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Les gestes qui sauvent.
Les apprendre et les
réapprendre.
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Cours de premiers secours et conseils dans les quatre
langues nationales, chez nous a Nottwil ou sur place
dans votre entreprise.

SIRMED, Institut suisse de médecine d’urgence
Guido A.Z&ch Strasse 2b, CH-6207 Nottwil sirmed.ch




3 Editorial

Au revoir Guido,
et merci pour
tout!

Le dernier numéro de «Paraplégie » a peine
imprimé, on apprenait que le fondateur de la
Fondation suisse pour paraplégiques, Guido A.
Zich, s’était éteint a Page de 90 ans, entouré de
sa famille. Dans les pages spéciales du présent
numeéro, des patientes, patients, collaboratrices
et collaborateurs I’honorent pour le réseau de
prestations unique au monde dédié aux per-
sonnes paralysées médullaires qu’il a créé ici, a
Nottwil. Ensemble, nous faisons nos adieux a un
homme hors du commun, doublé d’un visionnaire
et d’un pionnier. Mais son ceuvre, elle, demeure.

Sur le campus de Nottwil, douleur et gratitude
ne font plus qu’un. Guido A. Zach laisse a jamais
un grand vide derriére lui dans le domaine de la

rééducation. Son engagement a permis d’amélio-

rer durablement la qualité de vie des para et
tétraplégiques. Notre mission est a présent de
poursuivre sa vision d’égalité des chances et
d’une véritable participation des personnes tou-
chées au sein de la société.

Jusqu’au bout, il a accompagné le travail des

sociétés du groupe de son esprit critique et bien-

veillant, guidant notre route par ses précieux
conseils. Votre solidarité et votre engagement en
tant que membre nous aideront a faire perdurer
I’héritage que Guido A. Zach nous a laissé, selon
sa philosophie: « Comment aimeriez-vous que

¢a se passe si...?» Nous vous en remercions du
fond du ceeur.

Heidi Hanselmann D' iur. Joseph Hofstetter
Présidente Fondation suisse  Directeur Fondation suisse
pour paraplégiques pour paraplégiques

Juin 2026
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Campus de Nottwil

6,2
heures

de soins
sont prodigués
en moyenne
par jour et
patient-e au
Centre suisse
des paraplégiques.
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Linclusion dans le
sport d’élite

A Pécole de recrues de sport d’élite, terminée
par 51 personnes a la mi-mars, c’est la premiéere
fois qu’un tireur de Sport suisse en fauteuil rou-
lant (SSFR) et un athlete de la Fédération spor-
tive suisse de tir se sont entrainés ensemble. Les
deux tireurs sportifs zurichois, Stefan Amacker
(a dr.) et Jannis Bader, ont profité d’entraine-
ments intensifs communs. «La promotion du
sport d’élite de ’Armée suisse montre que I’inté-
gration du parasport dans les structures de
sport d’élite existantes fonctionne naturelle-
ment», explique Marco Bruni, responsable
Développement des athlétes SSFR. «Ainsi, nous
envoyons aussi un signal aux organismes sportifs
suisses, les invitant a continuer systématique-
ment sur cette voie. »

Paraplégie

Le nouveau film de la Fondation suisse pour
paraplegiques est disponible: « Jour pour
jour». Peter Hofstetter (64 ans, LU), Dominique
Hirschi (42 ans, BE) et Chiara Schlatter

(27 ans, BE) témoignent de leur quotidien en
fauteuil roulant et donnent des apergus
touchants de leur vie. Le film de 18 minutes
retrace leur combat pour se reconstruire

et mener une vie autodéterminée, grace au
soutien du réseau de prestations de la
Fondation suisse pour paraplégiques et de
ses societes.

+ paraplegie.ch/jourpourjour

Mise en ceuvre de la
Stratégie nationale

La Stratégie nationale Paralysie médullaire vise a améliorer durable-
ment la qualité de vie,'autodétermination et la participation sociétale
des personnes touchées. Elle a été développée sur la base de connais-
sances scientifiques tout en impliquant des personnes touchées, spé-
cialistes, institutions et autorités. Aujourd’hui, les premieres priorités
ont été définies pour la mise en ceuvre en 2026 : 'amélioration de la
respiration et la prévention de complications, un meilleur soutien lors
du passage de la rééducation au quotidien et un meilleur suivi des
proches. Cela afin de combler quelques lacunes dans tout le pays.

Infos et téléchargement:

+ paraplegikerzentren.ch
(en allemand)

Juin 2026



5 Campus de Nottwil

Catherine Debrunner, sacrée athléte
paralympique de PPannée

Les sportifs et sportives suisses aux plus grands
succes ont eté recompenseé-es a I’'occasion des
Sports Awards fin mars. Le prix de la catégorie

« Athléte paralympique » a eté remis a Catherine
Debrunner. En 2025, la Thurgovienne a confirme
ses succes apres les Jeux paralympiques de Paris
en remportant cinqg titres de championne du
monde a New Delhi (Inde).
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Une grande
confiance

La Fondation suisse pour paraplégiques
a de nouveau été classée a la 2° place du
GfK Business Reflector parmi les orga-
nisations sans but lucratif en Suisse.
Elle consolide ainsi sa position forte en
matiére de réputation. Le GfK Business
Reflector évalue chaque année la re-
nommée des entreprises et organisa-
tions aupres de la population, notam-
ment en termes de confiance, de
crédibilité et de responsabilité sociétale.

Sven Morgenthaler (devant, 2° a dr.) avec les T _- S -
donateurs, Philipp Rupp (1°" & dr.) derriére lui. |

La surprise

A leur sortie d’hdpital, Pavocat Philipp Rupp et quatre autres patientes et

patients ont invité I’équipe de traitement et d’autres patient-es avec qui 1 o o o O o
ils ont passé une période de rééducation intensive a Nottwil a un apéro au

restaurant Centro du Centre suisse des paraplégiques (CSP). Parmi les

hétes, il y avait Sven Morgenthaler (35 ans), qui a quitté la clinique a son followers

tour quelques jours plus tard. Lorsqu’un grand cadeau fait son entrée, .

le technicien en géomatique est bien surpris quand on lui demande de le sun{ent Ia.
déballer. En effet, Philipp Rupp avait organisé une collecte de dons a la Fondation suisse
clinique. Son ami regoit un appareil d’entrainement simulant le mouvement pour pa rap'égiq ues
effectué en ski de fond, appareil qui lui est devenu cher pendant I’hospi- 5

talisation. « Jamais je ne me serais attendu a cela», dit-il. «Ce sont les sur les reseaux
gens avec qui on a pris nos repas et eu un bon contact qui ont participé socilaux.
a la collecte. Avocat ou ouvrier, peu importe, on s’entend trés bien et

c’est Pessentiel. »

Juin 2026 Paraplégie



Merci Guido A. Zach

Aprés le décés de son fondateur, la Fondation suisse pour paraplégiques a
regu de nombreux messages, courriers et commentaires de patient-es et de
collaboratrices et collaborateurs. A travers une sélection d’extraits, nous
remercions Guido A. Zdch pour ’ceuvre qu’il a laissée derriére lui et faisons
nos adieux a un étre exceptionnel, un visionnaire et un pionnier.

Premier patient héliporté a Nottwil
(110.1990).

«Je déborde de gratitude
d’avoir pu effectuer

ma premieére rééducation
au CSP. Ce n’est que
quelques années plus
tard que j’ai compris quel
immense privilege cela
aété.»

J.S.




Féte de Noél au centre suisse des paraplégiques a Bale
(vers 1975).

«A PPépoque, le jeune gargon que
j’étais quadrillait les couloirs du CSP
en fauteuil roulant. Avec mes amis,
eux aussi en fauteuil roulant, nous
n’hésitions pas a pousser notre
entraineur a bout. Il n’y a qu’une seule
personne que cela amusait: Guido A.
Zéach. Nous n’oublierons jamais son
regard chaleureux et son esprit vif. »

Stephan

«Avec sa gentillesse et sa positivité, il n’a jamais cessé
de nous donner du courage. Guido A. Zdch savait
comment nous redonner force et espoir, et lorsque la
tristesse nous gagnait, il nous prenait tout simple-
ment dans ses bras. Il nous a montré comment tracer
notre propre voie en fauteuil roulant — avec dignité,
confiance, assurance et espoir.»

Brigitte et Corinne

«Nous tirons notre réverence a une
grande personnalité dont |la seule
vision doublée d’un grand courage,
d’un esprit pionnier et d’un engage-
ment de tous les instants a contribué
a changer le monde. Tu as eté un
fondateur, un précurseur et une force
inspiratrice. Ton ceuvre nous incite

a sans cesse reinventer ’avenir avec
bienveillance, courage et une
profonde confiance en I’évolution

de chaque personne.»

Karl et Roland

«J’ai pris rendez-vous avec Guido A. Zich afin de lui
demander un prét pour créer mon entreprise. Pen-
dant cet entretien, je lui ai présenté le projet avec
moult statistiques et chiffres. Puis il m’a posé une
question en réponse a laquelle je n’ai pu que bafouil-
ler des platitudes. Par un regard en coin, il avait déja
fait comprendre a ma sceur qu’il était d’accord et me
taquinait. J’ai obtenu I’aide demandée, qui m’a permis
de fonder mon entreprise et d’engager une dizaine
d’employé-es et apprenti-es. Pendant 21 ans, j’ai été a
sa téte. Je suis reconnaissant envers Guido A. Zach
pour ma carriére professionnelle. »

Philippe Mignot

« J’ai travaillé au CSP pendant deux
ans. Dix ans plus tard, Guido A. Zach
avoyagé comme passager a bord
de mon train entre Olten et Zofingue.
J’ai alors ouvert la porte du poste de
conducteur. Il m’a immédiatement
reconnu et m’a salué par mon nom.
Si, aujourd’hui, je vois une personne
en fauteuil roulant monter seule a
bord d’un train, je me rends alors
compte de tout ce que cet homme
aréalisé.»

Reto Liithy

Journées portes ouvertes sur le campus de Nottwil (2025).




«|l avait toujours un
sourire radieux aux
levres lorsqu’il entrait
dans une piece.»

Jana Vit-Pospisilova

«Tu as pu rendre tant de choses
possibles pour nous, para et tétra-
plégiques. Alors médecin-chef au
centre suisse des paraplegiques a
Bale, tu m’as montré le chemin vers
mon nouveau quotidien lors de ma
réeducation en 1985, et offert espoir
et soutien a ma famille. Je suis parti-
culierement fier et reconnaissant
d’avoir ete ton patient.»

Roberto Soldati

«Vous ne travailliez pas par obligation, mais par
conviction, pour celles et ceux qui avaient besoin de
soutien, d’espoir et d’une voix forte. Je n’oublierai
jamais votre humanité, votre inspiration et votre
faculté si charismatique a enthousiasmer les foules. »

Ruth Bittig

«Lors de mon premier jour au CSP, Guido A. Zich est
entré dans ma chambre et m’a dit: «Quand vous quit-
terez notre établissement, vous serez une personne
autonome. Nous nous occuperons de toutes les
taches nécessaires a I’arriére-plan, a vous maintenant
de vous concentrer sur votre rééducation.» 27 ans
plus tard, je vis encore sans aide externe, malgré une
lésion haute. Sa compassion et son infatigable enga-
gement ont contribué a changer durablement Patti-
tude de la société face au handicap.»

