a dix-neuf ans et se
charge depuis de sa direction. Elle explique:

«L'échange avec des
personnes du méme age qui
ont des besoins similaires
est tres précieux. »

Romy Thalmann, experte en soins

«Les participant-es profitent beaucoup les
uns des autres, découvrent des choses
qu’ils ne connaissaient pas encore et sou-
vent, des amitiés se créent. »

Des progrés impressionnants

Au début, les jeunes définissent les objec-
tifs individuels qu'ils souhaitent atteindre
dans les heures de thérapie. L'entraine-
ment a I'habillage leur permet notamment

d’apprendre a enfiler plus rapidement leurs
habits. Une thématique essentielle est la
gestion de l'incontinence. «Ce point est
souvent embarrassant pour les jeunesy,
expliqgue Romy Thalmann. «Chez nous, ils
apprennent des méthodes leur permettant
d’effectuer eux-mémes la vidange intesti-
nale et vésicale.» Ainsi, sans avoir besoin
en permanence d'une aide extérieure, il est
beaucoup plus facile de faire des sorties
avec des ami-es ou de dormir de temps en
temps ailleurs. De plus, les services de I'or-
ganisation d'Aide et de soins a domicile ne
sont plus nécessaires a I'école ou sur leur
lieu de travail.

Bien entendu, ce camp doit aussi étre
divertissant, explique la responsable: « De
cette maniére, les jeunes ne remarquent
méme pas a quel point ils travaillent.» Le
programme intense comprend notamment
des exercices de motricité en physiothéra-
pie, des tests de médecine du sport, des
conseils en matiere d’alimentation et de
moyens auxiliaires ainsi que de nombreuses



activités sportives et excursions. La piece
de théatre présentée le dernier soir aux
parents, collaborateurs et collaboratrices
ainsi qu’aux patientes et patients du CSP
est toujours un moment fort.

Le temps passé ensemble cimente le
groupe et le manque de la maison présent
au début fait vite place a I'enthousiasme.
En se dépensant dans les activités sportives,
une dynamique de groupe positive se déve-
loppe, donnant go(t a la vie et conduisant
a plus d’autonomie et d'indépendance.
Les jeunes constituent des équipes, s'en-
traident et font des progrés impression-
nants en tres peu de temps.

«Une nouvelle liberté»

Un apprenti employé de commerce de
Zurich, paralysé médullaire en raison d'une
tumeur dans le canal spinal, explique : « Mes
ami-es a la maison sont surtout intéres-
sé-es par les sorties, mais en fauteuil rou-
lant, je ne peux pas toujours les suivre. Ici,
je rencontre des personnes qui me com-
prennent.» Lors de I'entrailnement de ville
a Lucerne, il a appris a monter dans un train
de facon autonome. «Je pourrai rendre plus
facilement visite a mon amie a Bale. C'est
une nouvelle liberté. »

Comment utiliser les transports publics
en fauteuil roulant, atteindre son objec-
tif sans obstacle dans une ville inconnue
ou remonter dans le fauteuil aprés une
chute sans aide extérieure? Apres ces trois
semaines a Nottwil, les adolescent-es dis-
posent de nombreux conseils leur permet-
tant de mieux surmonter au quotidien les
défis de la vie en fauteuil roulant pour pou-
voir se concentrer sur d'autres themes.

Les adieux font couler bien des larmes
Les semaines de rééducation pour adoles-
cent-es sont aussi un pas important vers
la vie adulte. Les participant-es travaillent
pour gagner un maximum d‘indépendance
et aussi, entre autres, pour avoir moins
besoin du soutien infirmier de leurs parents.
Plus tOt ils débutent cet entrainement, plus
grandes sont leurs perspectives d'égalité des

chances et d'une meilleure qualité de vie.
Les trois semaines passent vite. «Les
adieux font couler bien des larmes », confie
Romy Thalmann. « Presque tous les partici-
pants et participantes souhaitent revenir. »
(kste/baad, kohs) m
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Page de gauche: le défi des escaliers roulants
dans I'entrainement de ville. En haut:
présentation de la piece de théatre le dernier
soir, préparation du repas dans la cuisine
d’entrainement.

LTITTT

Réalisable grace aux
dons

Les colts des semaines de rééduca-
tion pour adolescent-es ne sont

pris en charge qu’en partie par I'Al.
La Fondation suisse pour paraplé-
giques dépend donc de dons. Aidez-

nous a accompagner les jeunes en
fauteuil roulant dans une vie aussi
autonome que possible.

paraplegie.ch/
semaines-reeducation
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Un look qui sied en fauteull

Les personnes en fauteuil roulant ont elles aussi besoin de porter des habits
qui ont du style. La Fondation suisse pour paraplégiques a donc lancé pour elles

un projet particulier.

La porte s'ouvre, la modele entre dans la
salle, contemple son look dans un grand
miroir et donne son avis. Nadia Dell’Oro,
surnommeée «Giordi», porte des habits
concus par des étudiant-es de I'Ecole suisse
de textile. «Le pantalon est confortable,
c'est génial ! », félicite Giordi. «Et on peut
I'enfiler sans probléme. »

Juste apres, c’est au tour de Florian
Bickel. Sa tenue lui plait également, méme
s'il ne s'agit encore que d’un prototype.
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Leurs feed-back critiques sont trés précieux
pour la suite du travail des étudiant-es. «ll
ne faut surtout pas proposer des habits
avec des boutons aux personnes tétraplée-
giques», explique-t-il a I'assistance. «Si
ce n'est pas pratique, ¢a ne sert a rien.»
Et Giordi ajoute: «On doit tenir compte
de tous les détails.» Une vive discussion
est lancée et il apparait clairement que la
«mode adaptative» est un sujet qu'il faut
aborder.

En scéne dans le cadre de Mode
Suisse

Giordi et Florian participent a un projet lancé
par la Fondation suisse pour paraplégiques
(FSP), sur I'initiative d'un collaborateur de la
clinique. La FSP a en effet réalisé, sur la base
de discussions de la communauteé en ligne,
que la mode préoccupe de plus en plus les
personnes toucheées. La styliste et proprié-
taire de label Lilla Wicki ainsi que Yannick
Aellen, le fondateur et directeur du plus




Essayages, discussions et retouches:
le projet de mode de la Fondation
suisse pour paraplégiques a été lancé
avec un atelier.

grand défilé de mode suisse, Mode Suisse,
jouent également un réle déterminant dans
le projet. Lors de la prochaine édition qui
aura lieu le 4 septembre a Zurich, des per-
sonnes en fauteuil roulant présenteront les
vétements congus par les étudiant-es.

