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La Fondation suisse pour paraplégiques accepte également des dons sous forme de vieil or.
Le produit est versé a l'aide directe de la Fondation suisse pour paraplégiques et profite sans
détour aux personnes touchées.

L'idée de faire don de votre vieil or vous intéresse?
Envoyez-le par la poste directement a I'adresse suivante:
Fondation suisse pour paraplégiques,

Finanzen SPS, Guido A. Zach Strasse 10, 6207 Nottwil

Nous vous recommandons d'utiliser une enveloppe en carton dur
(disponible gratuitement sur demande).

Plus d’informations:
T+4141939 6283 paraplegie.ch/
spenden@paraplegie.ch vieil-or




3 Editorial

Ensemble,
nous faisons la
difference

Nous avons tout lieu de célébrer:le 12 mars
1975 a vu la création de la Fondation suisse
pour paraplégiques par Guido A. Zich. Avec
ses filiales, elle forme aujourd’hui Pune des
plus grandes ceuvres solidaires en Suisse et
compte prés de deux millions de membres.
Les cotisations, dons et legs forment la base
financiére de PPoeuvre de solidarité.

Votre affiliation nous aide a réaliser la vision
qui nous guide depuis le tout début:celle d’un
monde ol les personnes blessées médullaires
meénent une vie autodéterminée dans la meil-
leure santé possible. C’est sous la devise «En-
semble, nous faisons la différence » que nous
souhaitons célébrer cet anniversaire spécial a
vos cotés, dont le moment fort sera la grande
féte les 6 et 7 septembre. Durant ce week-
end portes ouvertes, nous vous accueillerons
sur le campus de Nottwil et vous présente-
rons I’extraordinaire réseau de prestations du
Groupe suisse pour paraplégiques.

Découvrez les temps forts et jalons qui ont
marqué les cinq derniéres décennies dans
I’édition spéciale de «Paraplégie », dotée d’un
nouveau design et rassemblant les impres-
sionnants résultats de vos cinquante années
de solidarité avec les personnes touchées.

Merci infiniment a vous, chers bienfaiteurs et

chéres bienfaitrices, qui supportez cette
ceuvre solidaire et qui continuez a le faire.

Driur. Joseph Hofstetter
Directeur de la Fondation suisse pour paraplégiques
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Campus de Nottwil

50 ans d’histoire

1975 :la Fondation suisse
pour paraplégiques voit le
jour

Soucieux de pouvoir financer les moyens
auxiliaires des personnes en fauteuil
roulant et craignant la fermeture du centre
paraplégique a Bale, son médecin-chef
Guido A.Zach crée le 12 mars 1975 la Fonda-
tion suisse pour paraplégiques avec, a sa
base, 'Association des bienfaiteurs. Ses
membres touchent une aide directe en cas
de paralysie médullaire consécutive a un
accident avec dépendance permanente du
fauteuil roulant. Pres d’'un an plus tard, la
fondation compte déja 50 000 membres, et
prés de deux millions aujourd’hui.

1977 : premier numéro de
« Paraplégie »

La premieére édition de la revue des bienfai-
teurs « Paraplégie » parait le 5 mars 1977.
Tirage : 100 000 exemplaires, en langues
francaise et allemande.
GuidoA.Zich ala charge
de la rédaction, Silvia
Buscher rédige les récits
des patient-es, Elisabeth
Ramer et son époux sont
chargés de la maquette.

1980 :fondation de
I’Association suisse des
paraplégiques

Les sept clubs en fauteuil roulant existants
créent une organisation nationale den-
traide le 27 avril 1980 avec pour objectif de
permettre aux personnes touchées la meil-
leure réintégration possible dans la société
et I'égalité des chances. Au début des an-
nées 1990, le bureau est transféré a Nottwil
et loffre s’étoffe. 11 000 membres répartis
en 27 clubs recoivent aujourd’hui des pres-
tations et un soutien dans les domaines du
sport en fauteuil roulant,de la culture et des
loisirs, des constructions sans obstacles, et
des conseils juridiques et sociaux.

+ spv.ch
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1990 :ouverture du Centre
suisse des paraplégiques

Le Centre suisse des paraplégiques (CSP)
ouvre ses portes le 1 octobre 1990 a Nottwil.
La clinique spécialisée batie par Wilfrid et
Katharina Steib pour la rééducation intégrale
des personnes paralysées médullaires compte
104 lits et 250 postes a plein temps. Tous les
départements se trouvent sous un méme toit
et collaborent selon une approche interprofes-
sionnelle. Mais des problémes de capacités
nécessitent bient6t un agrandissement. L'aile
de soins connait la premiére extension en
1998, avec 140 lits désormais a disposition.

Affiche de
Pouverture

+ orthotec.ch

1994 :création d’Orthotec

Filiale de la Fondation suisse pour paraplé-
giques, Orthotec SA est créée en 1994. Elle
encourage la liberté de mouvement des
personnes blessées médullaires et de
celles ayant des restrictions similaires en
fournissant des moyens auxiliaires et des
prestations de service. Ses cinq domaines
de compétence : véhicules adaptés, tech-
nique de rééducation, technique orthopé-
dique, aides pour I'incontinence et le quo-
tidien ainsi que sport en fauteuil roulant.
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5 Campus de Nottwil

2000 :fondation de la Recherche suisse
pour paraplégiques

Organisation faitiére pour les projets de recherche en cours et les nou-
veaux projets, la Recherche suisse pour paraplégiques (RSP) voit le jour
en 2000. Elle met 'accent sur 'amélioration durable des perspectives
des personnes paralysées médullaires en matiére de santé et d’inclu-
sion sociale.La RSP bénéficie depuis 2008 de la
reconnaissance et du soutien de la Confédéra-
tion et des cantons en tant qu'« institution de

recherche para-universitaire d'importance na- 2002:création de

tionale ». L'étude a long terme SwiSCI pour le SIRMED

recensement des données sur la situation de

vie des personnes touchées est mise sur pied en L'Institut suisse de médecine d'urgence

2011. Cette étude de cohorte est aussi réalisée a (SIRMED), filiale de la Fondation suisse

’échelle internationale depuis 2017. pour paraplégiques (FSP),voit le jour en
2002. Ecole supérieure spécialisée dé-

- paraplegie.ch/recherche diée a la formation professionnelle des

ambulanciéres et ambulanciers, elle
assure la formation continue des pro-

2003:créationde ParaHeIp fessionnel-les de santé et propose des
séminaires de premiers secours a

L’association ParaHelp voit le jour en décembre 2003 pour soutenir la prise en Iéchelle nationale dansles langues offi-

charge des personnes touchées en dehors de la clinique. Elle dispense, dans toute cielles. Depuis 2019, SIRMED est porté a

la Suisse, des conseils et des formations pour accompagner les personnes para- parts égales par la Rega et la FSP.

lysées médullaires et leurs proches a domicile et transmet les connaissances

spécifiques au personnel soignant des hopitaux et organisations d’aide et de -+ sirmed.ch

soins a domicile et de logement. En 2014, ParaHelp devient une société anonyme.

+ parahelp.ch

2005 :inauguration
du «Ring of Life »

La sculpture «Ring of Life » des artistes
sino-américains Zhou Brothers est inaugu-
rée pour les 30 ans de la Fondation suisse
pour paraplégiques. Sa forme symbolise la
force dynamique et 'intemporalité, mais
traduit aussi I'inconstance de la vie, avec
- : ses fractures et ses plaies. L'imposante
sculpture représente aussi le cercle soli-
daire avec les personnes touchées.




Campus de Nottwil

2005 :0ouverture de
PInstitut Guido A. Zach

L'Institut Guido A.Z&ch ouvre ses portes
apreés deux ans et demi de travaux. Le
batiment multifonctionnel congu par
Wilfrid et Katharina Steib renferme un
centre de recherche médicale, une
bibliothéque, des chambres d’hétel, des
bureaux et des salles de séminaire et de
congres ainsi qu'un restaurant.

2006 :0ouverture du
Centre de la douleur

Pour un grand nombre de personnes
blessées médullaires,les douleurs chro-
niques constituent un probleme
majeur nécessitant un traitement
interprofessionnel. Au nouveau Centre
de la douleur a Nottwil, elles bénéficient
des méthodes de diagnostic et de
traitement les plus efficaces a ‘échelle
internationale.

+ paraplegie.ch/centre-douleur

2012:acquisition de
I’hétel Sempachersee

En 2012, la Fondation suisse pour para-
plégiques fait acquisition de 'Hotel &
Conference Center Sempachersee surle
campus de Nottwil, élargissant ainsi
l'offre de chambres lors de champion-
nats nationaux et internationaux de
sport en fauteuil roulant et facilitant
aux proches les visites de patient-es. Le
développement de l'offre en matiére de
séminaires et de congres se poursuit.

+ hotelsempachersee.ch
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2018 :Active Com-
munication devient
une filiale

Le 1= janvier 2018, l'entreprise Active
Communication est rattachée a la
Fondation suisse pour paraplé-
giques. Elle fournit des moyens
auxiliaires aux personnes porteuses
d’'un handicap physique ou d’'une
maladie neurologique dans le but
de renforcer leur inclusion et auto-
détermination.

+ activecommunication.ch
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2019 :centre d’entrai-
nement pour le sport
en fauteuil roulant

Le nouveau centre d’entrainement
sur le campus de Nottwil offre tout
au long de l'année dlexcellentes
conditions aux athletes du sport
populaire, du sport d’élite et a la re-
leve et compte des rouleaux den-
tralnement pour une vingtaine de
fauteuils roulants de course et
douze handbikes, un espace pour
les mesures des performances ainsi
qu'un atelier.

2019:inauguration de l’espace
visiteurs « ParaForum»

Lespace visiteurs ParaForum ouvre ses portes le 5 septembre 2019.
Lexposition interactive sous forme d’'une colocation fictive de quatre
personnes offre aux visiteurs et visiteuses certains apercus du quotidien
avec une paralysie médullaire. Le parcours des protagonistes permet de
découvrir la vaste palette thématique rattachée a la paralysie médullaire.
Le ParaForum renseigne sur ces sujets, organise des rencontres avec des
personnes touchées ainsi que des visites guidées du campus.

+ paraforum.ch
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Des colocataires de la

ParaColoc devant leur
maison a Schenkon.

2020:ParaColoc,

la colocation pour jeunes
paralysé-es médullaires

La premiere colocation de Suisse pour jeunes paralysé-es médullaires
voit le jour a Schenkon (LU). Accompagnés d’'une équipe de spécialistes,
ils s'entrainent a retrouver une vie indépendante dans leur propre mé-
nage. Une série de quatre volets filmés par la télévision alémanique SRF

retrace I'inauguration de la ParaColoc.