Maja Boller

« Sans lui, nous autres para et tétra-
plégiques n’aurions pas une vie
facile. Chaque patiente, patient,
collaboratrice ou collaborateur qui
a eu Phonneur de faire sa connais-
sance n’a pu qu’en faire I’éloge et
lui porter une trés haute estime. Un
grand homme doté d’une personna-
lité courageuse nous a quittés.»

Andrea Furrer

et Ty o o i
- J s -

Inauguration des batiments d’extension (2003).



«Pendant la rééducation de notre fille en 2003, nous
avons été témoins de votre gentillesse et de votre ser-
viabilité. Cette période a été trés dure pour nous, car
Fabrizia n’avait alors que 16 ans. Devenue tétraplégique,
elle a passé onze mois a Nottwil. Votre présence etvotre
soutien psychologique et financier nous ont aidés a
porter cette immense douleur.»

Famille Alecci

Guido A. Zich en discussion avec Hans
Schwegler, expert en logopédie (2025).

««Comment aimeriez-vous que ¢a se passe Si..?»
Cette question m’a accueilli chaque matin et accom-
pagné pendant plus de 30 ans dans mon travail. Tu
incarnais ’lhumanité, ’empathie et la compassion, va-
leurs que tu nous as laissées en héritage et qui sont
devenues «P’esprit de Nottwil»».

Hans

«Au mois d’octobre 1990,
j’ai été 'une des premieres
patientes arrivées a Nottwil
et me demande aujourd’hui
ou les para et tétraplegiques
seraient de nos jours si le
jeune médecin Guido A. Zach
ne s’etait pas engagé en
notre faveur.»

Vreni Stockli

Des collaboratrices et collaborateurs en pleine démonstration
d’un exosquelette (2025).

«Merci de m’avoir permis
de faire partie intégrante de
cette vision, et cela depuis
plus de 35 ans. Nous conti-
nuerons de la porter avec
une profonde conviction. »

Gisela Bucher

Guido A. Zidch féte ses 90 ans (1.10.2025).

«Tu étais une personne hors du commun et, comme ton
prénom le suggére, tu as été un précieux guide dans la
phase la plus sombre de ma vie. Du fond du coeur, je re-
mercie Phomme que tu as été, car ’empathie et le sou-
tien sont les valeurs les plus importantes pour guérir. »

Graziana Monaco

+ paraplegie.ch/guido-zaech-fr
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Marcher a nouveau:
un priviléege pave de
zones d’ombre

Certaines personnes vivant avec une paralysie médullaire incompléte
peuvent a nouveau marcher aprés leur rééducation. Une bonne nouvelle,
de prime abord, quand bien méme l’adjectif «incomplet» ne signifie pas
que tout est simple et s’accompagne souvent de malentendus.

P

Par une belle journée d’été en 1999,
Karin Schmutz gare sa voiture sur un
emplacement réservé aux personnes a
mobilité réduite dans la vieille ville de
Berne, sa carte de légitimation bien en
évidence derriére le pare-brise. Avec
précaution, elle fait quelques pas, lors-
quun homme l'interpelle : « 11 suffit de
boitiller un peu pour recevoir une carte
d’invalidité. Clest ce qui est bien en
Suisse ! » Ce jugement injuste blesse la
jeune femme. L'individu ne sait rien de
son état de santé, pourquoi se permet-il
un tel affront ?

Elle est sortie du Centre suisse des
paraplégiques (CSP) a Nottwil quelques
semaines auparavant seulement. Aprés
sept longs mois de rééducation, la jeune
femme alors dgée de 18 ans a pu laisser
son fauteuil roulant derriere elle au prix
d’immenses efforts. Mais tout cela n’a
été possible qu’en raison de sa paralysie
médullaire dite « incompleéte ». Lors de
son accident, survenu dans le cadre
d’un projet de spéléologie au gymnase,
certaines voies nerveuses dans la
moelle épiniére n'ont pas été entiére-
ment sectionnées, ce qui a permis a
Karin Schmutz de retrouver 'usage de

Paraplégie

ses jambes apres un certain temps de
récupération.

« A premiére vue, rien n’indique que
j’ai une lésion de la moelle épiniére »,
explique-t-elle. « Et pourtant, je vis avec
les restrictions qui y sont liées. » Per-
sonne ne voit a quel point elle doit se
démener pour parcourir a peine 200 m.
Les gens se retournent sur son passage,
chuchotent dans son dos. Parfois, les re-
marques sont plus frontales: «Ils
veulent toujours me coller une étiquette,
car ils ne savent pas que toutes les per-
sonnes touchées ne sont pas tributaires
d’un fauteuil roulant. »

Un quotidien certes plus simple,
mais pas sans limites

Des remarques concernant son droit de
stationnement fusent fréquemment,
confirme la responsable de projet au
marketing affiliations de la Fondation
suisse pour paraplégiques: «Je ren-
seigne volontiers dans le but de sensibi-
liser. Et cela aide si la personne en face
de moi adopte un ton et un comporte-
ment respectueux. » Lors de conversa-
tions en position debout, elle doit veiller
a son équilibre, car la voir vaciller peut

«Bien que je puisse
marcher, je vis avec
toutes les restrictions
liées a la paralysie
médullaire.»

Karin Schmutz

inquiéter ses interlocutrices et interlo-
cuteurs.

Le fait est que pouvoir se tenir de-
bout ou marcher malgré une paralysie
médullaire facilite la vie des personnes
touchées et favorise beaucoup leur au-
tonomie. Les transferts dans le fauteuil
roulant, qui sollicitent particulierement
les épaules, ne sont plus un probleme.
Les obstacles limitant la mobilité sont
bien plus faciles a surmonter. Les soins
corporels et I'habillement le matin s’en
trouvent eux aussi simplifiés, tout
comme les travaux ménagers ou les
voyages en bus, train ou avion. Les per-
sonnes touchées entendent bien sou-
vent : « Tuas eubeaucoup de chance ! »

Juin 2026



Mais ce quon oublie vite: les restric-
tions demeurent.

De petites choses, parfois. Du fait de
son manque de sensibilité, Karin
Schmutz ne sent pas la chaleur du sable
lorsqulelle marche pieds nus, par
exemple, ou lorsque sa jambe touche
par hasard le chauffage, ce qui peut par-
fois aboutir a des brilures, qu’il a d’ail-
leurs déja fallu opérer. Plus grave, l'ar-
throse dans les articulations des corps
vertébraux saccompagne de fortes dou-
leurs, également liées a sa démarche.

Une vie pavée de contraintes

Lorsquelles peuvent marcher, les per-
sonnes vivant avec une paralysie mé-

Juin 2026

dullaire incompléte doivent minutieu-
sement doser I'énergie disponible. Bien
souvent, on a envers elles des attentes
que l'on naurait jamais envers des per-
sonnes en fauteuil roulant. Les per-
sonnes touchées vivent pour ainsi dire
dans une zone d'ombre: elles ne gué-
rissent jamais complétement, mais ne
sont pas non plus percues comme des
personnes blessées médullaires. Tout
cela aboutit généralement a un profond
épuisement.

Karin Schmutz témoigne: «Dans
mon role de mére, mon travail, les théra-
pies et les visites médicales, jatteins
plus rapidement mes limites. » Aprés
ses études d’économie dentreprise a

Berne et en Australie, elle a travaillé plu-
sieurs années a temps plein au Cap
(Afrique du Sud) et & Hambourg (AlL).
Aujourd’hui, elle a réduit son taux d’oc-
cupation a 40 %, avant tout pour ses
deux enfants: «Je n’ai jamais remis
mon taux d'occupation en cause apres
larééducation, je voulais juste étre indé-
pendante et < fonctionner > a nouveau.
Mais avec tout cela, jétais éreintée.
Maintenant, jai appris a davantage res-
pecter mes limites. »

Tandis que d’autres parents vont
chercher leurs enfants a I'école ou au
jardin d’enfants a pied, Karin Schmutz,
elle, doit prendre son vélo ou sa trotti-
nette pour y arriver. Les sorties au su-

Paraplégie
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La paralysie médullaire incompléte

Diagnostic: paralysie incompléte

En cas de paralysie médullaire incompléte, les voies
nerveuses présentes dans la moelle épiniére ne sont
pas entiérement interrompues. épargne sacrée (exa-
men de la sensibilité et de la motricité de la zone péria-
nale dont les signaux sont véhiculés par la partie infé-
rieure de la moelle épiniere) est déterminante pour
poser ce diagnostic. Lorsque le cerveau y envoie des
signaux et que ceux-ci lui sont retransmis, on parle de
paralysie médullaire incompléte. Dans le cas contraire,
la paralysie est compléte. épargne sacrée est essen-
tielle pour le pronostic et donne une idée des chances
de progres dans la rééducation.

Echelle de déficience ASIA

Paralysie médullaire et vieillesse

Selon une étude de la Recherche suisse pour paraplé-
giques (RSP), les personnes avec une paralysie médul-
laire incompléte perdent plus de fonctions en vieillis-
sant que celles avec une paralysie compléte. «Nous ne
nous attendions pas a un tel résultat», affirme Carla
Sabariego, responsable de groupe a la RSP. Les per-
sonnes avec une paralysie incomplete démarrent avec
un niveau fonctionnel plus élevé et peuvent ainsi perdre
davantage de fonctions. Avec une paralysie compléte,
cette marge de manceuvre est moins grande. Il s’agit
donc de veiller a conserver son indépendance et sa
capaciteé fonctionnelle aussi longtemps que possible.

A D‘ g B (o]

4% Q&
Paralysie Paralysie
compléte incompléte
Aucune sensibilité La sensibilité est
ou motricité préservée

au-dessous du
niveau lésionnel,
mais pas la
motricité.

au-dessous du
niveau lésionnel.

C 6:%—)
Paralysie
incompléte
Sensibilité et motri-
cité préservées au-
dessous du niveau lé-
sionnel. La force des
muscles clés ne per-
met aucune capacité
fonctionnelle exploi-
table au quotidien.

° M
Paralysie
incompléte
Sensibilité et motri-
cité préservées au-
dessous du niveau lé-
sionnel. La plupart
des muscles clés gé-
nerent assez de force
pour une fonction au
quotidien.

E o

N
Normal
La sensibilité et la
motricité reviennent
a leur état normal
aprés une |ésion.

Les paralysies médullaires sont réparties en cinq catégories (A a E) selon les critéres de ’American Spinal Injury Association (ASIA).