Pour les personnes avec une restriction
physique, I'offre est tres limitée en matiére
de mode a la fois élégante et adaptée. Ce
qui est pratique n’est souvent pas beau et
vice versa. Et cela risque de provoquer des
points de pression en raison des coutures et
des boutons. La mode est congue pour les
personnes valides et lorsque les vétements
sont portés en fauteuil roulant, les canons
des pantalons sont trop courts et il manque
du tissu en haut du bassin.

Un grand potentiel

Le projet de mode de la FSP vise a pro-
poser des «solutions centrées sur les per-
sonnes touchées», alliant style et fonction-
nalité, mais aussi a sensibiliser le monde de
la mode pour que les créations deviennent
inclusives.

Le projet comprend trois phases. Au
début, les besoins ont été analysés et un
échange a eu lieu avec les étudiant-es qui
ont ensuite élaboré deux looks. Dans la
deuxieme phase actuelle, les vétements
sont développés dans le cadre d'ateliers
avant d'étre finalement présentés au grand
public lors de Mode Suisse.

«Avec ce projet, nous pouvons faire
bouger les choses dans le domaine de la
mode adaptative », déclare Yannick Aellen.
«ll existe un grand potentiel.» La styliste
Lilla Wicki est du méme avis: «J'espére que
ce projet permettra de sensibiliser les gens
a cette thématique. Nous souhaitons agir
pour les personnes touchées et leur simpli-
fier un peu la vie. »

(pmb/kohs)
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Pour Chiara Schlatter,
la mode doit étre aussi
belle que fonctionnelle.

La simple pensée de pouvoir acheter un
pantalon qui lui va sans devoir le faire
ajuster déclenche une vive émotion chez
Chiara Schlatter. «Beaucoup de gens ne
s'imaginent méme pas ce que cela repré-
senterait pour nous qui sommes en fau-
teuil roulant», explique-t-elle.

Cette enseignante d’école primaire
collabore au projet de mode de la Fonda-
tion suisse pour paraplégiques et espere
que celui-ci permettra de réaliser d‘impor-
tants progrés pour les personnes en fau-
teuil roulant: «Si deux ou trois produits a
des prix abordables arrivaient sur le mar-
ché, ce serait un immense succes. »

La peur apres l'accident

La jeune femme agée de 24 ans aime étre
bien habillée. «Mon apparence me per-
met de maftriser ma vie dans une certaine
mesure», confie-t-elle. «La facon dont je
me présente en sociéte est tres impor-
tante pour moi. »

Avant son accident au printemps
2016, Chiara Schlatter a vécu sa phase
rebelle. Elle portait parfois des vétements
de son frere et des chaussures ornées de
strass ou des tenues colorées et extra-
vagantes. Ca ne la dérangeait pas de se
faire remarquer. En septieme année, elle
change de style et déclare: « Maintenant,
je veux étre une femme.» Elle porte des
hotpants et ne Iésine pas sur le maquil-
lage. Un style qu’elle trouve aujourd’hui
«horrible ».

Suite a sa lésion médullaire, elle se
demande ce qu’elle va pouvoir porter pour
étre jolie. Elle aimerait plaire, mais ne se
sent pas du tout attirante. «J'avais peur
de ne jamais trouver de partenaire et pani-
quais presque. » Jusqu’'au moment ou elle
rencontre Yanick en 2018.

Le look influence la confiance
Pendant longtemps, elle accepte le fait
que certains vétements ne peuvent tout
simplement pas étre confortables et ne
veut pas se plaindre: «lls ne sont juste
pas concus pour les personnes en fau-
teuil roulant.» Mais Yanick, devenu son
fiancé, I’'encourage a faire ajuster ses pan-
talons par une couturiere. Aujourd’hui, il
est important pour Chiara que ses habits
soient aussi beaux que fonctionnels.

Son look influence sa confiance en
elle. Chiara Schlatter poste volontiers des
photos d'elle sur les réseaux sociaux et réa-
lise qu’elle peut aussi étre rayonnante avec
une paralysie médullaire. Mais elle nest
pas le genre de femme qui dépense son
temps et son argent dans les boutiques a
la recherche de nouvelles tendances: «Je
n’ai pas besoin d'avoir un look parfait tous
les jours. »

Il'y a néanmoins une tenue qu’elle
fera faire sur mesure et qui vaut son prix:
sa robe de mariée. Il faut qu’elle plaise aux
parents, confie-t-elle. Et a Yanick ? « Aussi.
Mais il ne la verra pas avant. Il doit m‘épou-
ser d'abord...» La grande féte aura lieu
durant I'été 2024 en Italie.
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Une maladie polysystémique rare a rendu Nicole Kalin paraplégi‘q'ue_
et lui a fait perdre une grande partie de sa faculté visuelle.

Tout d'un coup, elles sont la sur ses jambes, des
taches rouges immenses. Ses genoux et ses che-
villes gonflent, ses membres deviennent soudai-
nement douloureux et sa température monte en
fleche. Il sagit sGrement d'une simple grippe esti-
vale et les taches rouges sont des piqUres d'in-
sectes. Nicole Kalin a déja souvent vécu un pareil
scénario et se dit que ce n'est rien de grave et que
tout va rentrer dans |'ordre.

Elle assiste ce jour-la a un concours équestre,
en tant que spectatrice. Or, ce 11 juin 2017 sera
la date a laquelle débute son incroyable calvaire.

A 23 ans, rien ne manque a son bonheur
Al'époque, Nicole Kalin a 23 ans et méne une vie
épanouie: elle travaille en tant qu'assistante vété-
rinaire, s'occupe de ses chevaux et habite dans la
paisible région d’Einsiedeln. «J'ai toujours aimé
la nature », déclare-t-elle aujourd’hui.

Elle apprécie les activités en plein air, pra-
tique la course a pied, monte a cheval et aime
se rendre a |'alpage de ses parents. Passion-
née de ski, elle obtient de bons résultats lors de
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Cette jeune femme agée de 29 ansne perd pourtant jamais |'espair.

concours. Une de ses concurrentes de jeunesse
est Wendy Holdener, qui fait maintenant partie |
de I"élite mondiale. _

Or, Nicole Kalin ne peut désormais plus envi-
sager le sport de fagon intensive. La présumée
grippe estivale s'avere étre une mystérieuse mala-
die qui ne peut pas étre soignée par des médica-
ments et du sommeil. La douleur dans les jambes
se propage jusqu’a devenir si insupportable que
la jeune femme se rend aux urgences de I'Hopital
régional d'Einsiedeln.