+ paraplegie.ch/paracoloc

2020:
IP’extension
de la clinique
prend fin

Sous la houlette de Petra Hemmi
et Serge Fayet, les travaux de trans-
formation et d’extension du Centre
suisse des paraplégiques se ter-
minent a l'automne 2020. L'infra-
structure hospitaliére est adaptée au
taux doccupation élevé et aux
besoins modernes des personnes
touchées et du personnel, optimi-
sant tous les processus, de la phase
aigué a l'accompagnement tout au
long de la vie, en passant bien str
par la rééducation.

Mars 2025

2023:0ouverture de la
créche «Paradiesli»

La nouvelle structure d’'accueil in-
terne « Paradiesli » ouvre ses portes
aux enfants des collaborateurs et
collaboratrices, remplacant l'an-
cienne créche qui, en raison de I'im-
portante demande de places
flexibles, était devenue trop exigué.
Le batiment en bois incurvé a été
créé par 'architecte et ancienne pa-
tiente Ursula Schwaller.

Campus de Nottwil

2025 :timbre
spécial pour
les 50 ans dela
fondation

La Poste suisse propose un
timbre spécial d’une valeur
de 120 centimes a Pocca-
sion des cinquante ans de la
Fondation suisse pour para-
plégiques. Sa date d’émis-
sion a été fixée au 6 mars
2025. En plus du timbre
spécial, une «enveloppe

du jour d’émission » est
publiée avec pour sujet le
Groupe suisse pour
paraplégiques.

La Poste entend ainsi
mettre a ’honneur 'une des
plus grandes ceuvres soli-
daires d’utilité publique en
Suisse. Depuis sa création
le 12 mars 1975 par Guido A.
Zach, lui-méme collection-
neur invétéré de timbres, la
Fondation suisse pour para-
plégiques a développé un
réseau de prestations
unique au monde pour un
suivi tout au long de la vie
des personnes ayant une
paralysie médullaire.

Paraplégie



Guido A. Zich féte Noél avec ses patientes et patients au centre paraplégique a Bale.

Une ceuvre de solidarite

unique en son genre

En mars 1975, Guido A. Zich a créé la Fondation suisse pour paraplégiques,
qui s’est muée dans Pintervalle en un réseau de prestations exhaustif pour la
rééducation intégrale, supporté par prés de deux millions de membres.

Paraplégie

P

Prise en charge médicale, rééducation,
réinsertion professionnelle et sociale,
suivi tout aulong de la vie : 1a Fondation
suisse pour paraplégiques (FSP) sen-
gage de maniere intégrale pour les per-
sonnes paralysées médullaires. Prés de
deux millions de membres soutiennent
Pceuvre de solidarité unique qui s’est

agrandie continuellement depuis sa
création, il y a 50 ans.

La naissance de la FSP est étroite-
ment liée a la personnalité de Guido
A. Zich. 1l travaille comme médecin
assistant au Biirgerspital a Bile dansles
années 1960 et, au service de paraplé-
gie, il voit comment les jeunes souffrent
de complications telles que les points
de pression, embolies pulmonaires,
infections rénales et vésicales. Une ex-
périence qui le marque: « Abandon-
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nées dans des homes, les personnes
touchées accueillaient la mort les bras
ouverts. »

Litige autour des coiits

Accepter sans ciller cette souffrance
énorme ? Certainement pas. Jeune mé-
decin, Guido A.Zach veut rendre une vie
autodéterminée et digne de ce nom a
ces personnes. Dés 1973, il travaille
comme médecin-chef au centre para-
plégique a Bale. A ’époque, I'hopital
était pris dans un litige 1ié a la politique
de santé, qui épuisait toutes les per-
sonnes impliquées.

C’était d’abord une question finan-
ciere. « Il manquait des moyens auxi-
liaires nécessaires comme des fauteuils
roulants et des lits électriques pour la
rééducation, parce que lassurance-
invalidité ne voulait pas payer au cours
de la premiére année apres la paralysie
médullaire », se souvient Guido A. Zach.
Une situation inacceptable pour lui.

C’est la Commune bourgeoise de
Bale qui financait le centre paraplé-
gique. Manquant cruellement d’argent,
les responsables ont alors décidé de ré-
duire le nombre de patient-es et de ne
plus accueillir les personnes avec une
lésion haute. Ils menacaient de ne plus
prendre en charge les cofits alors que la
clinique avait une réputation nationale.

«Le fameux cantonalisme nous a
obligés & chercher un nouveau soutien
financier, car aucun canton n’était prét
a assumer les déficits », explique Guido
A. Zich. Le litige s’aggrave en octobre
1974 :1e Biirgerspital décide de fermerle
centre paraplégique puisque personne
ne voulait couvrir le déficit.

Une fondation comme
fondement

L'unité pour les personnes blessées mé-
dullaires est surchargée a 'époque. Six
personnes sont entassées dans des
chambres & quatre lits. Les paralysé-es
médullaires et leurs proches auraient
été laissés a leur sort a la fermeture.
Guido A.Zach décide alors de créer une
base financiere plus solide : le 12 mars
1975, 1a Fondation suisse pour paraplé-
giques voit le jour.

L'idée se concrétise avec I'inscrip-
tion de la fondation au registre du com-
merce, qui marque aussi le début du
prochain combat. Les ceuvres de bien-
faisance pour les personnes handica-

Mars 2025

pées craignant alors pour leurs contri-
butions, Iélite politique redoute une
perte de pouvoir et peste contre les
idées du médecin. Mais Guido A. Zach
nelache pasprise.Illdonne 10 000 francs
de ses propres fonds pour le fondement
du Groupe suisse pour paraplégiques,
sans aide de I'Etat. La fondation fait of-
fice de point de départ pour le dévelop-
pement de la rééducation intégrale des
para et tétraplégiques.

Une équipe efficace regroupant dif-
férentes professions se forme autour du
fondateur. On a gagné des connais-
sances importantes en médecine et en
recherche, pris soin des personnes tou-
chées et engrangé des succes a diffé-
rents niveaux. Tout cela grice au
nombre croissant de membres qui si-
gnifiait aussi plus de moyens finan-
ciers.Ainsi, la fondation a pu donner de
nouvelles perspectives aux jeunes vic-
times d’accidents,accompagnées par le
personnel du centre vers une vie indé-
pendante et autodéterminée.

Un soutien de renom

Le Conseiller fédéral de I'époque Kurt
Furgler est alors président d’honneur
dela fondation, tout comme Sir Ludwig
Guttmann, pionnier en paraplégiologie
en Angleterre, et Gottfried Moser, an-
cien directeur du Biirgerspital de Bile.
Le conseil de fondation compte des spé-
cialistes en médecine et soins infir-
miers, des sympathisants et des mé-
cénes. « La fondation a fait preuve de
courage en assurant la prise en charge
des frais du centre paraplégique de Bale
grace aux bienfaitrices et bienfaiteurs
et a ainsi permis de raccourcir considé-
rablement la durée de rééducation »,dit
Guido A. Zach.

Le principe supréme est ancré dans
l'acte authentique de la fondation : dans
les cas de rigueur, toutes les personnes
paralysées médullaires en Suisse ainsi
que des institutions bénéficient d’'un
soutien. Le secrétariat recoit immeédia-
tement d'innombrables demandes, que
ce soit pour des moyens auxiliaires ou
I'adaptation d’appartements ou de véhi-
cules. La FSP prend aussi en charge les
frais de soins non couverts et forme le
personnel médical.

La solidarité de la population
Alors que le Groupe suisse pour para-
plégiques s’agrandit continuellement,

Fondation

lls fétent la création de la fondation
(de g. adr.):le conseiller fédéral Kurt
Furgler;Guido A. Zéch;Sir Ludwig
Guttmann, pionnier de la paraplé-
giologie ; Walter Seiler, membre du
conseil de fondation.

«La fondation a
sensiblement
raccourci la durée
de rééducation.»

Guido A. Zach

la résistance des autorités, institutions
et particuliers, elle, reste intacte. Guido
A. Zich est perspicace: « Cette résis-
tance contre toute nouvelle idée de ma
part m’a poussé a faire avancer les
choses. » Il a toujours essayé de faire ce
qui était juste et de s’engager pour les
personnes blessées médullaires, mal-
gré tous les revers et déceptions.

Pour le fondateur, c’est un grand
bonheur de voir que le nombre de
membres et de personnes qui sou-
tiennent la fondation n’a pas cessé
d’augmenter apres tant d'années. « De
nombreuses personnes ont fait preuve
de solidarité au quotidien malgré toutes
les tentatives de contrecarrer notre tra-
vail.» Pour ce grand anniversaire,
Guido A.Zach souhaite acquérir encore
davantage de membres. Il termine par
ces propos: « Seul 'amour pour nos
semblables donne un sens profond a
notre propre vie. » (zwe/fsp)

+ Lisez ’intégralité de Pinterview avec
Guido A. Zach au milieu du magazine.

Paraplégie



Centre des paraplégiques 10

Le centre paraplégique avec
les batiments de Pinstitution
d’insertion « Milchsuppe» a

la périphérie de Bile.

Au gré d’'unvent de
renouveau

Lhistoire du Centre suisse des paraplégiques est
empreinte de nombreux obstacles, d’'une passion
inébranlable et d’une solidarité grandissante au

sein de la population.

L'anecdote est typique des premiers
balbutiements au centre paraplégique
de Bale. Le 1¢ juin 1973, Guido A. Zich
prend ses fonctions de médecin-chef a
la clinique de la Commune bourgeoise
de Bale. Un mois plus tard, le président
de la Rega débarque dans son bureau.
Une grande importance est en effet ac-
cordée au transport par les airs, qui per-
met déviter les traumatismes des
transports, notamment pour les cas ai-
gus et,le 13juillet, le premier patient est
transféré par hélicoptere. Mais le site ne
disposant pas d'un héliport, la Rega ne
peut plus atterrir au centre paraplé-
gique a la tombée de la nuit. Les colla-
borateurs et collaboratrices entre-
prennent spontanément de garer leur

Paraplégie

voiture pour que la lumiére de leurs
phares facilite l'atterrissage.

De telles actions expérimentales en
faveur des patient-es ont marqué cette
époque. Et avec elles, la conviction que
les personnes paralysées médullaires
dépendent immédiatement de moyens
auxiliaires pour leur rééducation,
comme un fauteuil roulant ou des or-
theéses, et ne peuvent pas attendre huit
a douze mois une décision des orga-
nismes assumant les coits. Les moyens
auxiliaires indispensables sont ainsi
commandés sans garantie de prise en
charge préalable et des fonds supplé-
mentaires, recherchés. Ceux-ci sont
cependant loin détre suffisants: le
centre paraplégique bascule dans les
chiffres rouges, mettant Guido A. Zach
sous pression.

Le 12 mars 1975, la Fondation suisse
pour paraplégiques (FSP) voit le jour en

Mars 2025



1 Centre des paraplégiques

« A Nottwil,
nous touchons
enfin au but.»