Paralysie médullaire incompléte: répartition

23 %

Tétraplégie incompléte

45 %

68 % des participant-es a ’enquéte SwiSCI ont une paralysie

médullaire incompléte. (RSP, 2022)

Paraplégie

Paraplégie incompléte

29 %

27 %

Modérées/occasionnelles

30 %

Paralysie incompléte et douleurs

Tétraplégie incompléte

Paraplégie incompléte

[ Notables/chroniques

Les douleurs chroniques font partie des effets secondaires les
plus fréquents d’une Iésion médullaire. (RSP, 2022)

Juin 2026
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Au supermarché, Karin Schmutz manceuvre son chariot a grand-peine.

«Nous devons

définir ensemble des
objectifs réalistes
tout en laissant place
a Pespoir.»

Bjorn Zérner, médecin-chef
Paraplégiologie au CSP

Juin 2026

permarché doivent elles aussi faire I'ob-
jet dune planification minutieuse.
Difficile pour elle de manceuvrer le cha-
riot, mais elle peut, heureusement,
compter sur le soutien de sa famille.

Activer pour récupérer
ANottwil, pres de la moitié des patientes
et patients ont une paralysie médullaire
incompléte. Un tiers des personnes tou-
chées peut, au moins en partie, se lever
et marcher a nouveau. Lépargne sacrée
est déterminante pour poser un diag-
nostic (voir encadré). « Dans un pre-
mier temps, le diagnostic incomplet est
un signe prometteur, notamment lors-
quon l'annonce de maniére précoce a
I'unité de soins intensifs», affirme
Bjorn Zorner, médecin-chefau CSP.
Pour définir les objectifs thérapeu-
tiques, 'équipe de traitement se fonde
sur le résultat global de divers examens.
Concréetement, on ne parle pas de
« pertes », mais de « chances ». «Lac-
cent est mis sur les fonctions conser-
vées », indique le médecin-chef. « Car
c’est avec elles que nous pouvons com-
mencer a travailler. » Chaque paralysie
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médullaire est unique et requiert un
concept de traitement individuel.

Durant la rééducation, le systeme
nerveux endommagé doit étre réactivé.
Tel est pour ainsi dire le principe fonda-
mental de la prise en charge a Nottwil.
La répétition fréquente de schémas de
mouvement renforce les connexions
nerveuses endommagées de maniére
ciblée et améliore ainsi la fonction. En
matiére de paralysie médullaire incom-
pléte, il faut savoir que les fibres demeu-
rées intactes peuvent compenser des
fonctions de nerfs détériorés.

Entre espoir et incertitude

Les chances de recouvrer les fonctions
perdues varient fortement selon les cas.
L’éventail de pronostics va de « marcher
de fagon autonome » a « dépend dura-
blement du fauteuil roulant élec-
trique ». L'équipe de traitement doit
donc souvent gérer avec énormément
de délicatesse les attentes élevées des
personnes touchées. « Une gestion effi-
cace des attentes est indispensable
dans les cas de paralysie médullaire in-
compléte », assure Bjérn Zorner. «Il

Paraplégie
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« Je suis reconnais-
sante d’avoir pu
quitter le CSP sur
mes deux jambes. »

Karin Schmutz

faut communiquer honnétement les
faits, définir des objectifs réalistes tout
en laissant place a l'espoir. Car des sur-
prises peuvent se produire a tout mo-
ment. »

Il n'est pas rare que les personnes
touchées se mettent en téte de marcher
anouveau a tout prix durant leur réédu-
cation. Mais lorsque aprées des mois de
travail thérapeutique, les progrés ne
sont pas au rendez-vous, il faut savoir
manier le fauteuil roulant et se préparer
a habiter dans un environnement sans
obstacle. Un processus souvent particu-
lierement douloureux.

Dans le quotidien & la clinique, on
continue a entrainer les fonctions en-
core disponibles pour marcher, mais on
travaille simultanément & 'élaboration
d'un plan B: lutilisation du fauteuil
roulant. Le médecin-chefn’y voit aucun

Paraplégie
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Le parking, source de nombreuses discussions: les remarques désobligeantes
fusent lorsque Karin Schmutz sort en marchant de sa voiture.

inconvénient : « Lobjectif principal est
une autonomie maximale au quotidien
et la réinsertion au sein de la société. Or,
le fauteuil roulant favorise la mobilité et
prévient une sollicitation trop impor-
tante du corps. »

«Reconnaissante du privilége »
Karin Schmutz sait que sa paraplégie
incompléte apporte de nombreux avan-
tages. Elle se réjouit de chaque fonction
retrouvée depuis sa chute dans la grotte
et gere ses restrictions quotidiennes
avec sérénité. « A Nottwil, on pergoit
clairement le privilege de pouvoir quit-
ter la clinique sur ses deux jambes. Et
¢a, jen suis extrémement reconnais-
sante », confie-t-elle. Et lorsquon l'in-
terpelle dansla rue pour sa démarche, il
en découle souvent de fructueux
échanges et des expériences positives.

La spécialiste en marketing de
46 ans essaie de vivre sa vie dans la plus
grande autonomie possible et de n'étre
un fardeau pour personne. Elle n’a de ce
faitjamais demandé l'octroi d'une rente
d’invalidité. « Je suis heureuse d’avoir
une famille malgré ce qui m'est arrivé.
Les enfants ne se soucient pas de mes
restrictions et aident volontiers au quo-
tidien. » Pleurnicher n’est pas dans ses
habitudes,méme si elle est parfois triste
si elle pense aux loisirs et sports qu'elle a
dd abandonner. « Les enfants ont appris
a faire du vélo sans moi, je ne peux pas
les accompagner sur les pistes de ski ou
courir avec eux. J'avoue que cela me
manque parfois.» De prime abord, per-
sonne ne voit que chaque paralysie in-
compléte cache un combat. (kste/we)

+ paraplegie.ch/connaissances
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« Pour la sociéete,
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nous sommes inclassables»

Nadja Landolt-Schweizer accompagne les personnes avec une paralysie
médullaire incompléte — tout en s’appuyant sur ses propres expériences.

Nadja Landolt-Schweizer, de quels problémes
particuliers une paralysie médullaire incompléte
s’accompagne-t-elle ?

Bien des appréhensions sont liées au fait que cette condition
est invisible aux yeux de la société. Une médecin de famille
d’un certain age devenue tétraplégique incompléte m’a ra-
conté quavant son accident de vélo électrique, elle ne savait
pas qu'il était possible de marcher & nouveau avec une paraly-
sie médullaire. Durant sa formation, les lésions de la moelle
épiniere étaient a peine abordées, encore moins le fait qu’il en
existe plusieurs formes.

Lignorance est donc source d’incompréhension?
En effet, ce type de paralysie médullaire n’étant pas visible de
l'extérieur, les gens ne comprennent pas a quoi associer ces
restrictions. Les personnes touchées essuient des regards cri-
tiques lorsqu'elles traversent trop lentement la rue, ne laissent
pas leur place & des personnes dgées dans le bus, saident de
batons de marche nordique pour aller au cinéma ou utilisent
un fauteuil roulant pour la douche. Une instructrice de yoga a
récemment voulu me tirer sur les doigts en plein cours, car je
ne pouvais pas mettre les mains a plat sur le sol du fait de mes
restrictions.

Mais le fait de pouvoir marcher facilite malgré tout
votre quotidien?

Bien siir,j’apprécie de pouvoir parcourir certains trajets a pied
et d’étre plus libre qu'en fauteuil roulant, méme si j’ai tous les
autres problemesliés a la paralysie médullaire. Mon quotidien
est celui d'une personne paralysée médullaire, a la seule diffé-
rence que je dois me justifier en permanence.

A quel sujet?

Lorsque I'énergie me manque pour voir du monde apreés le tra-
vail, par exemple. Chez ParaHelp, nous constatons également
que, nayant pas connaissance du tableau clinique complet,
certains médecins de famille prescrivent les mauvaises théra-
pies aux personnes paralysées médullaires. A la naissance de
mes enfants, j’ai d’abord di renseigner I'hépital sur les parti-
cularités de ma lésion médullaire et lui fournir les informa-
tions spécifiques correspondantes.

Le corps médical n’avait pas conscience de vos
restrictions?

Tout a fait. Lorsquon marche & nouveau malgré une lésion
médullaire, la vie est une lutte perpétuelle. Il en va de méme
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Nadja Landolt-Schweizer, infirmiére clinicienne spécialisée en
paralysie médullaire chez ParaHelp et tétraplégique incompléte.

pour les assurances sociales. Les personnes touchées se dé-
menent jusqua leurs limites et sont ensuite pénalisées par les
assurances, qui ne leur octroient pas les prestations aux-
quelles elles ont droit. Parfois méme, elles reprennent le tra-
vail a des taux d'occupation trop élevés. Mais la plupart d’entre
elles ne peuvent plus travailler & plein temps et nécessitent
des phases de récupération.

A Nottwil, on les prépare a de tels défis, non?

En cas de paralysie médullaire incompléte, il est plus difficile
d’établir un pronostic individuel. Les personnes touchées
veulent atteindre des résultats souvent irréalistes, et ne com-
prennent la portée de leurs restrictions au quotidien qua leur
sortie de clinique.

Comment avez-vous vécu ce processus ?

Avecle temps, j’ai appris a mieux doser mon énergie et a écou-
ter mon corps. Et cela, je le dois a la responsabilité que j’as-
sume envers mes enfants, aujourd’hui 4gés de 2 et 5 ans. Chez
ParaHelp, je travaille a 40 %, répartis sur trois jours. Et cela me
convient parfaitement. (kste/we)

Infos complémentaires et vidéo:

+ paraplegie.ch/paralysie-incomplete
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roulant uh'e renaissance

Mickaél Luternauer quitte le Centre suisse des paraplégiques en 1993,
debout sur ses deux jambes. Il vit a cent a I’heure, se concentre sur le

travail et met son corps a I’épreuve en dépit de sa paralysie médullaire.
Jusqu’a ce que la réalité le rattrape.

Je m’appelle Mickaél Luternauer, j’ai au-
jourd’hui 52 ans.

Le 11juillet 1992, en week-end au Tes-
sin, je plonge la téte la premiére dans la
Maggia pour me rafraichir. Ma téte per-
cute le fond de la riviere et ma qua-
triéme vertébre cervicale se brise. Je ne
peux plus bouger, ni méme respirer. Par
chance, mes amis parviennent a me
sortir rapidement de l'eau. La Rega
m’héliporte vers Lugano, oli je subis une
opération. Puis on me transfére au
Centre suisse des paraplégiques (CSP) a
Nottwil. Une tétraplégie m'est alors
diagnostiquée. Une période difficile et 6
combien douloureuse commence alors.
Chaque nouveau mouvement, aussi in-
fime soit-il, est une victoire. Petit a petit,
les muscles reprennent vie. Cinq mois
plus tard, je peux quitter le CSP sur mes
deux jambes.

Au mois de septembre 1993, je ren-
contre Crystel, la femme qui, depuis,
partage ma vie. Nous nous marions en
2004 et adoptons trois enfants entre
2011 et 2019. Je ressens chaque jour la
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profonde gratitude d’avoir pu construire
une aussi belle famille.