Les premiers examens ne donnent pas de
résultats concluants et elle est donc envoyée a
I'Hopital universitaire de Zurich. Nicole Kalin ne
se laisse pas décourager et se dit: «La semaine
prochaine, je serai de retour a la maison aupres
de mes chevaux. »

Mais a Zurich, une maladie polysystémique
extrémement rare et incurable, survenant chez les
femmes agées de vingt a trente ans, est diagnos-
tiquée. Les douleurs neuropathiques sont lanci-
nantes et provoquent une sensation de brQlure,
a tel point que Nicole Kalin ne peut plus porter




1
cole Kalin rend visite

Da Vinci, le cheval
e son amie Bea Bisig.
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de pantalons. Tout ce qui effleure, méme légére-
ment, sa peau déclenche une forte douleur.

Un stimulateur pour combattre les
douleurs

Bien qu'elle ait toujours été tres indépendante,
elle doit se résoudre a accepter de I'aide. Bientot,
les béquilles ne suffisent plus pour sortir de fagcon
autonome de la maison. La paralysie avancée des
jambes I'oblige a utiliser un fauteuil roulant. Les
douleurs sont si pénibles qu'elle se fait implanter

Les médecins lui annoncent:
« Préparez-vous a
une vie en fauteuil roulant. »
Mais une voix en elle
se dit que ca va aller mieux.

un neurostimulateur dans le dos en janvier 2019.
Il s’agit d'un stimulateur d'impulsions permettant
de diminuer les douleurs et la sensibilité. Elle doit
recharger sa batterie quatre fois par jour.

Nicole Kalin ne veut pas étre un poids pour
son entourage ou passer pour celle qui se plaint
toujours et ne laisse donc pas paraitre I'état dans
lequel elle se trouve véritablement. Elle se retire
dans son appartement pour éviter des situations
désagréables. Son chat Hugo, qui a trouvé refuge
chezelleily a huit ans, est la pour elle et ne pose
pas de questions.

Les douleurs ne disparaissent pas, mais Nicole
Kalin développe des tactiques pour les supporter.
Jusqu'a début 2020, elle travaille a temps partiel
dans un cabinet vétérinaire, mais la pandémie de
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coronavirus vient bouleverser cette part de nor-
malité qu’elle avait réussi a maintenir dans son
quotidien. Lorsque la douleur devient telle qu'elle
ne peut plus sortir de son lit, elle décide d'essayer
une thérapie a base de chanvre médical recom-
mandée par un médecin spécialiste de la douleur.

30000 francs recueillis grace au
crowdfunding

Les 2500 francs nécessaires tous les trois mois
pour cette thérapie représentent une somme
importante pour la jeune femme qui vit de sa
modeste rente Al. Le crowdfunding constitue
alors une solution a laquelle elle a de la peine
a se résoudre au début, car elle ne souhaite pas
demander I'aumdne. Mais elle n'a pas le choix et
I'écho suscité par son appel la bouleverse. En un
seul week-end, 30000 francs sont collectés. Elle
recoit en plus un soutien moral par des lettres
et courriels lui adressant des mots chaleureux et
bienveillants. Depuis, elle peut ainsi prendre régu-
lierement les gouttes de cannabis.

Lorsque la jeune femme traverse Einsie-
deln en fauteuil roulant, des bruits courent. Elle
serait devenue paralysée en raison d'une chute
de cheval. Or, par le biais du crowdfunding, elle
a appris a aborder plus ouvertement sa maladie
et a remarque qu’elle peut dire comment elle se
sent vraiment.

Les médecins lui annoncent bientdt: «Pre-
parez-vous a une vie en fauteuil roulant.» Elle
I'accepte, mais une voix en elle se dit que ¢a va
aller mieux.

Une vue fortement diminuée

La maladie ne se manifeste pas uniquement
par la paralysie des deux jambes, mais touche
également la vue. Avec 20% d'acuité visuelle
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en tricotant ou en se baladant avec
Bea Bisig et Da Vinci.
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restante avec ses lunettes, Nicole Kalin est forcée
d'aménager son appartement de facon a limi-
ter au maximum tout danger de collision avec
le fauteuil roulant. A-t-elle peur de I'obscurité
totale? «Je n'y pense pas», répond-elle. «C'est

«Nous n’avons pas le choix:
nous devons accepter
la situation telle qu’elle est.»

Rita Kalin, mére de Nicole

une nécessité pour moi de pouvoir faire ce que
mes capacités me permettent. »

Elle aime préparer du pain et des biscuits
pour accueillir ses invités et invitées. Bien que
ses yeux ne 'y aident pas, elle fait du tricot, bri-
cole et dessine. Le mur de la cuisine est décoré
d'une photo de ses deux chevaux, Telia et Diana,
qui comptent tant a ses yeux. La veille de |'appa-
rition de sa maladie, elle a encore participé a un
concours équestre avec Telia.

Tout comme sa créativité, I'envie de lire ne
diminue pas, bien qu’elle rencontre d'énormes
difficultés: sur I'eBook, elle adapte la taille des
caracteres et pour lire un journal imprimé, elle

La nature pour se ressourcer:
balade au lac de Sihl.

fait preuve d'une volonté de fer et le tient aussi
pres que possible de ses yeux. « Lorsque j'ai une
idée, j'essaie de la réaliser », explique-t-elle. « Cela
demande parfois un gros effort, mais en vaut la
peine.»

Elle continue a satisfaire son besoin de mou-
vement, en été en handbike et en hiver sur les
pistes de ski de fond. Elle effectue également
deux séances hebdomadaires de physiothérapie
et une d’hydrothérapie et se rend une fois par
semaine a la piscine, accompagnée de sa mar-
raine Claudia Kalin. Elle ressent I'effort comme
une douleur et ne peut parfois pas fermer I'ceil
jusqu’au matin. Mais le sport lui permet d'étre un
peu comme avant. Il n'y a que les visites a I'alpage
de ses parents auxquelles elle renonce consciem-
ment. Le souvenir des moments d'insouciance
passés la-haut serait trop douloureux.