Guido A. Zach

Mars 2025 Paraplégie



Centre des paraplégiques

Pour des raisons de colit, la clinique ne comptait que deux étages au lieu des trois
prévus.

Premiére pierre pour le CSP a Nottwil le 1" octobre 1987. Devant (de g. a dr.) :Marc
Suter, membre du conseil de fondation ;Guido A. Zéch, président de la FSP;

Werner Waldispiihl, secrétaire général de I’ASP. Derriére (de g. a dr.) :les conseillers
cantonaux Klaus Fellmann et Heinrich Zemp ;Heinrich Meyer, président de la
commune.

Une caricature dans un
journal de Zoug au sujet du
non de lacommune de Risch
le 2 décembre 1984.

Paraplégie
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reméde aux soucis financiers. A
I'époque, les préjugés et le malaise en-
vers les personnes en fauteuil roulant
sont encore omniprésents. La paraplé-
giologie est un domaine encore in-
connu et I'inclusion, une notion totale-
ment étrangeére. La fondation poursuit
quant a elle des le départ la vision de
I'égalité des chances.

Bale veut des «familles
normales»

La fondation place 'aspect humain etla
qualité de vie des personnes touchées
au centre des préoccupations. Le centre
paraplégique connait un tel afflux de
patient-es qu'une extension savére
bient6t nécessaire. Un centre de loge-
ment attenant est prévu pour les per-
sonnes présentant un besoin accru en
soins, jusqualors refoulées par la so-
ciété desleur plusjeune age eten pleine
possession de leurs facultés mentales
dans des hospices ou des établisse-
ments pour personnes handicapées
mentales. Des personnalités de renom,
dont deux conseillers fédéraux, s’en-
gagent en faveur du foyer dédié aux
tétraplégiques.

Le 22 février 1977, le Conseil d’Etat
balois rejette pourtant le projet d'exten-
sion,jugé « inopportun ».Les écrits jus-
tifiaient : « [Nous] devons mettre l'ac-
cent sur la réinstallation de < familles
normales ». Les résidents dépendants,
agés, malades et invalides sont déja re-
présentés dans une proportion large-
ment supérieure a la moyenne. [En
outre,] le risque existe qu'un déficit soit
engendré dans le canton ou se trouve
Iétablissement. »

Les conflits persistants indiquent
clairement que le projet d’'un centre na-
tional de rééducation pour personnes
para et tétraplégiques n'a aucune pers-
pective d’avenir.

Solidarité croissante

En 1979, Silvia Géhner-Fricsay, membre
du conseil de fondation, met un terrain
a batir a disposition pour un nouveau
centre paraplégique a Risch,au bord du
lac de Zoug. La planification va bon
train lorsque, le 2 décembre 1984, 1a po-
pulation locale vote en masse contre le
changement d’affectation de zone. La
prétendue solution idéale vole en éclats.
L'équipe de Guido A. Zach appelle mal-
gré tout a l'optimisme. Seul le nom de la
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fondation [en allemand] est 1égérement
modifié afin de ne plus raviver I'épisode
de Risch.

Peu apres, la commune de Nottwil,
dans le canton de Lucerne, propose de
mettre un site constructible & la dispo-
sition de la fondation sur les rives du
lac de Sempach. La population étudie
attentivement les plans et se prononce
unanimement le 5juillet 1985 en faveur
du remaniement parcellaire. «A
Nottwil, nous touchons enfin au but »,
déclare Guido A.Zach dansle magazine
« Paraplégie » (3/1985). Une campagne
d’information intensive de l'opinion
publique est lancée dans un méme
temps sur le théme de la paralysie mé-
dullaire. La solidarité avec les per-
sonnes touchées croit dans tout le pays
et, pour son dixiéme anniversaire, la
Fondation suisse pour paraplégiques
compte déja plus d'un demi-million de
membres.

Grace a ses bienfaiteurs et bienfai-
trices, elle peut enfin mettre en ceuvre
la construction du Centre suisse des pa-
raplégiques a Nottwil. Ni la Confédéra-
tion ni les cantons ne participent aux
frais de construction. Le premier coup
de pioche est donné le 12 mars 1987,et le
nouveau Centre suisse des paraplé-
giques (CSP) est officiellement présenté
au public le 6 septembre 1990. Plus de
100 000 visiteurs font le déplacement
aux journées portes ouvertes.La « halle
sous la grande verriere » primée par la
suite capte déja une grande attention
comme principal lieu de rencontre,
d’échange et de compréhension réci-
proque de personnes avec ou sans para-
lysie médullaire.

Echanger, la recette du succés

La clinique a commencé son activité le
1¢r octobre 1990. « Notre objectif pri-
maire était: comment exploiter une
clinique de pointe sur cette verte prai-
rie?», se demande Patrick Moulin,
alors médecin-chef Chirurgie spinale et
Orthopédie au CSP. « Personne n’a cru
ennous,mais le but a été atteint. » Pour
le médecin-chef,une semaine de travail
normale ne compte pas moins de
80 heures. Il développe des implants,
associe le CSP a des études et demeure
lié a I'Université de Bale. « Les années
1990 ont été particulierement inno-
vantes pour les techniques opératoires
et les implants. Jusqu'ici, de nom-
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« Personne n’a cru
en nous, mais le but
a été atteint.»

Patrick Moulin, ancien
médecin-chef Chirurgie spinale
et Orthopédie CSP

breuses choses n'ont été que sommaire-
ment adaptées. »

La phase de développement est em-
preinte d’innovation et de courage. Pa-
trick Moulin veille a une mise en réseau
étroite de son département avec les
autres disciplines spécialisées internes.
L'interprofessionnalisme s’établit donc
comme l'un des facteurs de réussite
pour le travail a Nottwil.

Partager ses propres connaissances
et chercher conjointement la meilleure
solution possible : voila comment pro-
gresser ! « Lors de I'évaluation globale
d’'une personne, chaque discipline at-
teint inévitablement ses limites et doit
recourir a des connaissances spé-
ciales », explique Patrick Moulin.
« Chaque division apporte sa piéce au
puzzle. » Etla, les ceilleres n'ont pasleur
place, car une vision globale est déter-

Centre des paraplégiques

minante pour la prise en charge des
patient-es.

Le contact personnel avec les diffé-
rents organismes intervenant dans les
soins d'urgence de personnes avec une
lésion de la colonne vertébrale est la
deuxieme priorité de Patrick Moulin.
« Cette collaboration était essentielle,
car Nottwil ne jouissait d'aucune accep-
tation politique. » Le canton réve de se
débarrasser de la clinique et lui met des
batons dans les roues, entravant toute
communication entre le CSP et les mé-
decins. Malgré les instructions canto-
nales, la communication entre le corps
médical et le CSP est empreinte d'une
grande collégialité. Les compétences de
chacun-e sont connues et des échanges
réguliers au sujet des patient-es ont
lieu.

Lesprit de Nottwil

L'ouverture de la clinique spécialisée en
1990 résout enfin le probléme du
mangque de lits pour les personnes tou-
chées et I'idée d’'un traitement intégral
dispensé par des spécialistes sous un
seul et méme toit se propage rapide-
ment. Le taux d’occupation atteint
107 % et la liste d’attente se rallonge.

Le coup denvoi pour la premiere
extension du CSP est donné en juillet
1996, avec le troisieme étage et son aile
de soins,auxquels il avait fallu renoncer
pour des raisons financieres. Petit &
petit, des agrandissements sont entre-
pris pour désengorger les départements
surchargés tels que les thérapies, la ra-
diologie, le bloc opératoire, le service
ambulatoire ou la thérapie de la dou-
leur. Derniére extension en date: la
construction de l'aile nord, achevée en
février 2018.

Depuis l'entrée en fonction de Guido
A.Zich en 1973 a Bile, de nombreuses
possibilités sont venues s’ajouter pour
le traitement des lésions de la moelle
épiniere. Le vent de renouveau souf-
flant a ’époque et le souhait de fournir
ensemble,en tant quéquipe, des presta-
tions de pointe pour les personnes tou-
chées n’a pas quitté Nottwil. On parle
encore aujourd’hui de «Ulesprit de
Nottwil », porté par la ferveur du per-
sonnel de 'ensemble du Groupe suisse
pour paraplégiques et les pres de deux
millions de membres de la Fondation
suisse pour paraplégiques, qui sou-
tiennent leur travail. (kste/fsp)

Paraplégie
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Témoignages

Comment les patientes et patients vivent-ils leur séjour au
Centre suisse des paraplégiques (CSP) ?

«Le Sport m’a réconciliée avec En tant que trapéziste, j’ai parcouru
mon corps » I’Eur'c)pe pendantde nonmbreuses
années. Lors d’un entrainement en
2007, j’ai chuté et me suis fracturé
la colonne vertébrale. Pendant ma
rééducation a Nottwil, jai été prise
d’une profonde tristesse en prenant
conscience de mon «nouveau
corps». J’ai tout de méme tenté de
rester positive en arborant un sourire
comme jadis, sous les projecteurs du
cirque. Je n’oublierai jamais Pamabi-
lité dont a fait preuve le personnel du
Centre suisse des paraplégiques et
leurs efforts pour me remettre
d’aplomb.

J’y ai rencontré pour la premiére fois
de jeunes sportives et sportifs en fau-

Ancienne coureuse de handbike de haut teuil roulant, tous si dynamiques po-
H H
niveau, Silke Pan, 52 ans, d’Aigle (VD), est itifs et débordants d’én je vital
aujourd’hui acrobate au Cirque Gravity Sitits et debordants d'energie vitale,
(Italie). et j’ai moi aussi voulu essayer diffé-

rentes disciplines sportives. Mon
choix s’est tout de suite porté sur le
handbike. Etre dehors, en mouve-
ment, aprés avoir été alitée de lon-
gues semaines, m’aimmédiatement
insufflé force et vitalité. Le sport m’a
réconciliée avec mon corps paralysé.
Grace a mon entrainement, j’ai a nou-
veau pu fouler le manége en tant
gu’artiste, quatorze ans aprés mon
accident. (zwc/Claude Bossel)
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«Le bonheur a portée de main»

Rien ne va plus aprés mon accident de
surf en octobre 2022. De nature prag-
matique, je me résigne rapidement a
ma nouvelle situation, toutefois sans
grands espoirs. Au mois de mai 2023,
une opération est envisagée. Silvia
Schibli, médecin-cheffe de la chirur-
gie de la main, m’explique tous les dé-
tails. En tant que professeur de biolo-
gie, je sais bien ce qu’elle a en téte. Je
n’ai rien a perdre et fais confiance a
I’experte.