La normalité a tout prix

Malgré les difficultés pour me déplacer
ou réaliser certaines activités, il est
évident que je travaillerai a nouveau a
temps plein. Une rente Al est pour moi
hors de question, je veux avancer et as-
pire a la normalité. Je continue a m'obs-
tiner,jusqu’a ce que mon corps m’envoie
les premiers signaux dépuisement.
Mon équilibre et ma coordination de-
viennent précaires, mes forces maban-

«Pour moi, il est clair
que je travaillerai

a nouveau a temps
plein.»

Mickaél Luternauer

donnent. Mais je refuse d’admettre mon
handicap. Le travail compte énormé-
ment 2 mes yeux.

Le cOté gauche de mon corps fait des
siennes, sans parler des désagréments
typiques liés a ma paralysie incompléte,
qui ralentissent mon quotidien. Ma dé-
marche instable n'est que la partie
émergée de l'iceberg. Je réve surtout de
pouvoir vivre un jour sans douleurs.
Refusant de voir la réalité en face, je vis
pleinement sans tenir compte de mon
handicap. Je ne compte pas le nombre
de fois o mon épouse me retrouve
blessé au service des urgences apres
une chute au travail, lors d’'une activité
sportive ou simplement dans la rue.

Crystel vit en état d’alerte perma-
nent. Je me fixe des objectifs trop ambi-
tieux pour mon corps et pourtant, mon
esprit combatif me permet den at-
teindre un certain nombre. Je parcours
des milliers de kilometres a vélo et jai
méme poussé un jour jusquen Bour-
gogne depuis le Jura.Il m’arrive aussi de
monter au col du Grand-Saint-Bernard
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a skis de randonnée. Deux expériences
extraordinaires que je suis vraiment
tres fier et heureux d’avoir pu vivre.

Le chateau de cartes s’effondre
Ma derniére chute a vélo se produit a
l'arrét, lors d'une excursion en famille.
Ma jambe ne m'obéit plus, mon casque
vole en éclats lors du choc. Depuis, je
laisse mon vélo au garage. Mon déclin
physique commence en 2015, et c’est en
2019 que tout seffondre comme un cha-
teau de cartes.

Les médecins constatent que les ver-
tebres cervicales déplacées perturbent
les voies nerveuses dans la moelle épi-
niére. Pour prévenir une paralysie com-
pléte, huit d’entre elles doivent étre opé-
rées. II me faut plusieurs mois pour
entrevoir a nouveau la lumiére au bout
du tunnel. Sans ma famille, je n’y serais
jamais parvenu.

Je dois aussi une fiere chandelle au
Groupe suisse pour paraplégiques. Pour
remettre ma vie sur les rails,les Conseils
vie de I'Association suisse des paraplé-
giques m’aident a m'y retrouver dans le
dédale des assurances, me conseillent
et se chargent des nombreuses dé-
marches administratives. Léchange
avec les spécialistes et leur expertise

m’aident aussi a accepter ma situation.
Le département ParaWork du CSP m’ac-
compagne pres d'un an dans ma recon-
version professionnelle. Grice au sou-
tien de la Fondation suisse pour
paraplégiques, nous avons pu réaliser
des travaux dans notre maison pour la
rendre accessible en fauteuil roulant.

Le fauteuil roulant devient un ami
A lépoque, jaurais di écouter mon
épouse et accepter le fauteuil roulant.
L’arrivée de notre fille m’a finalement
fait changer d’avis. Sans fauteuil rou-
lant, je manquais de stabilité et ne pou-
vais pas m'occuper du bébé. Jai alors
pris conscience que cela ne pouvait plus
durer: la situation était trop dange-
reuse pour tout le monde. Parcourir cer-
tains trajets a pied me prenait de plus
en plus de temps et je me distancais
toujours plus de la vie sociale.

Accepter le fauteuil roulant a été
pour moi comme une renaissance. Il
m'est devenu indispensable et je m'y
sens bien. Auparavant, ma démarche
claudicante attirait les regards. Au-
jourd’hui, mon handicap est évident.
Jadis mon ennemi, le fauteuil roulant
est alors devenu mon compagnon de
route. Il facilite mon quotidien, me per-
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met de vivre de belles choses, d’'accom-
pagner mes enfants presque partout et
de me promener aux cotés de mon
épouse.

Mon employeur, le Groupe Corbat,
spécialisé dans l'industrie du bois, a
organisé en 2020 ma réinsertion profes-
sionnelle avec le soutien de ParaWork et
de l'assurance-invalidité. Il a méme ins-
tallé une rampe pour que je puisse accé-
der a mon bureau en fauteuil roulant.

Un nouvel équilibre de vie

Au mois de novembre 2025, on m’a im-
planté une prothese d’épaule pour parer
a mon arthrose de longue date. Mon
handicap est certes éprouvant, mais il
ne m'empéche en rien de vivre une vie
équilibrée et d’étre heureux. Jessaie
d’aller de l'avant et j’ai encore de nom-
breux réves, méme s’ils sont devenus
plus raisonnables. Ma famille est ma
source dénergie et ma motivation et
veille inlassablement a mon bien-étre.
Je m’appelle Mickaél Luternauer, jai
52 ans au compteur, je suis tétraplé-
gique incomplet et ma vie est belle.
(kste)

Mickaél et Crystel Luternauer vivent au rez-de-chaussée
de leur maison, rendu accessible en fauteuil roulant.
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Quand la douleur s’installe

Une paralysie médullaire s’accompagne bien souvent de douleurs chroniques.

Les personnes paralysées médullaires
souffrent fréquemment de ce qu'on ap-
pelle des douleurs « neuropathiques ».
Ces douleurs parfois lancinantes, par-
fois brélantes ou encore électrisantes
ne sont pas déclenchées par une bles-
sure organique aigué, mais par des dys-
fonctionnements du systéme nerveux.
Lorsquelles persistent, on parle de
« douleurs chroniques », un état patho-
logique en soi, souvent tres complexe,
difficile a traiter et ressenti par les per-
sonnes touchées comme étant particu-
lierement contraignant.

« Ladouleur m'impose des limites et
suscite de nombreuses craintes », ex-
plique Claudia Kaech, une patiente au
Centre suisse des paraplégiques (CSP) a
Nottwil, paralysée médullaire incom-
pléte depuis un accident de kitesurf en
Afrique du Sud. «Jessaie simplement
de ne pas leur accorder trop de place. »
Du fait de son haut niveau lésionnel, elle

était dans un premier temps bloquée
dans un corps non seulement paralysé,
mais également dénué de toute sensibi-
lité. Le rétablissement de certaines
voies nerveuses s’est ensuite accompa-
gné des premiers progres et, depuis
quelques mois, elle revient méme s’en-
tralner sur les appareils du CSP en de-
hors des heures de thérapie. Elle s’est
fixé comme objectif de marcher a nou-
veau, méme si les douleurs limitent en-
core souvent ses entrainements.

Prise en charge intégrale

«Les douleurs chroniques sont un fac-
teur symptomatique non négligeable
affectant plus de la moitié des per-
sonnes paralysées médullaires », pré-
cise Tim Reck, médecin-chef au Centre
de la douleur. «Elles restreignent cer-
taines fonctions,impactent la qualité de
vie et se répercutent sur le moral. »
Pour les traiter, son équipe s'appuie sur

Consultation au Centre de la douleur: Claudia Kaech
s’entretient avec le médecin-chef Tim Reck.
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la thérapie multimodale de la douleur,
qui consiste en une collaboration de
plusieurs disciplines selon le modéle
bio-psycho-social.

L’approche thérapeutique du Centre
deladouleur comprend diverses formes
de thérapies et de stratégies mentales
destinées a gérer les douleurs chro-
niques. « La chirurgie n’est pas une mé-
thode judicieuse pour venir a bout des
douleurs neuropathiques », affirme
Tim Reck. « Et bon nombre de médica-
ments utilisés présentent des effets se-
condaires. » Pour traiter efficacement
la douleur, il est donc d’autant plus im-
portant de ne pas négliger I'interaction
des autres mesures.

«Je me donne a fond»

Claudia Kaech a le sentiment détre
entre de bonnes mains. Elle vante les
mérites de 'approche holistique, la va-
riété des thérapies proposées et I'étroite
collaboration interdisciplinaire. Le dia-
logue avec les autres patientes et pa-
tients est pour elle trés enrichissant.
Au cours des premiers échanges, elle a
pu tirer profit de certaines informations
pour apprendre & mieux gérer ses dou-
leurs.

En tant quentrepreneuse dans le
domaine de la gestion du stress et ins-
tructrice de kitesurfet de wingfoil, elle a
pour habitude de toujours se donner a
fond. Mais la rééducation requiert de
plus grandes réserves dénergie et les
batteries sont plus vite a plat : « Au CSP,
j’ai dG apprendre a gérer mes ressources
résiduelles de maniére plus réfléchie. »
Mais elle ne perd pas espoir : « Dans ma
téte, je me vois déja marcher a nouveau.
Alors, je me donne a fond, mais sans
tomber dans I'exces. » (kste/we)

+ paraplegie.ch/centre-douleur
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«Les organes se rétablissent plus
lentement que les muscles »

Les troubles des fonctions vésicale, intestinale et sexuelle sont aussi monnaie
courante avec une paralysie médullaire incompléte. Au Centre suisse des
paraplégiques, ils sont traités dés le tout début de la rééducation.

Jiirgen Pannek, pourquoi 90 a 95 % des personnes
paralysées médullaires présentent-elles des troubles
des fonctions vésicale, intestinale et sexuelle ?

La commande de ces organes requiert un flux d'informations
depuis le cerveau par le biais de la moelle épiniere, puis un
flux retour. On peut se I'imaginer comme une boucle de
rétroaction. Une blessure au niveau de la moelle épiniére per-
turbe ce circuit d'information et le fonctionnement de l'or-
gane concerné.

La perturbation de I’information est donc
déterminante?

Oui. Clest avant tout la hauteur de la lésion médullaire qui
donne le ton. Plus elle est basse, et moins les organes sont ac-
tifs. Les conséquences telles que I'incontinence ou le sondage
sont particulierement désagréables pour les personnes tou-
chées. Lorsque la 1ésion est plus haute, des activités de substi-
tution sont déclenchées. Il peut s’agir de contractions vési-
cales pouvant s’avérer dangereuses, car elles endommagent
les reins.

Les para et tétraplégiques incomplets sont-ils
également concernés?

Pour les aider de maniére ciblée, nous mesurons chez toutes
les personnes touchées la fonction du bas appareil urinaire.
Chez les personnes paralysées médullaires incomplétes, le
spectre thérapeutique est un peu plus large, car nous pouvons
encore stimuler les fonctions résiduelles du systéme nerveux.
Cela vaut pour la vessie et pour l'intestin, mais ne s’applique
pas encore a la sensibilité des organes sexuels. Ladjectif « in-
complet » comprend un large éventail de cas et ne permet pas
d’énoncer des principes généraux.

Dans quelle mesure P’age joue-t-il un réle ?