Des semaines précieuses a Nottwil

Nicole Kalin ne spécule pas sur I'avenir et il n"est
pas question pour elle de se résigner. Les semaines
comme celles qu’elle passe au printemps 2022
au Centre suisse des paraplégiques lui donnent
du courage. A Nottwil, elle apprend des points
importants pour son quotidien, notamment com-
ment manceuvrer correctement le fauteuil rou-
lant et effectuer les transferts plus facilement



ainsi que ce a quoi elle doit étre attentive lors-
qu’elle se déplace en transports publics. «Cela
me donne I'assurance nécessaire », déclare-t-elle.

Et pour la premiére fois, elle ne se sent
plus seule a lutter avec ses problemes: «Beau-
coup d'autres personnes doivent aussi se battre.
L'échange direct avec elles a été extrémement
précieux pour moi. »

La mere de Nicole, Rita Kalin, confie a quel
point elle admire comment sa fille fait face a son
destin. Au début, elle a été choquée que sa fille
tombe gravement malade si soudainement, se
retrouve en fauteuil roulant et perde progressive-
ment la vue: « Comme si la paralysie nétait pas
suffisamment pénible.» Une colere et des ques-
tions sans réeponse I'ont envahie.

La pensée positive des parents

Les premiers mois mettent la famille a rude
épreuve. Lorsque Nicole se trouve a I'HOpital uni-
versitaire de Zurich, ses parents lui rendent visite
chaque soir apres leur travail. Rita Kalin se sou-
vient des paroles de sa belle-sceur, décédée d'un
cancer: «Lorsqu'on tombe gravement malade,
on se dit: c'est tombé sur moi.» Et maintenant,
le destin frappe sa fille: «Nous n’avons pas le
choix: nous devons accepter la situation telle
qu’elle est.» Et Walter, son mari, ajoute: «Nous
continuons a penser positivement. »

Durant les deux derniéres années, |'état de
santé de Nicole Kalin s'est rapidement aggrave.
Au lieu de se plaindre, elle explique qu’elle s'en-
courage en pensant a ses chevaux, dont elle
espére pouvoir s'occuper a nouveau un jour:
«Telia et Diana m’attendent.» Pour le moment,
elle doit renoncer a leur rendre visite, car le trajet
jusqu’a la ferme de ses parents a Gross, au bord
du lac de Sihl, serait un tour de force.

Mais elle ne doit pas se passer entierement
de chevaux. Pres de son appartement situé non
loin de I'abbaye d’Einsiedeln se trouve |'écurie
de Da Vindi, le cheval de sa professeur d’équita-
tion et amie Bea Bisig. Entre Da Vinci et Nicole,
un lien profond s'est développé. «Lorsque je
peux étre aupres de lui, cela me donne une force
incroyable», dit-elle. Bea Bisig ajoute: «lls vont
bien ensemble. C'est beau de constater a quel
point ils sont heureux de se voir. »

Les journées se terminent tot
Bea Bisig est fortement impressionnée de la
facon dont son amie assume son destin. « Elle est
incroyablement forte », dit-elle. « Beaucoup pour-
raient s'en inspirer.» Elle a de la peine aussi en
voyant a quel point Nicole doit souffrir: « Elle doit
supporter des douleurs inhumaines», dit-elle.
Ces douleurs dictent souvent le rythme de la
journée. A 18 heures, Nicole Kalin est en principe

PORTRAIT

« Voila a quoi sert votre

cotisation

La Fondation suisse pour paraplégiques
a aidé Nicole Kalin dans le préfinancement
des transformations de son appartement

et |'a soutenue pour I'achat d'une luge de

Un lien réconfortant:
Nicole Kalin avec son
chat Hugo.

ski de fond et d'un handbike.

déja couchée, mais a 6 heures, elle est a nouveau
réveillée. Le matin, elle se trouve clairement en
meilleure forme que le soir.

L'espoir qu’un jour sa vie tourne a nouveau
reste inébranlable. «La semaine prochaine, tout
ira @ nouveau bien», combien de fois s'est-elle
déja dit ¢ca? Et maintenant? «Ca va aller», dit-
elle. «J'en suis convaincue et je me bats chaque
jour dans cet objectif. » Et est-ce que ¢a ira vrai-
ment mieux la semaine prochaine? «Peut-étre
la suivante...», reconnait-elle en souriant. Elle
conserve precieusement le sens de I'numour, tout
comme I'espoir.

(pmb/baad) m
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DURABILITE

Pour un engagement social
et environnemental

Le Groupe suisse pour paraplégiques s’'est toujours engagé pour un avenir
digne d’étre vécu. Ses nombreuses activités s'inscrivent désormais dans le cadre

de sa stratégie de durabilite.

L'engagement du Groupe suisse pour
paraplégiques (GSP) en matiere de durabi-
lité se retrouve comme un fil conducteur
entre ses différentes activités. Ainsi, en
1990, il allait déja de soi qu‘un site d'en-
treprise proche de la nature allait étre créé
et qu'une pompe a chaleur utilisant I'eau
du lac de Sempach pour chauffer serait en
fonction lors de I'ouverture du Centre suisse
des paraplégiques (CSP). C'était alors une
ceuvre de pionnier.

«L'esprit de Nottwil» c’'est aussi une
attention particuliere portée aux répercus-
sions de toute action sur le plan écologique,
économique et social.

Une affaire de coeur

«Nous pouvons dire avec conviction que
nous avons fourni une grande contribution
au cours des trente derniéres annéesy,
déclare René Kunzli, responsable Services
du CSP. « Maintenant, nous voulons rendre
cet engagement visible.» Jusqu'a pré-
sent, les nombreuses initiatives réalisées
sur le campus de Nottwil ne s'inscrivaient
pas dans un cadre officiel. René Kinzli a
donc élabore pour le GSP une gestion de
la durabilité ainsi qu’un concept instaurant
un cadre clair.

Il s'agit pour lui d'une «affaire de
cceur». Conscient que certaines mesures
ne plairont pas a tous les collaborateurs et
collaboratrices, il est néanmoins convaincu
que la valeur de la durabilité est si bien
ancrée a Nottwil que les themes deman-
dant de renoncer a certaines libertés per-
sonnelles recevront également le soutien
nécessaire.
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«La nature est
indispensable a la santé
de I'étre humain. »

Remo Bucher, responsable Jardinage

Domaine de contribution #1:

la biodiversité

Dans le nouveau cadre conceptuel, la dura-
bilité est considérée dans son intégralite.
Les répercussions principales des activités
du groupe sur la société, I'économie et
I'environnement sont rassemblées en sept
domaines de contribution (voir I'encadré).
L'expert en durabilité Giovanni Danielli de
la Haute école de Lucerne accompagne le
projet en tant que conseiller et corrobore
avec ses étudiant-es la grande biodiver-
sité du site: « Tout autour des batiments se
trouvent de précieuses zones écologiques.
Elles constituent un espace de vie pour une
faune et une flore variée, tout en offrant un
lieu ou se retirer et se ressourcer. »

Les spécialistes sont toutefois d'avis
qu’une plus grande biodiversité peut étre
atteinte. Ainsi, sur les 64500 m? du cam-
pus de Nottwil, d'autres espaces de vie

devraient étre créés pour les animaux. |l
existe déja un étang avec des nénuphars,
deux ruisseaux avec des truites, des patu-
rages pour les moutons Jaglus, des prairies,
de nombreux arbres fruitiers et des haies
abritant des oiseaux, des insectes, des rep-
tiles et des amphibiens.