Mars 2025

Enjuin 2023, je retrouve la fonction
de préhension de ma main droite
grace a plusieurs transferts de ten-
dons. C’est au tour de la main gauche
en février 2024. Ces interventions
m’offrent des perspectives sans pré-
cédent. Une précieuse partie de ma
vie d’avant m’est rendue, je peux par
exemple reprendre la péche. Et lors-
qu’un poisson mord pour la premiére
fois a ’hamegon, un sentiment de pur
bonheur me remplit.

Patrick Studer, 49 ans,
de Horw (LU) a bénéficié
de la chirurgie de la main
tétraplégique.

Je n’ai que des souvenirs positifs
du Centre suisse des paraplégiques,
une institution géniale. Les opérations
des mains m’ont offert plus d’autono-
mie, je me débrouille comme un chef
avec le ménage et ai repris mon travail
d’enseignant. J’accomplis aujourd’hui
avec mes éléves des choses qu’alité a
Nottwil, je n’aurais jamais imaginé pou-
voir refaire un jour. (pmb/kohs)

Paraplégie
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Anita Purtschert, 56 ans, de Zizers (GR) est devenue tétraplégique suite a une maladie.

«La physiothérapie est
importante pour moi»

Paraplégie

Dans mon cas, la paralysie est montée
des pieds aux épaules en quelques
jours, je n’arrivais plus qu’a bouger la
téte. Le diagnostic est tombé a I’hépi-
tal cantonal a Coire: syndrome de
Guillain-Barré, provoqué par une infec-
tion auto-immune. J’étais ventilée, tra-
chéotomisée et n’arrivais donc plus a
parler. Aprés une semaine aux soins in-
tensifs, la Rega m’a transportée au CSP
pour la premiére rééducation. C’est
une valve de phonation qui m’a permis
de communiquer, mais I’¢nergie ne
suffisait que pour quelques minutes.

A Nottwil, j’ai encore passé six se-
maines aux soins intensifs. Sans la ca-
pacité de pouvoir tousser et avec une
respiration faible, j’avais plusieurs
séances de thérapie respiratoire par
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jour. La logopédiste m’a aidée a réap-
prendre a boire et a manger. Paralléle-
ment, j’ai commencé la physiothérapie
et’ergothérapie pour maintenir la mo-
bilité des articulations et récupérer la
stabilité au tronc pour ensuite faire les
transferts dans le fauteuil roulant. Dans
cette situation-la, on est entierement
dépendant. Je suis trés reconnais-
sante d’avoir regu Iaide nécessaire.

J’ai passé neuf mois a Nottwil et
récupéré certaines fonctions. Il estim-
portant de continuer la physiothérapie
parce qu’elle renforce les muscles et
améliore la mobilité, tandis que I’ergo-
thérapie entraine la motricité fine des
mains. Aujourd’hui, je marche quelques
pas, mais le fauteuil roulant m’accom-
pagnera encore longtemps.

Mes objectifs: pouvoir marcher et
travailler. Coteé loisirs, j"aime le vélo et
le ski de fond. Ce sera désormais
peut-é&tre en handbike etluge de fond.
La vie est belle et vaut la peine d’étre
vécue! (kste/baad)

Mars 2025
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«Le personnel m’a
aidé a accepter
mon destin»

Lors de ma rééducation, de juin 2020
a mars 2021, Nottwil est devenu ma
seconde maison. Je n’avais pas I'im-
pression d’étre dans une clinique et
¢a, je le dois aux collaborateurs et col-
laboratrices. Le corps infirmier et thé-
rapeutique a adouci mon quotidien
avec beaucoup d’humour, d’empathie
et de compétence, m’aidant a accep-
ter mon sort et a envisager I’avenir
avec optimisme. lls ont souffert et se
sont réjouis 8 mes cotés, notamment
lorsque j’ai @ nouveau pu légérement
bouger un doigt de pied. Il y a eu d’in-
nombrables moments forts en émo-

Devenue paraplégique a 18 ans,
Rosa Zaugg, 68 ans, de Heim-
berg (BE) a recruté de nouveaux
membres.

« J’ai contribué a propager
la flamme»

Peu avant mes 19 ans, j’ai fait une chute de I’échafaudage
durant mon apprentissage de peintre en batiment. Mon
frére Willy a subi le méme sort cinq ans auparavant suite a
un accident de moto et je savais donc ce qui m’attendait.
Ma paralysie médullaire a toutefois réglé deux de mes
problémes:je ne savais ni skier ni danser la salsa et n’avais
donc plus besoin de me justifier sans arrét.

La Fondation suisse pour paraplégiques a été créée I’an-
née de mon accident, et j’ai voulu contribuer a la faire
connaitre. Je faisais partie d’un groupe de personnes tou-
chées sans cesse présentes a un stand dans les centres
commerciaux et autres fétes de villages pour faire I’éloge
de cette grande idée et distribuer des bulletins de verse-
ment. Bien souvent, ces événements étaient combinés a
des actions telles qu’un parcours en fauteuil roulant ou un
match de tennis. Un merveilleux sentiment d’apparte-
nance régnait au sein de notre clique et une atmosphére
de renouveau s’était propagée a travers le pays.

Je peux mener une vie trépidante, ce qui n’aurait peut-
étre pas été le cas en tant que personne valide. J’ai pris
part aux Jeux paralympiques, remporté I’argent en tennis
de table en 1992 et ai été invitée sur un plateau de télé.
Ma seule contrariété, pendant toutes ces années, a été
de ne pas avoir pu exercer mon métier de peintre. (pmby/clg)
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tions et rires spontanés.

Amabilité et serviabilité sont omni-
présentes, les personnes qui m’ont
rendu visite I'ont confirmé. C’est pour
cela que j’aime revenir a Nottwil, un lieu
ou IPhumilité est innée. Je suis recon-
naissant de Pimmense soutien déployé
par le Centre suisse des paraplé-
giques, qui ne prend pas fin a la sortie,
mais se poursuit tout au long de la vie.

Malgré ma tétraplégie, je parcours
a nouveau de courtes distances de
fagon autonome; pour le reste, mon
fauteuil roulant m’accompagne par-
tout. Et par chance, j’ai aussi retrouvé
Pusage de ma main gauche. L’équipe
de chirurgie de la main a fait un ex-
cellent travail ! (pmb/mad)

Romano Seglias, 51 ans, de Domat/Ems
(GR), tétraplégique depuis un accident
de vélo.

Paraplégie
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LPobjectif supréme:la plus
grande autonomie possible

Les spécialistes de différentes professions collaborent étroitement
pour la rééducation des personnes paralysées médullaires. Cela crée
un systéme de prise en charge complexe.

L’adaptation individuelle du fauteuil
roulant est une tache importante.

Hippothérapie sur le campus de
Nottwil.

«En cas de paralysie
médullaire, il n’y a
pas de traitement
tout fait.»

Bjorn Zérner, médecin-chef
Paraplégiologie au CSP

Paraplégie

L

Les mesures nécessaires pour une réé-
ducation intégrale sont introduites des
I'admission au Centre suisse des para-
plégiques (CSP). Le traitement de la 1é-
sion de la moelle épiniére vise a rendre
la plus grande autonomie possible a la
personne touchée et inclut des aspects
physiques, psychiques et sociaux.

«Si une personne blessée est ad-
mise aux soins intensifs, le plus impor-
tant est de stabiliser son état, c’est-a-
dire assurer sa respiration et soigner les
éventuelles blessures secondaires »,
explique Bjorn Zorner, médecin-chef
Paraplégiologie au CSP.Le soulagement
immeédiat de la pression sur la moelle
épiniére est aussi décisif pour la réédu-
cation. Cela se fait souvent par une
opération.

Au fil du temps, les équipes consi-
derent les objectifs thérapeutiques réa-
lisables, qui sont alors définis avec les
patientes et patients. Sont décisifs le
type, le degré et le niveau de la blessure
de la moelle épiniere. Ainsi, une per-
sonne avec une paraplégie incompléte
aux étages lombaires atteint un autre
niveau d'indépendance qu'une per-
sonne avec une tétraplégie compléte
haute.

«Pas de traitement tout fait»

Chaque lésion de la moelle épiniére est
unique et doit donc étre traitée indivi-
duellement. « Du point de vue médical,
une paralysie médullaire est extréme-
ment complexe, tous les aspects sont
imbriqués et interdépendants», dit
Bjorn Zorner. Pour le traitement, il faut

donc une combinaison d'une médecine
hautement spécialisée, de thérapies sur
mesure et de soins infirmiers spéci-
fiques. « En cas de paralysie médullaire,
il n’y a pas de traitement tout fait »,
ajoute le médecin-chef. « La variété de
tableaux cliniques demande une méde-
cine personnalisée. »

A Nottwil, toutes les disciplines né-
cessaires sont réunies. La collaboration
est interprofessionnelle, le corps médi-
cal assumant la responsabilité globale
et coordonnant les disciplines qui, elles,
apportent leurs connaissances spéci-
fiques au processus de traitement. Au
cours de l'hospitalisation, chaque me-
sure est en accord avec les autres, on
vise le méme objectif et fixe les bonnes
priorités.

Surmonter les limites

A Nottwil, on traite non seulement les
défaillances neurologiques, mais on en-
traine aussi les techniques nécessaires
pour compenser les fonctions qui
manquent au quotidien. Pendant leur
rééducation intégrale, les personnes
touchées apprennent a surmonter cer-
taines limites au quotidien. Par
exemple,l'entrainement d'une nouvelle
méthode pour s’habiller, profitant des
muscles préservés. Ou encore l'utilisa-
tion de couverts spéciaux permettant
de se nourrir de facon autonome.

Les mesures s’étendent de la mus-
culation en physiothérapie a 'entraine-
ment de la station debout supporté par
un robot,d’'une large gamme de moyens
auxiliaires, dont des ortheses, une voi-
ture adaptée ou encore un ordinateur
commandé par le menton ou les yeux.
Un environnement adapté joue aussi
un role central, car il signifie moins
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Entrainement ala
marche a Paide d'un
exosquelette sous la
grande verriére du CSP.

d’aide par des tiers. Par exemple, l'ins-
tallation d'une porte dentrée qui
s’ouvre par commande vocale.

Ces évaluations du domicile ainsi
que la préparation en vue de la réinser-
tion dans le travail sont lancées dans
une phase précoce de la rééducation.En
méme temps, les proches sont instruits
pour la prise en charge a domicile. La
Fondation suisse pour paraplégiques et
ses filiales soutiennent les personnes
touchées et leurs proches durant
chaque phase.

Un soutien intensif est de rigueur
Les patientes et patients doivent profi-
ter au maximum de leur séjour a
Nottwil. La premiere rééducation n'est
donc pas un séjour spa, mais plutét un
camp d’entrainement. On vise les meil-
leurs résultats et on donne le maximum
pour vy arriver. Pour retourner au quoti-
dien, il faut de grands efforts - de la part
des personnes touchées et aussi de la
part de l'équipe de traitement.