Les patientes et patients avec une paralysie incompléte four-
nissent souvent de gros efforts afin de compenser les déficits,
sursollicitant ainsi leur corps. Si, pour pouvoir uriner, ils uti-
lisent ce quon appelle la « presse abdominale », ce méca-
nisme peut endommager le sphincter et la personne risque
I'incontinence en prenant de I'age. Or, ce risque est pratique-
ment inexistant lorsqu'une sonde est utilisée des le début. Des
changements liés a 'age concernant aussi les personnes sans
paralysie médullaire peuvent par ailleurs influer sur le trouble
fonctionnel — comme l'augmentation du volume de la pros-
tate ou la descente de la vessie.
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Prof. D" méd. Jiirgen Pannek, médecin-chef Neuro-urologie/
CMO Médecine périopératoire.

Cette sursollicitation est bien souvent portée par
I’espoir de retrouver un jour un quotidien « normal ».
Nous devons prendre de tels espoirs au sérieux et les aborder
avec les personnes touchées. Il se peut quelles quittent la cli-
nique sur leurs jambes tout en développant un trouble de la
fonction vésicale nécessitant une thérapie. Des examens de
contrdle réguliers s’avérent donc indispensables. Les per-
sonnes avec une paralysie incompléte n'effectuent pas tou-
jours leur rééducation dans un centre spécialisé. Un éventuel
surmenage peut ainsi aboutir 8 des dommages bien plus com-
plexes a traiter a posteriori.

Ne faut-il donc pas mettre a tout prix Paccent sur la
marche ?

Les nerfs en charge des fonctions vésicale, intestinale et
sexuelle présentent des connexions plus complexes et ont be-
soin de plus de temps pour se rétablir que ceux commandant
la marche. I se peut ainsi que la démarche soit bonne, mais
que d’autres fonctions ne réapparaissent pas, ce qui n’est pas
facile a accepter pour tout le monde. (kste/baad)
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Des malentendus
«courants»

Dans les esprits, paralysie médullaire et fauteuil roulant vont de pair.
Les personnes paralysées médullaires incomplétes se retrouvent ainsi dans
des situations plutoét inconfortables et parfois méme dégradantes.

«Les regards sont
dérangeants»

Andrea Treier, Wasserauen (Al)

«Alors, comme ¢a,
on va skier?»

Christof B6tschi, Saint-Gall ey
" Lorsque les.

Je porte des ortheéses et m'aide de batons de randonnée mon fauféuil roulant. Quand je suis a pied, personne ne
pour parcourir de plus longues distances. En entrant se rend compte de rien, Pinvisibilité complique les
dans un restaurant, un portier a voulu m'en débarras- choses. Bien des gens me croisent sans comprendre,
ser. « Personne ne randonne, la-dedans. » Une autre tant6t a pied, tantét en fauteuil roulant. Leurs regards

sont dérangeants. C’est pourquoi je renonce dans la
mesure du possible a mon fauteuil roulant, bien que je
ne devrais pas.

fois, un inconnu a lancé d’un ton sarcastique : « Alors,
comme ¢a, on va skier ?» D’autres s’exclament, dans
I'embarras : « Tout ira bien ! » Dans ces cas-1a, je ne dis
pas grand-chose, pensant simplement tout bas: si seu-
lement c’était aussi simple...

«Apte a travailler sans
restriction»

Karin Kaiser, Schweizersholz (TG)

Quand j’utilise des batons, je dois souvent me justifier. Et
lorsque je me léve de mon fauteuil roulant au supermarché
pour atteindre un rayon en hauteur, on me décoche des
regards en coin. Sans parler du travail : lorsqu’on peut mar-
cher, il est clair qu’on peut aussi travailler sans restriction.
Ma paralysie médullaire m’impose cependant des limites
auxquelles je ne peux rien changer, méme si je le voulais —
pour éviter toute discussion.
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« Ca fonctionne,

laenbas?»
Florian Bickel, Miihlau (AG)

Les personnes en fauteuil roulant se font parfois
aborder sans détour dans un bar sur la sexualité:
« Alors, tout fonctionne encore, 1a en bas ? » Méme si
la paralysie médullaire affecte les fonctions sexuelles,
les personnes touchées peuvent avoir une vie sexuelle
épanouie et des enfants. Mais pour ce faire, il faut
accepter son corps et entretenir une communication
ouverte et empreinte de confiance.

«La blonde prehdra
le train suivant»

Nadja Landolt-Schweizer,
Rapperswil-Jona (SG)

Dans les transports en commun, il arrive fréquem-
ment qu’un bus ou un train me file sous le nez.

A mon rythme, le temps de correspondance est
rarement suffisant. Lorsqu’a I’époque, les gens
couraient pour attraper le dernier train régional
aprés une soirée, je restais souvent a la traine.

Le personnel des chemins de fer voyait une femme
blonde qui n’avait visiblement pas besoin de se
hater, et démarrait.
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Décryptage

Apreés trois mois de rééducation, j’ai
déja pu rentrer chez moi. Aprés que
j’ai parcouru a pied les 57 km qui
séparent Nottwil de Schwyz, les gros
titres ont retenti: «La tétraplégique
miraculée », ont-ils commenté. Ou
encore: «Quand PPimpossible devient
possible.» Ne voyant pas ce qui nous
manque, a nous paralysés incom-
plets, les gens peinent a nous coller
aucune étiquette. Je n’ai certes pas
besoin d’un fauteuil roulant mais,
pour le reste, plus rien n’est comme
avant. Je suis moins résistante et j’ai
besoin de moments de repos en
journée.

W) Podcast

SCHNITT , .
Ecoutez les histoires d’Helen
wm% T

Hausler et de Florian Bickel
sous forme de podcast:

+ paraplegie.ch/podcast (en allemand)
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Atteindre le
bonheur en
avangant lentement

Paraplégique incompléte, Petra Weibel a appris a
s’accommoder de sa lourde fatigue. Aujourd’hui,
elle cherche sans cesse d’autres solutions pour ne
pas laisser ses restrictions prendre trop de place.

A

A la porte de son appartement & Zoug,
une carte nous accueille avec ces mots:
« Quelle chose étrangement belle qu’est
lavie!»

« Tellement vrai, n’est-ce pas », va-
lide Petra Weibel, dgée de 45 ans, le sou-
rire aux levres, les yeux pétillants. En
pleine confection d'une série de cartes,
elle manipule colle et ciseaux avec une
profonde satisfaction. A coté du canapé,
qui lui sert aussi de poste de travail tem-
poraire, I'attend son fidele fauteuil rou-
lant. Sans lui, rien ne va plus. Petra Wei-
bel est née avec un spina bifida occulta,
une malformation congénitale de la co-
lonne vertébrale recouverte par une
couche de peau, qui ne lui a été diagnos-
tiquée que bien plus tard.

Dans sa vie, elle a rencontré bon
nombre de situations étranges ou inex-
plicables. Et pourtant, elle a toujours été
convaincue que la vie lui sourit, que
tous les obstacles placés sur son chemin
avaient un but, et ne s’est jamais posé la
question existentielle de savoir si tout
cela avait un sens, préférant s’agripper a
cette phrase, devenue sa philosophie de
vie: «Toutes les plus belles histoires
commencent avec du courage. »

Grandir au rythme des opérations
Petra Weibel grandit a Menzingen (ZG).
Jeune fille solaire et pleine de vie, elle ne
peut toutefois pas vivre pleinement son
besoin impérieux de bouger, car ses
pieds sont déformés et elle manque de
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force dans les jambes. Sa démarche ins-
table attire des regards interrogateurs.
Elle doit renoncer aux longues randon-
nées et ne peut pas se mesurer aux
autres éleves pendant le cours de gym.
A15 ans, elle a déja une demi-douzaine
d’opérations derriere elle.

Enfant, elle se demande souvent:
«Est-ce bien nécessaire? Et pourquoi
moi?» En plus, un autre probléme lui
donne du fil a retordre : sa vessie hyper-
active. Enfant, elle subit deux opéra-
tions de dilatation urétrale, qui nap-
portent toutefois pas le résultat
escompté, la condamnant a courir sans
cesse aux toilettes et a lutter contre I'in-
continence. Mais elle se débrouille tou-
jours et évite toute activité qui pourrait
la mettre en difficulté.

Bien que les indices ne manquent
pas pour conclure & un spina bifida oc-
culta, aucun diagnostic clair n’est établi
et seuls ses symptdmes sont traités.
Jusqu’a ce que des douleurs persistantes
auniveaudu dos accablent la jeune fille,
alors 4gée de 17 ans. Des adhérences de
la moelle épiniere sont alors diagnosti-
quées, puis opérées, ce qui la soulage
briévement. Petra Weibel entend alors
le terme de spina bifida pour la pre-
miére fois, mais ne recoit aucun traite-
ment particulier.

Un sac a dos rempli d’aventure
Petra Weibel affronte ces phases de sa
vie avec un optimisme sidérant et ne
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Un moment rare dans Pemploi du temps: Petra Weibel
en compagnie de son amie Andrea Iten.

B .\ B s
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laisse pas les pensées négatives 'empé-
cher de réaliser ses réves. Elle devient
jardiniére d’enfants, puis se lance dans
une formation de pédagogue curative.
La jeune femme s’investit avec énormé-
ment de ferveur dans son travail et dans
tout ce qui compte a ses yeux. Devenue
marraine a cing reprises, elle joue de la
trompette dans une Guggenmusik, en-
tretient des amitiés et est bien souvent
la derniére a rentrer apres une féte. Avec
des amies, elle voyage a deux reprises
pendant plusieurs mois a travers 'Amé-
rique centrale et 'Amérique du Sud, et
apporte son soutien a un orphelinat au
Pérou. Pour pouvoir tenir jusquau pro-
chain arrét, elle ne boit quasiment pas
lors de longs trajets en bus.

Malgré une accentuation progres-
sive de ses troubles, elle refuse catégori-
quement de voir sa capacité a marcher
décliner. En 2011, elle subit un gros coup
dur: son gros orteil droit est infecté au
point quaucun antibiotique n’agit plus.
Lamputation est inévitable, et la perte
de cette partie de son corps la boule-
verse émotionnellement. Plus tard, elle
tirera profit de cette incroyable force in-
térieure gagnée a I'époque.

Ses produits font partie intégrante de I’assortiment du magasin

Fort heureusement, car tout se com-
plique : au mois d’aoiit 2014, Petra Weibel
quitte Arth (SZ) pour rentrer chez elle a
vélo électrique. Elle vient de régler les
derniers détails pour pouvoir accueillir
sa classe le lundi suivant, a la fin des
vacances d’été. Cycliste pourtant expéri-
mentée, elle fait alors une mauvaise
manceuvre, fréle le bord du trottoir et
chute. Elle s’en sort avec diverses frac-
tures au niveau du coude et du pied.