Remo Bucher et son équipe s'oc-
cupent des espaces exterieurs du CSP, qui
a recu pour la premiere fois en 1999 le cer-
tificat pour un site d’entreprise proche de
la nature, décerné par la fondation Nature
& Economie. Le site est évalué et recertifié
régulierement.

Des thérapies a ciel ouvert

«Nous nous engageons pour un environ-
nement varié et proche de la nature, car
elle est indispensable a la santé de |'étre
humain», explique Remo Bucher. Depuis
une année et demie, une orthothérapie est
venue compléter les thérapies classiques au
CSP. La richesse du monde végétal et ani-
mal sur le campus est une plus-value pour
toutes et tous.

A I'origine de ces espaces se cache
le travail des paysagistes, car la ou de
nouveaux batiments et chemins ont été
construits, des animaux ont perdu leur lieu
de vie. « Afin de contrer ce développement,
nous appliquons depuis des années des
mesures pour encourager la diversité bio-
logique », expliqgue Remo Bucher. Ainsi, les
ruisseaux Eybach et Hofmattbach ont été
renaturés, un grand hotel a abeilles a été
construit et de nombreux nichoirs ont été
installés pour les oiseaux. De plus, I'équipe
de jardiniers et jardinieres veille, lorsqu’elle



Quatre des sept domaines de contribution du GSP en matiere de
durabilité: biodiversité, mobilité, énergie et infrastructure, individus.

replante, a utiliser des especes indigenes
qui fleurissent a différents moments afin
d’offrir une nourriture aux insectes sur la
plus longue période possible. Elle laisse en
outre des zones d'herbe dans les prairies
pour les insectes jusqu’a ce que les parties
fauchées aient repoussé.

«Nous voulons rendre
notre engagement
visible. »

René Kiinzli, responsable Services CSP

DURABILITE

l

Une nature bénéfique
Avec la nouvelle stratégie de durabilité, de
nombreuses mesures dans le domaine de la
biodiversité sont mises en ceuvre. De nou-
veaux espaces verts vont par exemple étre
créés. De plus, les abeilles sauvages vivant
au sol vont trouver refuge dans des zones
constituées de substrats et de pierres. «On
oublie souvent que 70 a 75 % des espéces
sauvages d'abeilles vivent au sol », explique
Remo Bucher. Et d'autre part, d'ici I'au-
tomne, en plus d'une quarantaine d'autres
arbres, douze arbres fruitiers a haute tige
seront plantés.

Ces variétés précieuses sur le plan éco-
logique disparaissent de plus en plus des
cultures, car leur entretien est difficile. Elles
offrent pourtant un lieu de nidification pour
de nombreuses especes d'oiseaux et d'in-
sectes ainsi que des fruits frais pour les col-
laboratrices et collaborateurs. La nature est
ainsi bénéfique pour toutes et tous.

(anzi/kohs, najo) m

Stratégie de durabilité
du GSP

Le concept de durabilité de mars
2022 pose les bases de I'engage-
ment du GSP dans la société, |'éco-
nomie et |'environnement et définit
sept domaines de contribution:
biodiversité, mobilité, énergie et
infrastructure, individus, ressources,
alimentation, management.

paraplegie.ch/
durabilite
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En 2022, le Centre suisse des paraplégiques a prodigué
un nombre de jours de soins inoul. La Fondation suisse pour
paraplégiques, elle, a acquis pres de 16 000 membres.

Un chiffre du rapport annuel du Groupe
suisse pour paraplégiques (GSP) est particu-
lierement intéressant: 62 106 jours de soins
(contre 60570 I'année précédente) ont été
prodigués aux patientes et patients station-
naires du Centre suisse des paraplégiques
(CSP) I'année derniere, un record depuis sa
création ily a 32 ans.

En outre, 1124 personnes ont été prises
en charge dans le cadre d'un séjour en
médecine aigué. 474 patientes et patients
ont été admis au CSP pour une réeduca-
tion. Parmi les causes d'accident les plus
fréquentes ayant entrainé une paralysie
médullaire, on trouve les chutes (42 %),
devant les accidents de sport (30 %) et ceux
de la circulation (24 %).

Plus de solidarité
La confiance de la population dans le travail
du GSP et la solidarité envers les personnes
paralysées médullaires se sont de nou-
veau renforcées. La fondation a enregis-
tré pres de 16000 membres en plus. Ainsi,
1,92 million de personnes sont membres
de I'Association des bienfaiteurs de la Fon-
dation suisse pour paraplégiques, dont
120000 avec une affiliation permanente.
Les cotisations et les recettes issues
de dons se sont élevées a 91,3 millions de
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francs en 2022 (soit une progression de
2,6 millions de francs par rapport a I'an-
née précédente). Avec des charges d’ex-
ploitation de 292 millions de francs et des
recettes de 291,9 millions de francs, le résul-
tat d'exploitation (EBIT) du groupe s'est
chiffré a une perte de 44000 francs.

Réinsertion réussie

Fin 2022, le GSP employait 2033 personnes
(contre 1976 I'année précedente) pour 1569
postes a plein temps (contre 1544 I'année
précédente). Elles représentaient 58 natio-
nalités et avaient une ancienneté de 7.6 ans
en moyenne. La part des femmes s'élevait
a73 %, on comptait 201 apprenti-es et etu-
diant-es. De plus, 48 800 heures bénévoles
ont été fournies.

L'un des faits les plus réjouissants vient
du département ParaWork (voir p. 29) qui
s'engage pour la réinsertion profession-
nelle des personnes paralysées médullaires.
Comme I'a montré une analyse de I'impact
réalisée par la Recherche suisse pour para-
plégiques, la Suisse est leader mondial
dans ce domaine avec plus de 60% des
personnes paralysées médullaires qui réin-
tegrent la vie active. Au total, ParaWork a
travaillé 51429 heures en faveur de la réin-
tégration des personnes touchées.