«Voir quon peut réussir en tant
quéquipe méme dans des situations
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difficiles me rend heureux », dit Bjorn
Zorner. Ne serait-ce que d’obtenir des
progrés minuscules. Mais pour les pa-
tientes et patients, cela peut faire toute
la différence. Par exemple bouger le
doigt pour commander un fauteuil rou-
lant électrique ou faire les transferts de
maniere autonome. Une hospitalisa-
tion qui parait longue est donc rentable
pour la société tout entiere.

La rééducation ne s’arréte jamais
En fonction du diagnostic et des dispo-
sitions individuelles, le traitement rési-
dentiel connait une durée différente. En
cas d’'une paraplégie, il dure environ
quatre mois, en cas d’'une tétraplégie,
jusqua neuf mois. Les complications
peuvent en prolonger la durée.

La sortie du CSP est un grand jalon
qui signifie aussi de nouveaux défis a
relever. En effet, ce n’est pas la fin de la
rééducation, mais le début d'un accom-
pagnement qui dure toute la vie. Par
exemple, en allant chaque semaine aux
thérapies ambulatoires ou en senga-
geant dans le sport en fauteuil roulant.

Médecine

Etant donné que le corps et la situa-
tion de santé changent, il faut faire ré-
gulierement un bilan au service ambu-
latoire a Nottwil. Le suivi assuré par le
CSP en cas d’'une paralysie médullaire
ne s’arréte donc jamais. Il commence
aux soins intensifs et se poursuit tout
aulongdelavie.

(kste/kohs, boa, keystone/beutler)

+ paraplegie.ch/reeducation

Paraplégie



Chirurgie de la main tétraplégique 20

La magie des mains

La tétraplégie touche non seulement les jambes, mais aussi
les bras. Des interventions chirurgicales de pointe permettent
aujourd’hui de retrouver certaines fonctions au niveau des
mains et des doigts.

« Nous demandons aux

patient-es quelles
facultés ils souhaiteraient

concrétement recouvrer.»
P o

Silvia Schibli, médecin-cheffe
en chirurgie de la main |5,

Paraplégie Mars 2025
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Bras, mains, doigts... Perpétuellement
en fonctionnement, ils permettent
d’étreindre, d’écrire, de se servir un
verre, s’habiller, se coiffer, ou se brosser
les dents. Quiconque perd d'un seul
coup toutes ces facultés se sent dépen-
dant et limité. « Les mains traduisent la
personnalité de quelqu'un », explique
Jan Fridén. Ce professeur d’origine sué-
doise a fait I'ceuvre de sa vie de rendre
aux personnes tétraplégiques une part
de liberté grice a des interventions de
pointe au niveau des tendons, des nerfs
et des muscles.

Depuis le début des années 2000,
des spécialistes du Centre suisse des
paraplégiques (CSP) se consacrent a la
chirurgie de la main tétraplégique.
Parmi eux, Simeon Grossmann qui,
grace a des contacts internationaux, a
invité un expert a Nottwil, Jan Fridén.
Pionnier de cette technique opératoire,
il est arrivé en Suisse avec un bagage
d’expériences rapportées de la clinique
universitaire de Goteborg. Lorsqu'il re-
pense a ses débuts, les opérations lui
paraissent presque banales. « Nous ne
savions pas encore grand-chose sur la
rééducation aprés une telle opération et
tout ce que cela implique. »

Arrivé a Nottwil en 2008, Jan Fridén
prend en 2011 la direction du service
Chirurgie de la main et de la main tétra-
plégique. Grace a ses connaissances et
son vaste réseau, il fait du CSP 'un des
centres de traitement leader en chirur-
gie de la main tétraplégique a traversle
monde. Et de s’exclamer : «Jadore ce
que je fais.Jour apresjour. » Il transmet
son expérience et son savoir-faire a
Silvia Schibli, qui prend sa reléve en
tant que médecin-chef au printemps
2021. De longues années durant, ils tra-
vaillent main dans la main, affinent les
différentes techniques, repensent les
méthodes en place et font bouger bien
des choses sur le plan médical.

Transfert de tendons et de nerfs

Une quarantaine de reconstructions
majeures ont lieu chaque année au CSP
en chirurgie de la main tétraplégique.
Pour aider au mieux les personnes tou-
chées, des évaluations intensives sont
nécessaires au préalable ainsi qu'une
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Chirurgie de la main tétraplégique

certaine routine dans la nouvelle vie de
tétraplégique. Par le passé, il s'agissait
principalement de permettre aux
doigts et aux mains de retrouver cer-
taines fonctionnalités. « Aujourd’hui,
nous demandons aux patient-es ce
qu’ils souhaiteraient concrétement re-
couvrer », révele Silvia Schibli. Léquipe
médicale décide alors quelles interven-
tions sont a réaliser.

Prendre un livre en rayon, se servir
un verre deau, fermer un bouton de
manteau... les attentes sont nom-
breuses. « Nous les passons ensemble
en revue, fixons des priorités et pesons
le pour et le contre », précise Jan Fridén.
Une opération peut, dans I'idéal, poser
les jalons pour quatre a cinq autres ap-
titudes. Selon la fonction, comme saisir
et tendre quelque chose, ouvrir et fer-
mer, on recourt a d’autres techniques.

Les tendons et les nerfs sains, par
exemple, sont transférés a d'autres, en-
dommagés, assumant ainsi une nou-
velle fonction. « Nous essayons de réac-
tiver le muscle touché et de lui rendre sa
fonction initiale », explique Silvia Schi-
bli. Elle peut aussi prolonger une partie
du muscle de I'épaule par un tendon et
le réorienter sur le triceps, ce qui per-
met de tendre a nouveau le coude et de
controler 'avant-bras.

Plus de liberté pour les
personnes touchées

Les récits des patient-es quelques mois
aprés une opération font chaud au
ceeur. Les jeunes retrouvent une partie
de leur autonomie, peuvent a nouveau
s’habiller seuls et pourvoir a leurs soins
corporels, tendre la main pour saluer,
retirer de I'argent ou aller au travail en
voiture. Une légeére augmentation de
l'amplitude de mouvement comme
plier un doigt entraine déja de grands
changements. « Clest aussi bon pour le
moral », affirme Jan Fridén.

Mais il faut de la patience jusqu’a ce
que ces capacités puissent a nouveau
étre utilisées. Le cerveau doit apprendre
a gérer ces nouvelles connexions, a ré-
péter ces gestes et a paramétrer a nou-
veau le tout. La rééducation se compte
en semaines. Il faut s’exercer jusqu’a ce
que les gestes soient entiérement
reprogrammes.

«Notre intervention est-elle cor-
recte et légitime ? Ou y a-t-il mieux? »
Ces questions motivent Silvia Schibli.

«Nous sommes tous
des nerds passionnés
par notre travail. »

Jan Fridén, pionnier de la chirur-
gie de la main tétraplégique

Pour avancer, 'environnement doit lui
aussi adhérer. Outre I'équipe de trois
chirurgiens a Nottwil, une thérapie
compléte de la main fait également par-
tie du service.

Réseau mondial

Senior consultant au CSP jusqua fin
2024, Jan Fridén a transmis toutes ses
activités opérationnelles a Silvia Schi-
bli, et avec elles la présidence du cours
de chirurgie et de thérapie de la main
tétraplégique. L'échange mondial de
connaissances spécialisées est essen-
tiel, seuls de rares centres traitant de ce
domaine spécifique a travers le monde.
«Nous sommes tous des nerds pas-
sionnés par notre travail », révéle Jan
Fridén. Sengager par son travail pour
des personnes en situation de vulnéra-
bilité extréme et donner une impulsion
positive a leur quotidien et leur vie est
une merveilleuse sensation.

Voulant améliorer et faire progres-
ser cette discipline, Silvia Schibli s’est
elle aussi consacrée corps et ame a la
chirurgie de la main tétraplégique, do-
maine pour lequel elle souhaite une
plus grande reconnaissance: «Nous
luttons toujours pour notre réputa-
tion. » L'appartenance de cette spécia-
lité a la rééducation intégrale ne va pas
encore de soi. Et Jan Fridén de complé-
ter : « Nous devons faire en sorte de res-
ter une clinique spécialisée intégrée
dans le cadre d’'une prise en charge ho-
listique des personnes ayant une lésion
médullaire. » (zwe/cs, baad)

Lisez Pintégralité de Pinterview:
+ paraplegie.ch/ensemble
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Collaboratrices et collaborateurs

Des valeurs communes
nous unissent

Lesprit de Nottwil est la base du succés de
nombreux projets réalisés au sein du Groupe suisse

pour paraplégiques.

«Dés le départ, nous avons
misé sur la durabilité»

Remo Bucher, 44 ans, responsable
du service de jardinage et com-
mandant du service du feu interne.

A la construction des espaces
extérieursilya 35 ans, le
Centre suisse des paraplé-
giques a joué un réle précur-
seur en matiére de durabilité
et de biodiversité. Cet esprit
pionnier s’est constamment
développé, et ¢a j’en suis trés
fier.

Ily aune bonne année de cela,
nous avons planté une cinquan-
taine d’arbres, car leur om-
brage rafraichit davantage
qu’un parasol. Lors d’une visite
guidée des espaces extérieurs
destinée au personnel, il a éte
question d’un abri pour
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chauves-souris, et c’est ainsi
que les nichoirs ont vu le jour
sur le campus. Les gens
viennent avec leurs idées ou
remettent en cause une me-
sure, ce qui est apprécié par
toute I’équipe! Les patient-es
nous interpellent quant au jar-
din ou au nouveau muret de
pierres séches truffé de ta-
niéres et de nichoirs
potentiels.

LPespace extérieur de prés de
130 OO0 m? avec ses prairies
naturelles et biotopes joue un
réle central dans la rééduca-
tion intégrale. Chaque recoin a
son charme. D’aucuns viennent
chaque matina 6hOO ala
roseraie poury puiser ’énergie
nécessaire pour la journée et
prendre en main leur destin...
Prenons-en de la graine!
(kste/kohs)
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«Tu es ma maman
de Nottwil »

Therese Kampfer, 66 ans, a lancé le travail
de pair au CSP et préside Passociation
myPeer.

Qu’adviendra-t-il a présent de moi et
de mavie ? Une question que la plupart
des personnes paralysées médullaires
se posent. Et je m’y connais: a 21 ans,
un accident de mobylette m’a rendue
tétraplégique. Le nouveau corps,
IPabattement mental, Iavenir profes-
sionnel, les contacts avec les ami-es et
la famille :tant d’angoisses et de ques-
tions au sujet desquelles les personnes
touchées préférent s’entretenir avec
des pairs plus expérimentés.