Le CSP, son aubaine
Le processus de guérison s’avére com-
plexe.Pendant prés d’'un an et demi, elle
doit s’aider de béquilles, et ne se rétablit
que trés lentement. A 'hopital, on lui
annonce pourtant : « L'os est consolidé,
vous étes guérie ! » Mais Petra Weibel
en estloin et souffre, car elle a perdu une
bonne partie des muscles de ses jambes
et peut encore a peine marcher. Elle vit
tant bien que mal au jour le jour et
s’écroule, épuisée, dans son lit le soir.
Kathrin Wyrsch, une bonne amie, lui
conseille de se faire examiner au Centre
suisse des paraplégiques (CSP). Elle hé-
site dans un premier temps, jugeant ses
problémes «trop peu importants»

b

de ferme Brochli a Oberwil (ZG).
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pour aller s’en plaindre & Nottwil. Mais
elle décide tout de méme de sauter le
pas. « C’était la meilleure chose qui ait
pum’arriver »,assure-t-elle aujourd’hui.

Au CSP, on lui explique les liens qui
l'aideront a se faire une image plus pré-
cise de sa situation. On la considére en-
fin comme une patiente atteinte de
spina bifida et les traitements adéquats
lui sont dispensés. De nouvelles adhé-
rences tissulaires limitant les mouve-
ments de la moelle épiniere sont a l'ori-
gine de ses troubles. Une opération est
indispensable afin d’éviter que sa capa-
cité & marcher n’en pitisse encore da-
vantage. Lorsqu'on lui annonce sa para-
plégie incompléte, Petra Weibel ne peut
dissimuler son étonnement: « Je n‘au-
rais jamais pensé que mes restrictions
étaient liées a un tel diagnostic. »

En 2018, elle recoit son premier fau-
teuil roulant, qu’elle n’a aucun mal a ac-
cepter comme un moyen auxiliaire, tout
en s’estimant chanceuse de la capacité
de marche qui lui reste. «Je suis vrai-
ment soulagée de pouvoir reprendre
part a la vie sociale sans devoir inlassa-
blement chercher un endroit pour pou-
voir m’asseoir. »
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Petra Weibel
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«Pouvoir prendre a
nouveau part
alavie en société
griace a mon fauteuil
roulant a été un
soulagement.»

Pédagogue curative de formation, Petra Weibel laisse volontiers libre cours a sa créativité, chez elle, a Zoug.

Récupération impossible

La Zougoise se sent parfaitement prise
en charge a Nottwil. «Jobtiens des
réponses a toutes mes questions, des
problémes vésicaux et intestinaux aux
sujets neurologiques ou orthopé-
diques », explique-t-elle tout en men-
tionnant que la prise en charge dans la
clinique spécialisée lui a permis de mai-
triser ses problemes de vessie. « Pour
les personnes paralysées médullaires,
l'offre du CSP est inestimable. »

Outre la prise en charge médicale,
elle évoque aussi les autres prestations
dont elle bénéficie a Nottwil, comme
l'assistance juridique proposée par I'As-
sociation suisse des paraplégiques
(ASP). Ou le soutien de la Fondation
suisse pour paraplégiques (FSP) pour le
financement d’'une voiture. Fervente
partisane des transports en commun,
elle change pourtant d’avis en devant
transporter son fauteuil roulant de

Juin 2026

sport, apres avoir décidé de se mettre au
badminton.

Petra Weibel se voyait déja remonter
la pente: «Au final, mes jambes ne
devaient plus me porter constam-
ment. » Maison estbien loin du compte,
et Petra ne profite d’aucun repos, pas
méme lors de vacances tranquilles.
Lépuisement cognitif prend des pro-
portions alarmantes, les absences a
Iécole se multiplient. Un burn-out est
alors suspecté. Mais finalement, le cou-
pable est découvert : c’est du syndrome
de fatigue chronique (EM/SFC) dont
souffre Petra Weibel.

Début 2021, elle doit renoncer a sa
fonction de pédagogue curative. Une
fois sa décision communiquée, elle
ressent un énorme soulagement. Bien
quelle adore son travail et les enfants, la
maladie la pousse a tirer un trait et a
repenser pres de 80 % de son ancienne
vie quotidienne.

Une planification méticuleuse
Elle ne fait aucune spéculation sur ce
qui a bien pu étre a l'origine de son syn-
drome de fatigue chronique. Le manie-
ment du fauteuil roulant n’a plus de
secrets pour elle. A présent, elle cherche
des solutions pour ne pas se laisser sub-
merger pas ses restrictions. Et les trouve
dans lactivité physique et la créativité.
Ses forces lui permettent d’accepter
six rendez-vous d'une heure par se-
maine tout au plus et d’entretenir des
contacts sociaux. Elle parle dun
«agenda bien rempli » lorsqu’il lui faut
honorer deux a quatre rendez-vous en
sept jours. Sa condition la contraint tou-
tefois a tout planifier dans les moindres
détails. Les entretiens lui colitent énor-
mément d’énergie et le processus de
récupération aprés des interactions
sociales peut prendre des jours, voire
des semaines, méme lorsquelle dort
beaucoup.

Paraplégie
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«Pour nous, le
fauteuil roulant n’est
aucunement un frein
dans notre vie.»

Tobias Amrein
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«Pour moi, le sport est la meilleure
thérapie. Il m’énergise et stimule
mon cerveau.»

Petra Weibel

Au début, elle craignait de se distan-
cer de son cercle d’ami-es, mais son en-
tourage se montre tres compréhensif
lorsquelle ne peut participer a des évé-
nements ou doit s’éclipser au bout d'une
heure.

Cest a vélo que Petra Weibel re-
charge de préférence ses batteries. Du-
rant 'été 2024, elle parcourt deux étapes
du Giro Suisse organisé par 'ASP en Go-
Tryke. Tout le monde sétonne quelle
puisse supporter de tels efforts phy-
siques. « Le sport m'énergise et stimule
mon cerveau. Et ¢a, c’est pour moi le
meilleur traitement au monde ! »

Le bricolage est «sa thérapie ».
Entre boites a messages, coffrets pour
enfants destinés a cultiver l'estime de
soi, cartes de veeux diverses et autres ca-
deaux personnalisés : elle investit toute
sa passion dans les produits quelle
vend dans sa boutique en ligne. Ce qui
I'anime : déclencher des émotions et les
ressentir elle-méme.
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Son travail de pédagogue curative lui
mangque. Les cartes qu’elle crée pour les
enfants lui tiennent d’autant plus a
ceeur, car elles lui permettent d'embellir
leur quotidien. Son message: en cas
d’échec du plan A, pas de panique, l'al-
phabet compte encore 25 autres lettres !

«Tant de choses sont encore
possibles»

« Petra sait apprécier la beauté dans les
détails », témoigne son amie Andrea
Iten. « Sa vision positive des choses
m’inspire. » Pour Kathrin Wyrsch, Petra
est « un ange ». Le fait qulelles commu-
niquent presque exclusivement via
WhatsApp ne la dérange pas du tout:
«Je crois que notre amitié a méme
gagné en qualité. »

En songeant au passé, Petra Weibel
ne ressent aucune nostalgie, mais une
profonde reconnaissance pour ce quelle
apuvivre.Elle aime se laisser porter par
une phrase de lauteur américain

Petra Weibel profite du calme sur les rives
du lac de Zoug, ou elle peut encore faire
quelques pas.
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En route dans la vieille ville de Zoug: le sport est un élément indispensable dans la vie de la quadragénaire.

Charles R. Swindoll : « La vie, c’est 10 %
ce que vous en faites et 90 % votre facon
de la prendre. »

Elle ne parle jamais de difficultés,
mais plutdt de chances. « On peut tou-
jours inviter le bonheur a entrer, encore
et encore, dans sa vie » est I'un de ses
mots dordre. Son conjoint, Tobias
Amrein, est entré dans sa vie il y a huit
ans. Il fait lui aussi I'éloge de tout ce
qu’ils peuvent entreprendre ensemble :
«Nous faisons au mieux. Et c’est encore
beaucoup. Le fauteuil roulant n'est au-
cunement un frein dans notre vie. »

Lalenteur a du bon

Le couple s'accommode de la fatigue et
ne renonce a aucune aventure. En 2025,
ils ont sillonné ensemble la Thailande
et la Nouvelle-Zélande pendant trois
mois en camping-car. Lorsquelle avait
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besoin de repos, Tobias partait faire une
longue randonnée. « Nous y avons tous
deux trouvé notre compte. En fin de
journée, tout le monde était content »,
se remémore Tobias Amrein. « Nous gé-
rons la situation avec brio. Jamais en-
core, je ne me suis demandé ce que se-
rait notre quotidien sans fauteuil
roulant ni fatigue. »

Pour ménager son énergie, Petra
Weibel évite tout stress. Elle sait quelle
nest pas la plus rapide mais, a ses yeux,
cela a aussi du bon, affirme-t-elle en
renvoyant a un livre du moine zen
sud-coréen Haemin Sunim, intitulé « Ce
que l'on voit en s'arrétant ». (pmb/kohs)

Boutique en ligne de Petra Weibel :

+ mitbringsal.ch

Voila a quoi sert
votre cotisation

La Fondation suisse pour para-
plégiques a aidé Petra Weibel a
financer ’achat d’une voiture

et I’a soutenue dans PPacquisition

d’appareils de sport.

Paraplégie
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Un coussin intelligent
favorisant la guérison

Un coussin de siége innovant aide a prévenir les escarres de décubitus et
contribue a leur guérison. La Fondation suisse pour paraplégiques soutient le
développement d’une application destinée a simplifier substantiellement
le quotidien des personnes en fauteuil roulant.

L

Lorsqu'une personne est longuement
assise, les zones du fessier particuliere-
ment sollicitées deviennent doulou-
reuses, prédisant ainsi déventuels
dommages au niveau de la peau et des
vaisseaux sanguins. Or, chez les per-
sonnes paralysées médullaires, ce si-
gnal d’alerte fait défaut. Le risque de
troubles de lirrigation sanguine, de 1é-
sions tissulaires, de plaies ouvertes
(escarres de décubitus) et donc d’infec-
tion augmente dans ces régions cuta-
nées. Sans compter que le processus de
guérison est trés lent.

Selon la recherche, chaque personne
en fauteuil roulant développe ce type de
probléme au moins une fois dans sa vie.
Lergothérapeute Uwe Schonhardt en a
fait l'expérience avec ses patient-es au
REHAB Basel. Il s’est alors mis a la re-
cherche d'un coussin assurant une
meilleure répartition de la pression. Ne
trouvant rien sur le marché, I'ingénieur
en mécanique, lui-méme mécanicien, a
mis la main a la pate et congu et déve-
loppé un premier prototype.

Un travail de pionnier prometteur
Du travail de pionnier d'Uwe Schon-
hardt est née a Winterthour (ZH) la
start-up RELiYOO, qui a poursuivi le
développement du coussin intelligent
avec dix collaborateurs et collabora-
trices et le concours de la Fondation
suisse pour paraplégiques, laquelle
avait déja apporté une aide financiere
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Le développeur Uwe Schonhardt, le COO Marcel Kalberer et Roman Senn (FSP)
(de g. a .dr.) s’entretiennent du développement du coussin.

durant la phase de lancement. « Notre
objectif est daméliorer sensiblement la
vie des personnes touchées avec ce
coussin », révéle Roman Senn, respon-
sable Développement de l'entreprise et
innovation a la fondation. « Nousy inté-
grons notre réseau et notre savoir-faire
afin de soutenir au mieux ce produit in-
novant. »

Chaque fessier a une forme diffé-
rente et d’autres zones ont un risque
descarre. Le coussin intelligent est
équipé de zones dair capables de
s’adapter a chaque anatomie et assu-

rant une répartition optimale de la pres-
sion de maniére entierement automa-
tique. Des capteurs controlent la
profondeur de lassise, régulent lair
dans les chambres, contribuent au sou-
lagement et méme & la correction des
mauvaises postures.