Premier rapport de durabilité

C'est la premiere fois que le GSP publie un
rapport de durabilité. La vision du fonda-
teur du GSP Guido A. Zach prévoit déja
I'impact durable dans tous les aspects de
la vie. En mettant I'accent sur des mesures
efficaces et en accordant une priorité a sa
stratégie en matiere de durabilité, le GSP
vise a atteindre son objectif d’amélioration
continue sur des questions importantes de
durabilité (voir p. 26).

En 2022, la pompe a chaleur a permis
de produire 4,2 millions de kilowattheures
d’énergie de chauffage sur le campus de
Nottwil, soit une économie de 540000
litres de mazout. Ces économies permet-
traient de chauffer prés de 500 maisons
individuelles pendant une année.

(kste/we) M
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Rapport annuel
numérique

L'intégralité du rapport annuel du

Groupe suisse pour paraplégiques est
disponible sur
report.paraplegie.ch/2022/fr

Résumé vidéo:




INTEGRATION

«Je tiens a dire merci »

Entre les montants arrondis sur la cotisation de membre 2022 et
les dons affectés, une jolie somme a été réunie pour étre utilisée par

le département ParaWork.

Stefan Staubli, le théme du travail

a déclenché une grande solidarité.
Est-ce que cela vous a surpris?

Oui, totalement. Nous savions que la réin-
sertion professionnelle comptait beaucoup
pour nos membres, mais ce grand élan de
solidarité nous réjouit énormément.

Comment les fonds sont-ils utilisés?
Pour combler les lacunes de couverture,
afin que les personnes touchées puissent
reprendre avec succés leur vie profession-
nelle. De nombreux critéres doivent étre
remplis avant que ['assurance-invalidité
puisse intervenir. Grace aux dons, nous pou-
vons rendre notre « Consultation métier»
plus facilement accessible et offrir une aide
rapidement la ou des démarches compli-
guées seraient sinon nécessaires.

De quels cas s’agit-il?

Lorsque nous remarquons, par exemple,
qu’un entretien avec I'employeur est néces-
saire pour conserver un poste. Nous sou-
tenons ainsi des personnes en situation
difficile.

Qui bénéficie de cette offre?

D’une part les patientes et patients station-
naires du Centre suisse des paraplégiques,
mais aussi des personnes qui ont eu un acci-
dent il y a de nombreuses années et pour
lesquelles un probleme survient dans la vie
professionnelle.

Parallélement au conseil, vous inves-
tissez aussi dans la technique?

Pour ParaWork, le domaine CAD/CNC est
notamment tres important. Nous devons
étre a jour pour suivre le rythme de la nume-
risation. Il ne s'agit pas d'un luxe. Cela per-
met a nos clientes et clients d'avoir un
apercu réel du monde du travail.

Le taux de réinsertion en Suisse est
le plus élevé au monde.

Nous pouvons en étre fiers. Mais ce qui
nous tient a coeur n'est pas uniquement la
réinsertion professionnelle en tant que telle,
mais sa durabilité. Nous souhaitons que nos
clientes et clients aient une vie profession-
nelle réussie, en bonne santé et avec une
qualité de vie élevée. Nous les accompa-
gnons donc aujourd’hui aussi a long terme.

Quel a été le point de départ de
cette mesure?

Des etudes de la Recherche suisse pour
paraplégiques (RSP) montrent qu’une inté-
gration vraiment durable n’est possible que
lorsque les personnes touchées sont soute-
nues dans ce processus. Nous voulons éviter
a tout prix que les personnes qui réussissent
a reprendre une activité professionnelle ne
la perdent a nouveau. Ainsi, nous analysons
les chiffres les plus récents avec la RSP pour
déterminer les facteurs dont ParaWork doit
tenir compte afin d'étre en mesure de rem-
plir sa mission au mieux et éventuellement
d'améliorer I'offre la ou cela est nécessaire.

Stefan Staubli,
responsable
Intégration sociale
et professionnelle
au Centre suisse
des paraplégiques.

Qu’est-ce que cela signifie pour vous
de travailler avec des dons?

Nous devons gérer prudemment les moyens
qui nous sont confiés. Chaque prestation
que nous fournissons est attestée noir sur
blanc et visible en tout temps. Nous veillons
en outre a |'excellente qualité du travail qui
est entierement axé sur les besoins des per-
sonnes touchées. Il n'est pas rare que nous
nous surpassions pour elles.

Grace a la Fondation suisse pour
paraplégiques en arriére-plan?
Oui, exactement. Il me tient a coeur de
remercier nos membres, donatrices et dona-
teurs. Il est précieux de pouvoir soutenir les
personnes touchées au-dela de |'ordinaire,
grace a la fondation et a toutes celles et tous
ceux qui s'engagent dans ce sens.
(kste/kohs) m

@ parawork.ch
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PARTENARIAT

Partenariat entre le
Lucerne Festival et la Fondation suisse
pour paraplegiques

Dans un monde idéal, on ne parlerait pas de
I'intégration des personnes avec un handi-
cap, car cela irait de soi. Mais un tel paradis
n’existe pas (encore). Nous en révons toute-
fois, dans notre travail quotidien a la Fonda-
tion suisse pour paraplégiques tout comme
au Lucerne Festival.

Et le « Paradis » est le théme du festival
d’été de Lucerne. En ces temps de guerre
en Europe et de crise climatique globale, la
nostalgie de la paix et d'une nature intacte,

d’une vie et d'un bonheur infini se fait sen-
tir. Le festival montre I'exemple en présen-
tant un programme sous le signe de I'éga-
lité des chances et de la diversité.

Les deux partenaires solides dans la
région lucernoise poursuivent ainsi cette
année aussi leur coopération qui existe
depuis 2017. Le Lucerne Festival et la
Fondation suisse pour paraplégiques se
réjouissent de ne pas seulement réver d’un
monde idéal, mais de pouvoir aussi, par leur

programme et leur engagement, donner
entre autres un signe visible en faveur des
personnes paralysées médullaires.

(réd)m
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Sau er des vie
‘enfRomandie '

en Suisse romande pour la filiale Sirmed. La demande st}

en constante augmentann

Carole Pidoux est agenouillée aupres d'un
mannequin. En cas d'arrét cardiaque,
chaque seconde compte, il est donc décisif
d’agir tout de suite.