J’ai pu mettre en place et dévelop-
per ce travail de pair pendant une ving-
taine d’années a Nottwil, plagant ’édu-
cation des patient-es au centre touten
impliquant les proches. Nous avons
organisé des séminaires dédiés a la
sexualité, présenté des comptes ren-
dus de voyages en fauteuil roulant, fait
duyoga et proposé un échange d’égal
aégal.

Les nombreux retours positifs
m’ont transportée de joie: « J’ai en toi
une confiance inconditionnelle. » «Tu
es ma maman de Nottwil.» « Quand j’ai
vu briller tes yeux, je savais que tout
n’était pas perdu pour moi.» Se soute-
nir, s’encourager mutuellement, écou-
ter, accompagner — voila ce qu’est le
travail de pair. (zwe/kohs)
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Hans Schwegler, 64 ans,
expert en logopédie et auteur
d’un ouvrage de référence
sur la gestion des canules
trachéales.

« Permettre aux personnes sous ventilation
de parler, une sensation merveilleuse »

«En recouvrant la parole, j’ai retrouve
ma dignité. » Cette citation touchante
d’un patient traduit toute I'importance
de la communication orale, notam-
ment dans les situations de crise a
PPunité de soins intensifs.

En tant que logopédiste au Centre
suisse des paraplégiques (CSP), j’aieu
'immense joie de mettre en place
dans un environnement pluridiscipli-
naire des diagnostics et thérapies axés
sur le langage et la déglutition aussi a
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lPunité de soins intensifs. La prise en
compte de ces besoins humains fon-
damentaux contribue a améliorer la
qualité de vie de nos patientes et
patients. «Pouvoir manger a nouveau
est un moment divin», a rapporté une
patiente. Ces moments forts et emplis
d’émotions et de joie sont porteurs de
sens et me motivent dans mon travail.

Depuis la fin des années 1990,
nous avons accompli un réel travail de
pionnier en Suisse et a I’¢chelle euro-

péenne. Nous transmettons depuis
autant années nos expériences aux
étudiant-es en logopédie, diffusons
nos connaissances au niveau interna-
tional par le biais de cours et d’expo-
sés, pour qu’un maximum de patientes
et de patients puissent en profiter.
(kste/baad)
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Stefan Staubli, 60 ans, responsable Insertion sociale & professionnelle.

«La Suisse, leader mondial en
matiére de réintégration»

Jusqu’en 2012, la réintégration
professionnelle n’était abordée
au Centre suisse des paraplé-
giques (CSP) que pendantla
premiére rééducation. Cer-
taines recherches ont toutefois
démontré Pimportance d’un
coaching subséquent au poste
de travail afin de maintenir
durablement les personnes
touchées dans le processus

de travail. Le département
ParaWork, dont j’ai dirigé le dé-
veloppement, a alors pris ces
taches étendues en charge.

Avec un taux de 64,6 %, la
Suisse est le leader mondial de
Pintégration professionnelle de
personnes paralysées médul-
laires. Ces chiffres encoura-
geants et toutes les histoires
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touchantes nous motivent a
trouver une solution idéale pour
chaque personne touchée. La
collaboration interdisciplinaire
a Nottwil et Poffre globale du
Groupe suisse pour paraplé-
giques sont les principaux fac-
teurs de réussite pour parvenir
a cet objectif commun.

D’autres projets du méme ordre
ontvule jourgraceala
confiance témoignée par les
cadres et le personnel. Désor-
mais, une équipe de 45 per-
sonnes s’engage chaque jour a
Nottwil pour intégration pro-
fessionnelle. Christine Reuse
dirige ParaWork depuis 2021.
(kste/kohs)
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«Au CSP, le temps
ne suspend jamais
sonvol. C’est ce
qui me plait»

Mon moment fort durant ces derniéres
décennies ? Que nous soyons parvenus
a regrouper la physiothérapie et
I’ergothérapie en un seul et méme
département et a organiser le travail
interprofessionnel de sorte que les
patientes et patients ainsi que les thé-
rapeutes en retirent un maximum
d’avantages.

J’ai commencé a travailler a Nottwil
en 2002. Depuis lors, les possibilités
thérapeutiques se sont fortement
élargies. Des équipes spécialisées
sont venues s’ajouter et les progrés
techniques ont apporté de nouvelles
méthodes de traitement efficaces. Le
personnel motivé soutient ces avan-
cées, approfondit et partage ses
connaissances dans un domaine spé-
cifique avec ses collégues. Loffre de
formation continue attrayante contri-
bue elle aussi a enrichir notre travail.

Une ambiance formidable regne au
sein de [I’équipe, composée de
140 personnes. Eten cas de surcharge
de travail, tout de monde se serre les
coudes. Notre travail a du sens, et la
gratitude des patientes et patients est
une inestimable rétribution.
(kste/baad)

Jessica Decker, 44 ans, coresponsable
Thérapies depuis 2018.
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]
;’sa Bartschi, 24 ans,

udiante en soins infirmiers ES

Collaboratrices et collaborateurs

« J’aime la diversité»

A Nottwil, Fengagement pour les
personnes en formation est
grand, la paralysie médullaire
étant un théme exigeant qui né-
cessite un niveau élevé de
connaissances et un grand
savoir-faire.

Dans la zone de formation
interprofessionnelle, des appren-
ti-es et étudiant-es des domaines
de la médecine, des soins et
des thérapies accomplissent les
taches en toute autonomie au
sein de I’équipe, suivis par des
spécialistes. C’est trés agréable,
j’apprends mieux en pouvant
mettre en pratique la matiere
a apprendre. Particulierement
palpitant, le recours a des tech-
nologies comme la réalité aug-
mentée nous aide notamment a
nous familiariser avec le sondage.
Nous effectuons les gestes
précis sur un mannequin, guidés
pas a pas grace aux lunettes de
réalité augmentée. Je gagne
en assurance, avant d’appliquer
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concrétement ces gestes au
quotidien.

Ce qui me plait a Nottwil,
c’est de pouvoir accompagner
les patient-es des mois durant
et assister a leurs progres. Au
début, on leur administre les
repas, puis ils quittent la clinique
autonomes. Et moi, je fais par-
tie de cette grande équipe qui
ceuvre pour leur bien. (kste/we)

La réalité augmentée au soutien
de Papprentissage individuel.

«Mon moment
fort:lorsque les
personnes paraly-
sées médullaires
peuvent reprendre
le volant»

Une fois transformé, le véhicule
est 'une de leurs principales
aides pour le quotidien, contri-
bue a la qualité de vie et a I’indé-
pendance et ouvre de nouvelles
perspectives professionnelles
et privées.

Depuis 2011, je dirige une
équipe de dix personnes qui,
grace a sa créativité, son expé-
rience et sa ferveur, n’est jamais
a court de solutions. Aucune
transformation n’est impossible,
méme pour les personnes ayant
une haute paralysie. Pavantage
est que nous pouvons directe-
ment discuter et échanger sur
les aspects ergonomiques avec
les spécialistes du CSP.

Je suis enchanté de voir les per-
sonnes touchées conduire a
nouveau de maniére autonome.
Un objectif qui requiert une
grande ténacité. Et puis un beau
jour, elles se retrouvent au volant
de leur voiture, en plein trafic,
comme si elles avaient fait ¢a
toute leur vie. (kste/kohs)

Stefan Baumann, 58 ans, dirige le dépar-
tement Véhicules adaptés chez Orthotec.

Paraplégie
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Sport

Nottwil et le sport:
un lien inséparable

Pour les personnes paralysées médullaires, ’activité physique est
indispensable. Heinz Frei a marqué I’évolution du sport en fauteuil
roulant, du bricolage de garage a I’avénement du high-tech.

Heinz Frei remporte deux médailles
d’or aux Jeux paralympiques de Pékin
en 2008.
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Heinz Frei est devenu paraplégique en
chutant lors d'un entralnement pour
une course de montagne. A I'époque, il
en veut au destin. Il est alors agé de 20
ans et méne une vie active. Et tout a
coup, tout son monde sécroule. Mes
jambes ? Je voulais qu’elles « aillent au
diable », comme il dit. Et en termes de
perspectives de vie? «Je cochais un &
un tous les points qui ne fonctionne-
raient plus du fait de ma paralysie. »
Une question l'angoissait: « Ma vie
vaut-elle encore la peine d’étre vécue ? »

L’accident de Heinz Frei survient en
1978, trois ans apreés la création de la
Fondation suisse pour paraplégiques.

Par chance, il entre en contact avecelle...
etlerestera : il est aujourd’hui président
de I'Association des bienfaiteurs, « La
fondation est devenue mon home sweet
home », confie Heinz Frei, 67 ans, de
Oberbipp (BE). «Elle m’a donné des
perspectives et nourri mes espoirs
d’avenir. »

Le sport aide l'ancien spécialiste
d’athlétisme a se libérer des pensées né-
gatives. Et, plus que jamais, lorsqu'il
remporte ses premiéres courses en fau-
teuil roulant. « Jai été propulsé a une
époque pionniere », témoigne-t-il.

Au commencement était le
bricolage

On est a l'ere de I'innovation et des fa-
brications artisanales. Bernois d'origine
et lui-méme paralysé médullaire, Peter
Gilomen bricole des fauteuils roulants
de sport dans son atelier, assisté de
temps a autre par Heinz Frei. « Le sport
en fauteuil roulant a alors connu un es-
sor fulgurant », affirme le futur athléte
de classe mondiale, « bien qual'époque,
les médecins nous interdisaient les lon-
gues distances. » Selon eux, de telles
sollicitations n’étaient pas raisonnables
pour nous. Mais cela n’a pas suffi a dé-
courager nos deux pionniers. Venant
bientdt a bout de distances relevant du
marathon, ils s’inscrivent a des courses
pour personnes valides.

Avec la création de l'Association
suisse des paraplégiques (ASP) en 1980,
les personnes touchées accédent a une
plus grande visibilité grice au sport.
Sous l’égide de I'ASP, les clubs en fau-
teuil roulant voient le jour & travers le
pays. Un vent nouveau balaie le pays.
Lorganisation d'entraide des personnes
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Manuela Schir, vecteur d’image pour Paul Odermatt coache aussi la jeune
Nottwil. génération de para-athlétes.

Marcel Hug remporte
quatre meédailles d’or
aux Jeux paralympiques
de Tokyo en 2021 avec
son fauteuil roulant
high-tech OT FOXX.
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en fauteuil roulant encourage le sport
populaire et d’élite et l'offre est sans
cesse étoffée.

Aspect central de la rééducation
Ala création du Centre suisse des para-
plégiques en 1990, le sport en fauteuil
roulant prend ses nouveaux quartiers a
Nottwil. Avec ses conditions idéales, la
Sport Arena devient le point de ren-
contre annuel de I'élite mondiale a l'oc-
casion des ParAthletics. La Fondation
suisse pour paraplégiques (FSP) sen-
gage pleinement en faveur du sport et
non dans loptique de divertir les per-
sonnes touchées, lactivité sportive
étant un élément indispensable dansla
rééducation intégrale des personnes
paralysées médullaires.