Ce coussin peut prévenir 'apparition
d’escarres de décubitus. Il soutient aussi
les personnes touchées dans le proces-
sus de guérison de points de pression
légers et leur permet de rester en posi-
tion assise sans alitement a long terme.
« Notre produit initial est spécialement
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nouveau coussin révolutionnaire.

concu pour les patient-es a haut risque
et constitue une solution idéale pour
tous les fessiers délicats», explique
Marcel Kalberer, cofondateur et COO de
entreprise fabricante. Ce dernier en-
tend rendre cette technologie accessible
a un maximum de personnes touchées
afin de leur offrir une meilleure qualité
de vie au quotidien et de leur éviter les
longs séjours en clinique.

Des patientes et patients
convaincus

Pres de 80 coussins sont déja utilisés
dans des cliniques et par des personnes
touchées, parmi lesquelles Bruno Gall-
mann, un tétraplégique de 66 ans domi-
cilié & Hausen (ZH). En fauteuil roulant
depuis plus de 40 ans, il confirme: « Le
coussin intelligent m'offre une plus
grande stabilité et une meilleure circu-
lation sanguine au niveau du fessier. »
Un bassin en position oblique et une co-
lonne vertébrale déformée ont provo-
qué des douleurs au niveau d'une
épaule. Mais grace a I’égalisation auto-
matique de la pression, les douleurs ont
pratiquement disparu.

Le retraité a déja eu trois escarres
dans sa vie de personne en fauteuil rou-
lant. Pour les prévenir et soulager la
peau, il se couche deux heures durant
en début d’aprés-midi. « Avec mon nou-
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veau coussin, je n’ai plus peur de rester
assis toute la journée lorsque je suis en
déplacement. » Grace a la prise magné-
tique, il peut sans probléme utiliser le
cble de recharge pour la batterie inté-
grée.

Le passage du coussin passif au
coussin actif a aussi convaincu la Fon-
dation suisse pour paraplégiques.
«Dans la vie de tous les jours, il peut ar-
river que l'indispensable soulagement

« Avec mon nouveau
coussin, je n’ai plus
peur de rester assis
toute la journée
lorsque je suis en
déplacement. »

Bruno Gallmann, tétraplégique

du fessier passe a la trappe », affirme
Roman Senn. Pour ménager leur peau,
les personnes en fauteuil roulant
doivent régulierement se soulever de
leur fauteuil ou se pencher vers I'avant
ou de c6té - quinze secondes tous les
quarts d’heure ou une minute toutes les
heures. Le coussin intelligent sen
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Points de pression:
attention danger!

Le Centre suisse des paraplé-
giques soigne chaque année
quelque 250 escarres de décubi-
tus, ou «points de pression». Les
patient-es restent en moyenne
62jours en clinique, voire plus d’un
an dans les cas aigus. Le traite-
ment consiste a ménager la peau
en position couchée (sur le cété
ou le ventre) et peut nécessiter
des opérations de reconstruction.
Les tissus traités sont davantage
sujets a de nouvelles escarres,

et les personnes touchées ne sont
souvent autorisées a s’asseoir
qu’un court instant. Les frais de
traitement s’élévent en moyenne a
100 OO0 francs par cas.

charge tout seul en déchargeant les par-
ties du corps a risque. Une appli permet
de paramétrer et de vérifier 'ensemble
des fonctionnalités.

Besoin de financement

Pour poursuivre le développement de ce
produit innovant pour toutes les per-
sonnes touchées, la Fondation suisse
pour paraplégiques et la start-up
RELiYOO sont a la recherche de nou-
veaux moyens de financement. Une re-
cherche clinique s’avére, par exemple,
nécessaire afin de mettre en évidence
les avantages d'un soulagement actif
dans la prévention des escarres et la ré-
duction des frais de santé. La Recherche
suisse pour paraplégiques en est égale-
ment partenaire.

Lergothérapeute Uwe Schonhardt et
tout son team de projet espérent que
leur coussin inédit se démocratisera
prochainement afin que toutes les per-
sonnes en fauteuil roulant puissent en
profiter: «Notre vision est celle d'un
monde ol une assise optimale est syno-
nyme d'une plus grande liberté, d'une
meilleure qualité de vie et, avant tout,
d’autodétermination. » (zwc/kohs)

+ reliyoo.com

+ paraplegie.ch/service-ambulatoire
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Le personnel, un facteur de
succes essentiel

Le Groupe suisse pour paraplégiques affiche un bilan positif pour 2025.
De plus, les efforts déployés en matiére de recrutement de main-d’ceuvre
qualifiée portent leurs fruits.

[SA¥ L~ HIFLdg

Une collaboratrice du Groupe suisse pour paraplégiques présente le réseau
de prestations aux visiteuses et visiteurs a POLMA a Saint-Gall.

Le rapport annuel 2025 du Groupe
suisse pour paraplégiques (GSP) pré-
sente un résultat global réjouissant. Le
produit d’exploitation du GSP a aug-
menté pour atteindre CHF 331,8 mio
(contre 313 mio l'année précédente),
avec des charges dexploitation de
CHF 329,5 mio (contre 313,9 mio en
2024), ce notamment en raison de
charges de personnel plus importantes
(+10,9 mio). Fin 2025, le GSP réalise un
résultat d’exploitation (EBIT) de
CHF 2,3 mio (-0,9 mio), le bénéfice an-
nuel séléeve a CHF 52 mio (contre
14,5 mio).

Employeur attrayant

Le GSP est I'un des principaux em-
ployeurs et centres de formation en
Suisse centrale. Lamélioration en

Paraplégie

continu des conditions de travail paie:
la fluctuation globale au niveau du
groupe sest située a 11,3 %. Celle du
Centre suisse des paraplégiques (CSP) a
baissé a moins de 10 % alors que la
moyenne suisse dans le domaine de la
santé est de 25 %. 63 postes ont été créés
a léchelle du groupe, 2203 personnes
travaillaient au GSP a la fin 2025.192 ap-
prenti-es et étudiant-es ont suivi une
formation. 80 % des apprenti-es sont
restés a la fin de leur apprentissage.

Plus de 154 OO0 membres
permanents

Alafin2025,deux millions de personnes
réparties surl,3 million de foyers étaient
affiliées a 'Association des bienfaiteurs
de la Fondation suisse pour paraplé-
giques (AdB). 11 583 affiliations perma-

nentes ont été conclues,'AdB comptant
désormais 154485 membres perma-
nents.

33,2 millions de francs d’aide
directe

La Fondation suisse pour paraplégiques
(FSP) a versé CHF 8,8 mio aux membres
accidentés (contre74 mio I'année précé-
dente). La totalité des prestations di-
rectes s’est montée a CHF 33,2 mio
(contre 29,7 mio).

63 513 contacts ambulatoires

En 2025, 1103 patientes et patients sta-
tionnaires avec une paralysie médul-
laire ont été traités au Centre suisse des
paraplégiques (contre 1045 'année pré-
cédente), pour un total de 62 720 jours
d’hospitalisation (contre 58936 en
2024). Parmi eux, 55 % avaient une té-
traplégie, 45% une paraplégie. Le
nombre de contacts ambulatoires a
augmenté a 63 513 (contre 62 128 'année
précédente).

Record de visites sur le campus
31300 personnes (contre 25237 l'année
précédente) ont visité I'exposition inter-
active a l'espace visiteurs ParaForum ou
ont participé a une visite guidée du CSP,
dont 5898 éléves - un nouveau record. A
l'occasion des 50 ans de la FSP, 30 000
personnes se sont déplacées a Nottwil
pendant les deux journées portes ou-
vertes pour découvrir les aspects im-
portants d’une vie avec une paralysie
médullaire. (réd/boa)

Le rapport annuel complet de la Fondation
suisse pour paraplégiques et des sociétés
du groupe est disponible sur:

+ report.paraplegie.ch (en allemand)
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Suisse romande

Sauver des vies en Romandie

LInstitut suisse de médecine d’urgence SIRMED inaugure ses nouveaux

locaux a Cossonay.

SIRMED étoffe son offre en matiéere de premiers secours, de
réanimation et de médecine de sauvetage en Suisse romande.
Les cours pratiques ont désormais lieu au centre TCS a Cosso-
nay (VD), bien accessible depuis 'autoroute. Ils complétent les
formations qui peuvent se tenir sur place chez les client-es
professionnel-les. Des entralnements spéciaux, des cours
pour instructeurs et des cours refresh pour les niveaux de for-
mation supérieurs sont également prévus.

Le développement d’un site de formation fixe fait partie
d’une stratégie durable et entend mieux répondre a la de-
mande croissante en Suisse romande. « Le centre de cours a
Cossonay nous aide a étendre davantage notre présence et a
étre plus proches de nos clientes et clients », explique Helge
Regener, gérant de SIRMED. Cette expansion vise la proximité
clientele, les partenariats régionaux et un niveau élevé homo-
géne en matiere de formation dans tout le pays.

L'équipe motivée SIRMED couvre I'ensemble de la chaine de
formation : des premiers secours pour le grand public a la qua-
lification approfondie pour les spécialistes du sauvetage. Le
programme de cours démarre en septembre 2026, I'inscription
aux cours se fait via la plateforme centrale. (réd)

Le centre TCS a Cossonay, ou se déroulent désormais les cours
de SIRMED pour la Suisse romande.

+ sirmed.ch

Le Montreux Jazz Festival
au son de l’inclusion

Le Montreux Jazz Festival et la Fondation suisse pour paraplégiques unissent
leurs efforts dans un projet conjoint destiné a sensibiliser le grand public

au theme de P’inclusion.

L'intégration sociale des personnes paralysées médullaires est
I'une des préoccupations centrales de la Fondation suisse
pour paraplégiques. Dans le cadre d'un projet commun, la fon-
dation a décidé de soutenir le Montreux Jazz Festival dans
l'agencement exempt de barriéres et empreint d’inclusion de
'un des bars du festival. Le bar sera accessible sans obstacle
pour le public en fauteuil roulant et une équipe mixte consti-
tuée de personnes avec et sans fauteuil roulant ceuvrera der-
riere le comptoir.

«Lobjectif de cette coopération est d’offrir une méme ex-
périence de I'événement a toutes les festivaliéres et festiva-
liers »,indique Mathieu Jaton, CEO du Montreux Jazz Festival.
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« Laccessibilité n'est pas un luxe, mais une évidence que cha-
cun-e peut mettre en pratique et vivre au rythme de son inspi-
ration. » Toute 'équipe se réjouit des enseignements qui dé-
couleront de ce projet.