La formatrice de Sirmed prend alors le
défibrillateur, colle les électrodes sur le torse
dégagé de la personne inconsciente et
commence le massage cardiaque. Une voix
calme provenant de |'appareil guide I'am-

bulanciere dans la réanimation et signale si
une pression plus rapide ou plus forte est
necessaire.

A la fin de I'exercice, Carole Pidoux
explique: «Beaucoup de gens se bloquent
lorsqu’ils devraient aider, par peur d'aggra-
ver la situation en ne faisant pas les bons
gestes.» Pourtant, dans une telle situa-
tion, I'erreur serait de ne rien faire et c’'est
la un des messages principaux de la jeune
Romande de 31 ans: « Pour sauver des vies,
il faut impérativement agir rapidement et
aussi appeler immeédiatement le numéro
d'urgence 144.»

Tl

Des trajets de Genéve a Berne en
passant par Sion

Carole Pidoux habite a La Tour-de-Peilz au
bord du lac Léman et a pour tout bureau
son ordinateur portable, outil indispen-
sable a son travail. Nous la rencontrons a
Morat, ou se trouve le dépdt pour le maté-
riel nécessaire aux différents cours propo-
sés en Suisse romande par |'Institut suisse
de médecine d’'urgence (Sirmed). Carole
Pidoux est responsable de la formation de
premiers secours dans une région allant de
Geneve a Berne, en passant par Sion.

L'équipe donne en moyenne vingt
cours par mois et la demande est en
constante augmentation. Une partie impor-
tante de la clientele est composée d’entre-
prises qui souhaitent que leur personnel
soit formé par les spécialistes de Sirmed.
Les cours de premiers secours sont parti-
culierement demandés, mais les offres sur
mesure sont aussi treés appreciees.

Avec un taux d'occupation de 40 %,
Carole Pidoux coordonne une collabora-
trice et gere une équipe de freelances, dont
la plupart travaillent comme ambulanciéres
et ambulanciers, une activité qui était aussi
la sienne auparavant. Elle a cessé d'étre sur
le terrain pour effectuer une formation a

4

Carole Pidoux dirige I"équipe qui propose dlfferents co;
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distance en psychologie et pour exercer
ses fonctions chez Sirmed. Dans ce cadre,
elle parcourt des milliers de kilométres pour
rendre visite a des client-es, donner des
cours ou échanger avec |'équipe a Morat.

Une expérience enrichissante
Auparavant, Carole Pidoux avait de la peine
a s'exprimer face a un groupe. Elle a donc
suivi une formation de monitrice, et depuis,
elle aime enseigner également a de plus
grands groupes et leur apprendre com-
ment agir en situation d'urgence. Il nest
pas rare que des participantes et partici-
pants soient timides au début et s'ouvrent
durant le cours: « Cette dynamique fait que
les cours sont une expérience enrichissante
pour toutes et tous. »

Aider les gens et sauver des vies a tou-
jours été un objectif qui motive la jeune
Romande: «J‘ai la chance de faire un tra-
vail qui a du sens », déclare-t-elle. Elle ferme
alors son ordinateur et monte dans sa voi-
ture. Son prochain rendez-vous I'attend
dans le canton de Vaud.

(pmb/baad)
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MERCI

Un don pas comme les autres

Lettres a la
fondation
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Anny Fankhauser-Briigger a eu une idée formidable: cette Saint-
Galloise agée de 82 ans a souhaité offrir a tous les patients et patientes
stationnaires du Centre suisse des paraplégiques (CSP) un montant
en especes. Elle a ainsi fait un don d’un montant total de 10000 francs.

Le jour de la Saint-Valentin, 180 personnes ont recu |'enveloppe
accompagnant le bouquet de fleurs du CSP. Cette jolie surprise a été
accueillie avec une grande joie. Une patiente a pu se rendre chez

la coiffeuse, alors qu’elle économisait depuis longtemps. Un autre

patient a offert un cadeau d'anniversaire a son filleul, ce qu'il n’aurait

pas pu faire autrement.

Au nom des heureux bénéficiaires, la Fondation suisse pour para-
plégiques remercie chaleureusement Anny Fankhauser-Briigger pour

son généreux don.

paraplegie.ch/
don-special

J'ai une paraplégie compléte depuis un accident
de ski survenu il'y a 41 ans. Je ne pouvais alors en
aucune maniere m’‘imaginer un avenir heureux.
Depuis, j‘ai eu trois enfants et trois petits-enfants
et je m'occupe de I'un d’entre eux deux fois par
semaine. Je peux dire que j'ai une belle vie. Le
fait d'avoir toujours pu étre mobile m'a aidée et
c'est grace a la Fondation suisse pour paraplé-
giques. Un grand merci pour le soutien financier
pour la transformation de ma voiture. J'en suis
tres heureuse.

Sonja Lippuner, Saint-Gall

Aunom de ma fille Irene et de toute notre famille,
je souhaite vous remercier du fond du cceur pour
votre générosité pour la transformation de notre
propriété. C'est un grand soulagement pour
nous, aussi bien moral que financier.

Kathy Tissot, Zurich

Je ne trouve pas de mots assez forts pour expri-
mer ma reconnaissance pour la prise en charge
des colts de mon matelas anti-escarres. Je ne
trouvais plus de repos: chaque matin, j'avais
peur de découvrir I'ampleur de ma blessure. Je
ne pouvais pas m’offrir un matelas si cher, mais
depuis trois semaines, il est |a. Et je guéris a tous
les niveaux. Je remercie la Fondation suisse pour
paraplégiques d'aider sans formalités les per-
sonnes comme moi et de rendre la vie digne
d'étre vécue.

Gisela Haidar, Seuzach (ZH)

J'ai pu voir avec grande satisfaction que le mon-
tant de soutien m‘a été versé. Durant mon séjour
au CSP, j‘ai rencontré de nombreuses personnes
merveilleuses qui ont fait de leur mieux pour que
je puisse retrouver une vie indépendante. Un
grand merdi.

Kurt Fankhauser, Coire

pour paraplégiques une généreuse contribution
pour mon speedbike. Depuis, je suis souvent en
route: lesimages parlent plus que les mots. Merci
beaucoup!

Duri Kunz, Gibswil (ZH)



Une histoire
émouvante qui montre pourquoi I'af-
filiation, que je renouvelle depuis des
années, en vaut la peine.