Son pére fondateur, Sir Ludwig
Guttmann, a reconnu les remarquables
avantages de la rééducation intégrale,
intégré le sport dans le processus de ré-
éducation en 1944, peu apres l'ouver-
ture du centre des paraplégiques an-
glais & Aylesbury, et documenté les suc-
ces enregistrés dans une étude. Peu
aprés leur admission, les patient-es
sont aujourd’hui incité-es a avoir une
activité physique dans les limites de
leurs capacités. Et force est de constater
que le sport regroupe les aspects mo-
teurs, psychiques, régénératifs et de
coordination et permet de récupérer
I'usage de certaines fonctions clés.

Il renforce par ailleurs les muscles
indispensables pour les déplacements
en fauteuil roulant et prévient les bles-
sures.Et enfin, il permet de retrouver un
semblant de normalité apres de longs
mois de rééducation. « Le sport contri-
bue a une meilleure qualité de vieet ala
joie de vivre », explique Heinz Frei, « et
permet de développer une nouvelle per-
ception de son corps. » Les personnes
que leffort physique rebutait aupara-
vant ne deviendront pas des athlétes
d’élite en fauteuil roulant, mais cela
n'est pas une nécessité : « Une activité
physique réguliére suffit pour se fixer
des objectifs toujours plus ambitieux au
quotidien. »

Vecteurs d’image renommés

Le sport est indissociable du campus de
Nottwil. Linfrastructure dotée d’'un cir-
cuit de course a fait I'objet de dévelop-
pements constants. Offrant des condi-
tions idéales aux athletes du sport po-
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pulaire, du sport d’élite et & la reléve, le
centre d’entrainement sur rouleaux a
vu le jour en 2019.

De grands noms tels que Marcel
Hug, Catherine Debrunner ou Manuela
Schir viennent s’y entrainer et se font
les vecteurs d'image du réseau de pres-
tations du groupe lors de compétitions
internationales. IIs sont une grande
source d’inspiration pour la reléve. La
promotion de la jeunesse est d’ailleurs
I'une des principales missions de Paul
Odermatt,l'entraineur qui accompagne
Marcel Hug.

Cet éducateur social de 72 ans reste
aujourd’hui disponible du lundi au sa-
medi et transmet 'importance du sport
aux jeunes paralysés médullaires. « Il
est question de développement person-
nel et d'estime de soi. Ainsi que de santé
physique et psychique », affirme le Nid-
waldien. « Et 'aspect social ne doit sur-
tout pas étre sous-estimé. »

Le fauteuil roulant le plus rapide
au monde

Nottwil s’est aussi fait un nom dans la
conception de fauteuils roulants. Une
vision est née chez Orthotec, une filiale
de la FSP, au cours de Iété 2017:
« Construisons le fauteuil roulant de
course le plus rapide au monde ! » Aus-
sitot dit, aussitot fait : le produit ultra-
moderne qui en a résulté et a souvent
fait les grands titres se nomme
OT FOXX. L'écurie de F1Sauber Group a
participé a sa conception, tout comme
I'EPFZ et la Recherche suisse pour para-
plégiques. Marcel Hug a lui aussi joué
un role déterminant. Avec son bolide, il
est méme quadruple médaillé d'or aux
Jeux paralympiques de 2021 a Tokyo, ot
Heinz Frei concourt lui aussi et rem-
porte, en handbike, une incroyable
35¢ médaille paralympique a l'age de
63 ans. La méme année, Marcel Hug
pulvérise un nouveau record mondial
sur distance marathon et remplace
Heinz Frei, qui détenait le meilleur
temps depuis 1999. « Je suis surpris que
mon record ait tenu aussi longtemps »,
convient Heinz Frei. Il a tout connu, de
I'époque des pionniers aux temps mo-
dernes.Et de conclure : « Nous pouvons
étre fiers de nos sportives et sportifs et
de Nottwil. » Car sans la Fondation
suisse pour paraplégiques, de tels pro-
gres auraient été impensables.
(pmb/fsp, kohs)

Sport

Epoque pionniére

Peter Gilomen (a g.) a aussi inventé
la coque du méme nom et rendu le
sport d’hiver accessible aux per-
sonnes paralysées médullaires.

Au début, le Club en fauteuil rou-
lant de Kriens était le plus actif au
sein de I’Association suisse des
paraplégiques.

Un parcours d’habileté dans les
années 1980.

Un grand classique parmiles compé-
titions:le marathon en fauteuil
roulant de Schenkon en 1986.
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Réseau de prestations 30

La Fondation suisse pour paraplégiques, ses sept filiales et deux
organisations proches exploitent un réseau de prestations
unique en Suisse destiné a la rééducation intégrale de personnes
paralysées médullaires.

Fondation suisse pour
paraplégiques

Au coeur du Groupe suisse pour

paraplégiques se trouve I'une

des plus grandes ceuvres soli-

daires d’utilité publique en

\ Suisse:la Fondation suisse pour

_ paraplégiques, fondée en 1975

compte prés de deux millions
de membres. Leurs cotisations,
dons et autres donations
constituent la base financiere
de ’ceuvre de solidarité.

Recherche suisse pour
paraplégiques

La Recherche suisse pour para-
plégiques effectue des re-
cherches en matiére de réédu-
cation intégrale appliquée aux
synergies entre les facteurs
physiques, psychiques et so-
ciaux chez les personnes bles-
sées meédullaires. «Institution
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d’importance nationale», elle
est supportée par la Confédé-
ration et le canton.
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Centre suisse des
paraplégiques

La clinique spécialisée assure
les premiers soins, la prise en
charge aigué, la rééducation
intégrale ainsi que le suivi a vie
des personnes ayant subi une
Iésion de la moelle épiniere ou
présentant des syndromes assi-
milables a une paralysie médul-
laire. Le traitement des pro-
blémes de dos et de douleurs
chroniques de tout type ainsi
que le sevrage des ventilateurs
constituent d’autres offres
centrales.

Association suisse des
paraplégiques
L’association faitiére des per-

i"}\ sonnes paralysées médullaires

€

§\ compte 27 clubs en fauteuil

M roulant, s’engage pour ré-

pondre aux préoccupations

/ sociétales, sociales, politiques

//// et personnelles de ses
§ membres et oeuvre en faveur de

E'.z.‘? I’inclusion et de I’'amélioration

O de la qualité de vie des per-

sonnes touchées. Son offre de

prestations comprend I’Institut
de conseils juridiques, le dé-
partement Sport et loisirs en
fauteuil roulant, le Centre
construire sans obstacles et le
département Conseils vie.

«

s

-§

— @ L=
Espace visiteurs ParaForum % ‘
@@

e
&

W

Dans I’espace visiteurs a
Nottwil, ’exposition interactive
offre une multitude d’informa-
tions sur le théme de la paraly-
sie médullaire. Le ParaForum
organise également des visites
guidées offrant un apergu
unique du travail sur le campus
de Nottwil.

“=
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Hotel Sempachersee
Avec 150 chambres (dont 70
accessibles en fauteuil roulant), ) I
40 salles de conférence et des Q
restaurants, I’Hotel & Confe-
rence Center Sempachersee
offre une infrastructure sans
barriéres et des conditions
idéales pour I'organisation de
conférences, séminaires et
autres événements. |l héberge
aussi les para-athlétes lors de
compétitions nationales et
internationales ainsi que les
proches des patient-es de la
I clinique d’a cote.

Orthotec

Filiale de la Fondation suisse
pour paraplégiques, Orthotec
encourage la liberté de mouve-
ment des personnes blessées
médullaires et de celles ayant
des restrictions similaires.
Loffre de prestations s’¢tend
du fauteuil roulant a la voiture

| adaptée, en passant par ’or-
thése individuelle ou les gants
tétra sur mesure. La fourniture
d’aides pour I'incontinence et
le quotidien constitue elle aussi
un pilier central d’Orthotec, qui
s’engage par ailleurs aussi pour
le sport en fauteuil roulant.

SIRMED
) (

* LInstitut suisse de médecine
<= d’urgence SIRMED est le pres-
tataire leader en termes de for-
mation dans le domaine des
. premiers secours, de la méde-

cine d’urgence et de

sauvetage.

Réseau de prestations

Le campus illustré
Lillustration du campus de
Nottwil fournit un apergu
du réseau de prestations du
Groupe suisse pour
paraplégiques.

@ + paraplegie.ch/objets-caches
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Active Communication
Fournisseur leader en termes
de technologies d’assistance
numeériques, Active Communi-
cation propose des solutions
sur mesure dans les domaines
des aides a la communication,
des adaptations de postes de
travail et de contréles d’envi-
ronnement. Siégeant & Stein-
hausen (ZG), ’entreprise
contribue ainsi dans toute la
Suisse a un niveau plus élevé en
matiére d’autodétermination et ¥
de participation pour soutenir
I’inclusion des personnes ayant
un handicap.

ParaHelp
ParaHelp conseille, instruit et
soutient les personnes qui ont
une lésion de la moelle épiniére
ou des syndromes assimilables
a la paralysie médullaire. De

s concert avec les proches, le
personnel soignant et les per- 2
sonnes touchées, ParaHelp

©
cherche des solutions pour que g
Y . -
ces derniéres puissent mener e
. . y .« o
une vie aussi autodéterminée E=
que possible & la maison, en /f:i',’
. =)
| colocation ou encore dans un A
centre de soins. &
Kt
J i" k
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«Penthousiasme des
collaborateurs et
collaboratrices est

IPun des principaux
ingrédients des
résultats exceptionnels. »

Heidi Hanselmann, présidente de la
Fondation suisse pour paraplégiques

« Convaincre avec humanite
et compétence»

Comment la Fondation suisse
pour paraplégiques envisage-t-
elle les cinquante années a venir?
Heidi Hanselmann, sa présidente,
fait le point.

Paraplégie

Heidi Hanselmann, que symbolise pour vous I’anni-
versaire de la fondation?

Sans nul doute : une histoire a succés hors du commun. Sans
la fondation, les personnes paralysées médullaires se trouve-
raient dans une situation indigne des standards suisses. Un
patient m’a confié récemment considérer Nottwil comme un
havre disposant de possibilités que 'on ne trouve nulle part
ailleurs et ot 'inclusion prend tout son sens.

Un parcours ardu avant d’y arriver

J'ai énormément d’estime pour les accomplissements du fon-
dateur de la fondation, Guido A. Zach, qui a bravé tant d’'obs-
tacles, porté par sa conviction que les personnes paralysées
médullaires nécessitaient un traitement spécial. N’arrivant
pas a ses fins dans son entourage de 'époque a Bale, il décide
alors de tracer sa propre voie.