Pour Mathieu Jaton, I'inclusion ne doit pas uniquement
étre visible, elle doit faire partie intégrante de l'expérience :
« Lobjectif de ce projet est de sensibiliser le public et de créer
des moments de dialogue s’inscrivant dans l'esprit bien carac-
téristique de notre festival. » (nean)

+ montreuxjazzfestival.com

Paraplégie
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Un don pas comme
les autres

En plein stade de hockey: ’'ambassadrice de la FSP Giulia
Damiano et le parathléte Serge Meystre.

Un maillot trés spécial

En janvier, la Fondation suisse pour paraplégiques
était présente a un match du Lausanne HC afin

de sensibiliser le public a la paralysie médullaire.
Les maillots portés a ’échauffement en hommage a
la légende du club, Joél Genazzi, ont ensuite été
mis aux enchéres. La star a pu remettre les recettes
de cette vente, soit 7116 francs, a deux institutions,
parmi lesquelles il a choisi la fondation. « Cette
institution me tient a8 coeur depuis longtemps »,
a-t-il confié. «Elle aide tant de gens de fagon
remarquable.» Nous sommes reconnaissants pour
tant de gratitude envers notre travail et pour ce
don spécial.

+ paraplegie.ch/don-special

La rédaction se réserve le droit de
publier les courriers de fagon abrégée.

Suivez-nous:

E d ©

facebook.com/ tiktok.com/ instagram.com/
paraplegie.suisse @paraplegie paraplegie

in o

linkedin.com/ youtube.com/
company/paraplegie ParaplegikerStiftung

Paraplégie

32

Vieil or

J’ai fait mon premier stage au centre des paraplé-
giques a Béle. J’en ai été profondément impression-
née, au point d’étre devenue physiothérapeute et
d’avoir exercé cette profession pendant plus de

50 ans. C’est avec plaisir que je vous offre les deux
montres en or de mes défuntes mere et belle-meére.
B. K.-B.

Lettres a la fondation

En 2025, j°ai eu un accident de moto en Sardaigne
pour lequel je n’étais pas fautif, a la suite de quoi jai
fait mon entrée dans I’incroyable univers du CSP.

Des larmes plein les yeux, j’ai pu lire la décision prise
cing mois plus tard concernant le versement du
montant de soutien de 250 OOO francs accordé aux
membres. Ainsi, je peux couvrir mes différents be-
soins. Le regard tourné avec confiance vers I’avenir,
j’adresse mes plus vifs remerciements a I’Association.
Urs Kuhnert, Wimmis (BE)

Pour que notre pére puisse rester le plus autonome
possible dans son logement, nous avons dd transfor-
mer la salle de bain et installer un ascenseur extérieur.
La contribution de la Fondation suisse pour paraplé-
giques nous a été d’une trés grande aide en ces
temps difficiles et nous a donné ’agréable sentiment
de ne pas étre seuls dans cette situation.

Gerold et Anja Burgener, Saas-Balen (VS)

Nous remercions de tout coeur la Fondation suisse
pour paraplégiques de son soutien en cette période
complexe. Grace a lui, nous avons pu faire IPacquisition
pour notre fils Marc d’une voiture adaptée qui accom-
pagnera son retour a une vie autodéterminée.

Famille Weideli, Zufikon (AG)

E-mail

J’ai regu votre magazine et le supplément consacré a
Guido A. Zach. Vous avez fourni un travail exceptionnel
pour rendre hommage & cet homme hors du commun.
Grace a lui, des milliers de personnes ont pu, peuvent
et pourront a I’avenir encore avoir une meilleure vie.
Doris Gasser

Comme a ’'accoutumée, j’ai lu votre magazine de
mars 2026 avec le plus grand intérét, et notamment
le supplément sur Guido A. Zach. Poursuivez son
formidable engagement en faveur des personnes
qui ont besoin d’aide.

Claudia Roux

Juin 2026
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Ai-je eté utile aujourd’hui?

En alerte permanente

Pascal Schaffner est conseiller en moyens auxiliaires chez Orthotec et,
depuis dix ans, un maillon essentiel du service du feu interne du campus.

L'alarme retentit, accompagnée d’une
montée d’adrénaline. Pascal Schaffner
garde la téte froide. Dans les moments
d’urgence, chaque geste doit étre étudié.
En un clin d’ceil, le conseiller en moyens
auxiliaires chez Orthotec endosse sa
casquette de pompier au sein du Groupe
suisse pour paraplégiques (GSP). Le
trentenaire enfile son équipement et
quitte son poste de travail pour re-
joindre le point de ralliement le plus
proche - I'intervention peut débuter !

Mécanicien vélo de formation, il
conseille les personnes paralysées mé-
dullaires dans leur choix d'un fauteuil
roulant adapté. Une activité porteuse de
sens, comme il dit: « Ma tache est de
proposer des solutions pour que les per-
sonnes touchées retrouvent un maxi-
mum d’autonomie. » Pascal Schaffner
évalue les besoins et ne s’avoue satisfait
que lorsque la clientéle l'est aussi.

«Chaque alarme compte »

Parallélement, il est aussi membre bé-
névole du service du feu du GSP. Il sou-
ligne I'importance de ce service d’ur-
gence sur le campus de Nottwil, qui

«Nous réagissons
a chaque alarme
avec la méme
concentration. »

Pascal Schaffner

compte une trentaine de recrues parmi
les différentes sociétés du groupe. Les
pompiers ne luttent pas que contre les
incendies, ils ont aussi une fonction de
protection contre les inondations et de
recherche, lorsqu'une patiente ou un
patient est porté-e disparu-e.
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Durant la phase de construction de
l'aile nord du Centre suisse des paraplé-
giques et l'adaptation des batiments
existants, certains détecteurs de fumée
ont réagi aux poussieres fines du chan-
tier et déclenché plusieurs fois I'alarme
incendie. Pascal Schaffner est alors in-
tervenu avec son équipe sans savoir ce
qui les attendait. Une intervention de
grande envergure s’est a I'époque avé-
rée nécessaire, se souvient le pompier :
«Nous réagissons a chaque alarme
avec la méme concentration. »

Heureusement, les urgences sont
rares. Trois en dix années de carriére, et
celles-ci sont toutes survenues a l'exté-
rieur du campus. Le service du feu in-
terne du GSP entretient une coopéra-
tion basée sur un soutien mutuel avec
celui de la commune de Nottwil.

Priorité a la sécurité
De nombreuses collaboratrices et colla-
borateurs du GSP pourraient convenir
pour prendre part au service du feu in-
terne : « Une bonne condition physique
est certes un avantage. Mais tout le
monde peut apprendre le métier de pom-
pier. Nous accompagnons nos nouvelles
et nouveaux collégues sur cette voie. Une
fois par mois, nous nous retrouvons pour
un exercice, et deux fois par an pour un
apres-midi chargé. » Un entrainement
incendie destiné a simuler des situations
dangereuses a aussi lieu réguliérement.
Préparation et sécurité sont les mots
dordre. Et apres leffort, le réconfort:
«Esprit de camaraderie, échanges et
humour sont des valeurs indissociables
du service du feu», explique Pascal
Schaffner. (pmb/we)

Paraplégie



Agenda

23 juin, Nottwil

Premiers secours bébés et
enfants

Le cours dispense des connais-
sances et des applications pratiques
permettant de réagir efficacement
en cas d’urgences impliquant des
bébés ou des enfants. Idéal pour
les parents, grands-parents, parents
de jour ou d’accueil, baby-sitters,
éducatrices et éducateurs.

+ sirmed.ch

Du 25 au 28 juin

Championnats suisses de
handbike

L’édition 2026 des championnats
suisses se déroulera sous forme
inclusive a Courtételle (JU), en
collaboration avec Swiss Cycling.

+ handbike.spv.ch

Du 26 au 28 juin

World Rowing Cup Lucerne
Depuis 2023, le para-aviron est
intégré aux régates organisées au
Rotsee. La Fondation suisse pour para-
plégiques est partenaire de cette
manifestation sportive inclusive.

+ lucerneregatta.com

Du 14 au 18 juillet

Swiss Open Geneva

Tennis de haut vol avec participation
helvétique: Nalani Buob et Giuliano
Carnovali défendront les couleurs
de la Suisse dans la catégorie Quad.

+ swissopengeneva.ch

4 septembre, Olten

Symposium CAA 2026

Le 9°¢ symposium CAA, conjointe-
ment organisé par Active Communi-
cation et la FHNW, conseille et met
en réseau des spécialistes, familles
et personnes touchées. Sujet:
«Fagonner des espaces de vie grace
ala communication alternative et
améliorée ».

+ paraplegie.ch/uk-symposium
(en allemand)
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Traits d’esprit

Arrét spécial

Je revenais de France avec ma fille

et son amie pour rentrer a Aarau.
Notre TGV est arrivé 8 Genéve avec une
heure de retard. J’avais réservé une
assistance, mais ma correspondance
était déja partie. Le personnel des CFF
m’explique: «Nous ne pouvions pas
faire attendre votre train. Vous pren-
drez le prochain.» — « Mais celui-ci ne
fait aucun arrét jusqu’a Zurich.» — «ll
arrivera a 2 h a Zurich et le train pour
Aarau partira au matin. Nous ne pou-
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vions pas laisser une personne en fau-
teuil roulant et deux ados se débrouil-
ler seules la nuit a Zurich. Votre train
s’arrétera donc exceptionnellement a
Aarau.» J’en ai pleuré de joie.

Témoignage d’Iris Bachmann. Illustra-

tion: Roland Burkart. Envoyez-nous vos
anecdotes en rapport avec le fauteuil

roulant a:

+ redaktion@paraplegie.ch

@)
@
Affiliation: personnes individuelles
avec ou sans enfants CHF 45, couples
et familles CHF 90, affiliation perma-
nente CHF 1000. Les membres
touchent un soutien de CHF 250 OO0
en cas de paralysie médullaire consé-
cutive a un accident, avec dépendance
permanente du fauteuil roulant.
paraplegie.ch/devenir-membre

Changements d’adresse en ligne et
questions concernant votre affiliation:
paraplegie.ch/service-center

Fondation suisse pour paraplégiques
Service Center

6207 Nottwil

TO41939 62 62

sps@paraplegie.ch
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SEMPACHERSEE

HOTEL

La passion de recevoir.

Une des plus grandes offres de Suisse en matiere d'infrastructure de conférence.

150 chambres d'hétel dont 74 accessibles en chaise roulante
40 salles sur 600 m? pour 600 personnes
2 restaurants, 1 bar et 1 bar & café
Espaces sportifs abrités et extérieurs
e A 15 minutes de Lucerne EF SEE

COLLOQUES EVENEMENTS PLAISIR

Hotel Sempachersee  Guido A. Zdch Strasse 2 6207 Nottwil
Tél. +41 41939 23 23  info@hotelsempachersee.ch  www.hotelsempachersee.ch

Une entreprise de la Fondation suisse pour paraplégiques
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