Franz Rullo,
je suis bouleversée qu'autant de per-
sonnes, dont je fais partie également,
aient sollicite «Happy Day» et que ton
souhait soit devenu réalité. Ma rencontre
avec toi a été une des plus belles et des
plus touchantes de ma vie. Tu es une
richesse pour notre société.

Posts concernant « Happy Day »,
émission avec fFranz Rullo

Depuis un accident
de moto en 2016, mon mari est para-
lysé. Grace au Centre suisse des paraplé-
giques, tout a été mis en ceuvre pour qu'il
puisse reprendre le cours de sa vie. Merci
au CSP d'étre la.

Post relatif a I’histoire d’Antonio Ufenast

Super action!
Une expérience que ces deux enfants
n’oublieront jamais. Merci au CSP!
Post relatif a la présence de la
Fondation suisse pour paraplégiques
au match de foot YB-Sion (voir p. 5)

Sincéres félicitations a la Fondation suisse
pour paraplégiques et a tout le groupe.
Ce qui est réalise la jour apres jour est
impressionnant!

Post relatif au GfK-Business Reflector

Suivez-nous:

FONDATION

Une bonne surprise
ce matin! J'ai constaté que vous aviez
remplacé I'emballage plastique par du
papier, c'est une excellente initiative
et je tenais a le souligner et a vous en
remercier.

Je vous félicite
pour tout le travail que vous fournissez
en faveur de cette noble cause et pour
la Fondation suisse pour paraplégiques.
Votre journal et cette cause m’encou-
ragent a contribuer chaque année par
des dons. Je ne peux qu’espérer que vous
continuiez dans ce sens.

La seule remarque que je ferais est
en rapport a nos terres romandes. En
effet, je trouve dommage du peu de
références a des centres ou a des per-
sonnes de Romandie. Je pense que si
vous aviez plus d‘articles au sujet de nos
terres romandes, vous auriez encore
plus de succes chez nous. Cependant, je
vous félicite de traduire votre journal en
francais, c’est déja un pas et c’est fort
agréable. Ne voyez pas ma remarque
comme une remontrance, mais plu-
tét comme un aspect d’amélioration, il
faut savoir se renouveler sans cesse pour
atteindre la perfection.

VU PAR LA PRESIDENTE

Heidi Hanselmann,
présidente de la
Fondation suisse
pour paraplégiques

Sans espoir

Il pleut des cordes. Une jeune femme
en fauteuil roulant électrique traverse la
route trés fréguentée sur le passage
piéton. Mais arrivée de |'autre coté, elle
se trouve bloquée, sans espoir de pouvoir
franchir la bordure du trottoir sans aide.
Elle reste alors sous la pluie battante.
Bien que la Suisse ait ratifié la Convention
de I'ONU relative aux droits des per-
sonnes handicapées en 2014, la mise
en ceuvre de |'accessibilité en fauteuil
roulant reste encore insuffisante en
comparaison internationale.

Droit a I'espoir

Une mesure d’aménagement simple
permettrait de garantir I'égalité des
chances dans notre exemple. Pourtant,
de nombreuses constructions publiques
ne sont toujours pas accessibles sans
obstacle pour les personnes en fauteuil
roulant. Il en va de méme pour les trans-
ports publics. Pour la Suisse, qui s'est
engagee envers les Nations Unies pour
une société inclusive, ce n'est vraiment
pas glorieux.

Porteur d’espoir

«Si j'accepte que chaque crise soit

une opportunité, je retire alors une grande
partie du pouvoir qu’elle exerce sur
moi.» Cette phrase d'une ancienne pré-
sentatrice de la télévision allemande
accompagne le travail au sein du Groupe
suisse pour paraplégiques. Les collabo-
ratrices et collaborateurs s'engagent
avec conviction pour que des situations
paraissant sans espoir deviennent por-
teuses d'espoir. Au lieu de vains mots,
agir pour |'égalité des chances offre une
source d’espoir.
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A VENIR

Vous avez tout votre temps

C'est une belle journée estivale et il y a foule
a Lucerne. Je suis arrivé un peu trop tot au
rendez-vous et j'attends ma famille prés d'un
supermarché. Le soleil est apaisant, mais je me
sens observé. Je remarque soudain une femme
d’une cinquantaine d’années qui me dévisage.
Elle s'approche ensuite de moi et me tend une
carte de visite avec une adresse Internet: «Voila
quelque chose pour vous. Vous devez absolu-
ment regarder ce documentaire. Vous avez tout

Agenda

8 au 17 juillet a Paris

World Para Athletics Championships
Les championnats du monde d’athlétisme
auront lieu a Paris en 2023. Il s'agit du
plus grand événement mondial pour les
athletes handisport.

10 — 11 aolt a Nottwil

Cours de premiers secours (niveau 1)
Nous pouvons toutes et tous sauver des vies.
Et cela peut toucher tout le monde. Nous
pouvons contribuer ensemble a améliorer
les chances de survie et les premiers soins
administrés en situation d'urgence.
sirmed.ch

A partir du 25 ao0it sur SRF1

«SRF Ohne Limit»

La télévision suisse alémanique diffusera
une série en cing parties dans laquelle trois
équipes entreprendront le défi de leur

vie. Chaque équipe sera constituée d’une
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votre temps, vous étes en fauteuil roulant. »
Je suis resté perplexe. Est-ce vraiment I'image

que les gens ont de nous?

Anecdote et illustration par Roland Burkart.
Vous avez aussi vécu une expérience liee au

fauteuil roulant? Ecrivez-nous

@ redaktion@paraplegie.ch

personne en fauteuil roulant et de deux
personnes a pied. La Fondation suisse
pour paraplégiques est partenaire de cette
émission et apporte un soutien a la pro-
duction par son expérience.

A venir Paraplégie 3/2023

Décryptage: loisirs

Que font les personnes paralysées médul-
laires dans leur temps libre ? Quelles barrieres
doivent-elles surmonter? Et comment
sont-elles soutenues par le réseau excep-
tionnel du Groupe suisse pour paraplé-
giques? La prochaine édition de la revue
«Paraplégie » donnera un apercu surprenant
dans un domaine peu connu. Des per-
sonnes passionnantes nous parleront de
leurs loisirs extravagants ou de sports spec-
taculaires, de moments en famille ou de
voyages exigeants en fauteuil roulant, ou
encore de bénévolat.
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SIRMED

Institut suisse de médecine d'urgence

LES GESTES QUI SAUVENT. LES APPRENDRE
ET LES REAPPRENDRE.

Cours et conseils & Nottwil, ou dans vos locaux. Egalement en Suisse romande.
sirmed.ch
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