Quel moment fort retenez-vous de cette histoire ?

Le résultat dans son ensemble, le Groupe suisse pour paraplé-
giques, et son vaste champ de prestations sous un seul et

Mars 2025
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méme toit. Lesprit particulier qui regne au sein du personnel
m’émeut encore et encore et se transmet a bon nombre de
patient-es. Je remercie tout particulierement les collabora-
trices et collaborateurs de l'engagement sans faille, du profes-
sionnalisme et de l'empathie déployés au service des per-
sonnes touchées. Leur enthousiasme est 'un des principaux
ingrédients des résultats exceptionnels obtenus par le groupe.

Loffre s’est continuellement développée depuis les

débuts. Sur quoi ’accent est-il mis?

Nous nous concentrons actuellement sur les nouvelles formes
de thérapie, les possibilités en matiére de robotique, les appli-
cations d’IA et les approches de recherche pertinentes. Nous
entendons marquer le progrés médical, thérapeutique et en
matiére de soins dans le domaine de la paralysie médullaire
ety apporter nos connaissances spécialisées. Le suivi a vie en
fait autant partie qu'une offre de moyens auxiliaires effi-
ciente.Nous ne suivons pas des tendances de mode, mais ana-
lysons les chances. Cela présuppose une grande expertise et
une gestion méticuleuse et responsable des moyens finan-
ciers a disposition.

La rééducation holistique proposée a Nottwil
permet-elle de couvrir les colits ?

Non. Sans le soutien de nos membres, nous ne pourrions pas
fournir toutes nos prestations, et je ne parle pas de solutions
de luxe, mais de mesures reconnues comme nécessaires.
Lorsqu'une personne ne bénéficie pas d'une rééducation suf-
fisante, des complications et des coits supplémentaires sont
inévitables. De méme, lorsque des transformations sont refu-
sées, l'activité professionnelle peut étre mise en péril. Tous les
domaines de notre réseau de prestations sont étroitement
liés. Grace a la grande solidarité de la population suisse, nous
pouvons largement contribuer & améliorer les conditions de
vie des personnes touchées, des prestations médicales a I'in-
tégration sur le marché du travail en passant par la thérapie.
Mes remerciements vont ensuite a toutes les personnes qui
soutiennent la fondation de maniére aussi efficace.

Comment la fondation abordera-t-elle les

50 années avenir?

Avec beaucoup d’énergie positive, denvie d'innover et de fer-
veur. Nous voulons convaincre par une qualité élevée, beau-
coup d’humanité et un savoir-faire sans cesse actualisé. Notre
offre doit étre attrayante et adaptée aux besoins de chaque
groupe d’age. Le personnel bénéficie de bonnes conditions de
travail, et les tout-petits apprécient la creche interne. Nous
mettons tout en ceuvre pour ancrer encore plus solidement la
fondation a I'échelle suisse, car chaque franc investi a un im-
mense impact pour les personnes touchées.

Quels sont vos objectifs pour les années a venir?
Dans sa stratégie 2025 a 2029, le conseil de fondation met
l'accent sur le renforcement du groupe, car la diversité des
offres ne pourra étre harmonisée que dans un effort commun.
Parmi les champs d’action figurent I'union des forces, le sou-
tien intégral a tout ge, notre attractivité en tant quemployeur
et le réseau de prestations unique dans l'esprit d'un centre de
compétence.
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D’autres solutions sont-elles nécessaires a partir
d’un certain dge ?

Lévolution démographique nous pose de nouveaux défis:
quelles possibilités soffrent aux personnes touchées en situa-
tion de dépendance intensive en ce qui concerne les soins?
Comment décharger les proches ? Nombreuses sont les nou-
velles approches aidant les personnes en fauteuil roulant a
devenir plus autonomes, en particulier dans les domaines de
la robotique et de la numérisation. Les jeunes ont eux aussi
besoin d'offres spécifiques comme la ParaColoc, qui leur per-
mettent de s’entrainer aux taches quotidiennes, une forme
alternative de logement trés demandée.

Quels sont aujourd’hui les plus grands défis ?

La fondation ne peut prendre en charge aucune prestation a
long terme entrant dans le domaine de compétence du sec-
teur public ou des caisses-maladie. Les cas pour lesquels nous
devons faire valoir nos droits vis-a-vis des assurances se mul-
tiplient. Notre groupe propose des conseils juridiques et so-
ciaux auxquels il est de plus en plus souvent recouru.

Le nouveau financement hospitalier réduisant la
durée du séjour de rééducation s’avére-t-il lui aussi
problématique ?

Les solutions transitoires font défaut lorsque les personnes
touchées ne nécessitent plus d’hospitalisation, mais ne
peuvent pas encore vivre seules chez elles. Il y a lieu de com-
bler cette lacune de marché. Le theme de I'inclusion continue
de nous occuper : nous avons déja accompli beaucoup de
choses, mais bien des difficultés restent encore a résoudre.

Quels sont vos projets personnels ?

Je continue a tout mettre en ceuvre pour que le Groupe suisse
pour paraplégiques puisse fournir aux personnes touchées
un soutien unique en son genre et que nous franchissions de
nombreuses autres étapes a leurs c6tés. Ce bien-fondé est ma
force motrice, conformément a notre devise anniversaire :
« Ensemble, nous faisons la différence. » (kste/we)

Un don pas comme les
autres

Une pause a permis a Heidi Hanselmann
de concreétiser un réve de longue date au
cours de lPautomne 2024 :relier la Médi-
terranée depuis la cote atlantique via les
Pyrénées. Elle a ainsi accompli 927 kilo-
metres et 51061 m de dénivelé et fait
don a la FSP d’un franc par kilomeétre par-
couru pour une fabuleuse somme finale
de 1001 francs. Merci!

+ paraplegie.ch/don-special
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Agenda

29 mars a Nottwil

First Responder Symposium
C’est la plus grande manifestation
de formation continue pour les
first responders et les sanitaires
d’entreprise de Suisse.

+ firstrespondersymposium.ch
(en allemand)

4 mai a Zoug

Wings for Life World Run
Courir ensemble pour la recherche
sur la moelle épiniére:les partici-
pant-es du monde entier sont au
départ a laméme heure, que ce
soit au Flagship Run ou depuis
n’importe quel autre endroit grace
a l’appli Run. La Fondation suisse
pour paraplégiques en est parte-
naire nationale.

+ wingsforlifeworldrun.com

23 au 25 mai a Nottwil
ParAthletics 2025 Nottwil
L’élite mondiale de I’athlétisme en
fauteuil roulant se mesure chaque
année a Nottwil depuis 2014. Les
ParAthletics font partie des sept
grandes compétitions organisées
par le comité paralympique inter-
national. Entre 350 et

450 athletes y participent.

+ parathletics.ch (en allemand)

6 et 7 septembre a Nottwil
Journées portes ouvertes
C’est la grande féte d’anniversaire
de la Fondation suisse pour para-
plégiques. Sous la devise «En-
semble, nous faisons la diffé-
rence», elle invite ses membres et
toute la population a Nottwil pour
présenter son réseau de presta-
tions et offrir de nombreuses
attractions et surprises. Découvrez
ce que votre solidarité et votre
soutien ont permis de réaliser ces
50 derniéres années au niveau de
la prise en charge médicale, I'inté-
gration sociale et professionnelle
et du quotidien des personnes
touchées.

+ paraplegie.ch/ensemble
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Trait pour trait

Roland Burkart a fait métier de sa passion

2007:Premier dessin bancal comme
tétraplégique. Trois mois aprés ’acci-
dent, on me colle des stylos dans la
main — un sacré effort au lit dI’hopital.
2008: Je m’entraine aux thérapies
pour rendre les bras plus forts et plus
mobiles. En attendant, je dessine avec
la bouche.

2010:Deux opérations améliorent la
fonction du bras gauche, qui est plus
fort. Pendant mon rétablissement, je
dessine avec la main droite pendant
une année.

2015: Mon travail de fin d’études a la
haute école d’arts est le roman

graphique « Wirbelsturm». Sa publica-
tion deux ans plus tard marque le
début de ma carriére d’illustrateur.
2025:Avec ma femme et nos enfants,
on habite prés du Centre suisse des
paraplégiques, ou je profite du sou-
tien nécessaire et de I'offre sportive.

Roland Burkart, 44 ans, est devenu
tétraplégique suite a un accident du

travail. Lillustrateur dessine pour le
magazine «Paraplégie » depuis 2016.

+ rolandburkart.ch (en allemand)
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Fondation
suisse pour
paraplégiques

Invitation a ’assemblée
générale de I’AdB

Mercredi 30 avril 2025, 18h
Aula, Centre suisse des paraplégiques,
Nottwil

Ordre du jour
1. Allocution de Heinz Frei, président de I'’Association des bienfaiteurs
2. Approbation du procés-verbal de I'assemblée générale du 29 avril 20247
3. Rapport annuel du président
4. Informations de la Fondation suisse pour paraplégiques (FSP),
Heidi Hanselmann, présidente FSP
Approbation des comptes annuels 20247
a) Requétes des membres?
b) Requétes du comité directeur
Modification des statuts
Elections
Election de l'organe de révision
. Informations
. Divers

ISR

=2 © 0N

.l'—

Y Le procés-verbal 2024 ainsi que les comptes annuels 2024 peuvent étre consultés a partir du 28 mars 2025 sur
paraplegie.ch/rapport-annuel-adb ou demandés par écrit aupres de: Association des bienfaiteurs de la Fondation
suisse pour paraplégiques, Guido A. Zach Strasse 6, 6207 Nottwil.

N

Les requétes portées devant I'assemblée générale doivent étre adressées avant le 31 mars 2025 a:

Association des bienfaiteurs de la Fondation suisse pour paraplégiques, Guido A. Zach Strasse 6, 6207 Nottwil
ou a sps.sec@paraplegie.ch. Il sera tenu compte de la date du cachet de la poste ou de I'envoi du courriel avec paraplegie.ch/
confirmation de lecture. Les requétes des membres portées devant |'assemblée générale seront en ligne sur ag

paraplegie.ch a partir du 8 avril 2025.

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, ><g
Inscription a Passemblée générale 2025

I:l Je participerai a I'assemblée générale

Nom Prénom
Rue NPA/localité
N° de membre Téléphone

Veuillez renvoyer le talon d'inscription a: Association des bienfaiteurs de la Fondation suisse pour paraplégiques,
Guido A. Zach Strasse 6, 6207 Nottwil
Inscription en ligne: paraplegie.ch/ag



Meécanicien
par vocation
grace a votre

affiliation

Votre affiliation a la Fondation suisse pour paraplegiques
permet a plus de 60 % des personnes paralysees medullaires
de reintegrer le monde du travail. Merci pour votre solidarite.

Fondation
suisse pour
paraplégiques

( paraplegie.ch a




