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RETROSPECTIVE ‘ SEMINAIRES / GROUPES D'ENTRAIDE

Mieux accompagner son proche

Cette année, Parkinson Suisse accorde une place centrale aux proches. Le 22 mars, le premier

des trois séminaires pour les proches aidants a eu lieu a Genéve.

Roselyse Salamin. Photo : mad

Accompagner une personne dont la santé
est fragile est une tache exigeante. Les
six proches aidants qui ont participé au
séminaire du 22 mars a Genéve ont pu en
témoigner. Du fait des changements de

roles au sein de leur couple, ils endossent
de grandes responsabilités. Chacun a di
mettre en place sa propre stratégie. L'an-
nonce de la maladie ébranle la vie du
couple. Pour apporter du réconfort a
son conjoint, il faut accepter sa réaction.
La maladie de Parkinson peut mettre le
couple a I'épreuve, et I'aide d’un profes-
sionnel est parfois nécessaire.

S’investir dans ’accompagnement de
son proche et devoir supporter des réac-
tions telles que le déni, les angoisses ou
la colere est difficile. Le défi a relever :
découvrir comment vivre avec cette nou-
velle réalité. Accompagner un proche
dépendant peut entrainer des émotions
parfois contradictoires. Or contrairement
aux professionnels, les proches aidants ne
peuvent garder une distance émotionnelle.
Devoir négocier avec l'inconnu chaque
jour demande une énergie physique et
psychique de tous les instants. La proche

Nouveau groupe La Cote

Les responsables du nouveau groupe : Cécile Raboud, Jean-Luc Kozuchowski
et Daniel Gehring (a droite). Photos : Evelyne Erb

Un groupe de rencontre indépendant réu-
nissait déja des personnes atteintes par la
maladie de Parkinson a Gland. Nous avons
convaincu ses responsables de se rallier a
notre association et de devenir officielle-
ment un groupe d’entraide de Parkinson
Suisse, au profit du plus grand nombre.
En effet, la région de la Cote vaudoise est
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vaste et Parkinson Suisse n’y était plus pré-
sente depuis quelques années.

Dés lors, le groupe Parkinson La Cote
a déja pu bénéficier du soutien de notre
association grice, notamment, a lin-
tervention au sein du groupe de l’assis-
tante sociale de Parkinson Suisse. Pour la
premiére fois, Cécile Raboud, Jean-Luc

aidante ou le proche aidant devra s’adap-
ter au rythme de son conjoint et s’accorder
du répit pour étre présent dans la durée.

«Iln’y a pas que de la tristesse dans 'ac-
compagnement », ont relevé plusieurs par-
ticipantes, « mais aussi de nouvelles formes
de communications. » Il est important, tout
en aidant son proche, de préserver son
autonomie. En effet, 'exces de prise en
charge peut se révéler nocif pour le proche
comme pour le conjoint malade. Les par-
ticipants ont donné de belles définitions
du verbe accompagner. Pour certains,
C’est « étre » ou « faire avec son conjoint » ;
pour d’autres c’est un « partage », «un
cheminement ».

Communiquer avec son conjoint
malade passe par la parole, mais aussi par
les gestes et les attitudes. Les regards char-
gés d’émotion partagée vont au-dela des

mots. Roselyse Salamin

Kozuchowski et Daniel Gehring ont pu
participer a la journée de formation des
équipes dirigeantes des groupes romands
et rejoindre notre réseau.

Parkinson Suisse et le bureau romand
en particulier sont ravis d’accueillir les res-
ponsables du nouveau groupe Parkinson
La Cote et leur souhaite beaucoup de suc-

cés dans leurs activités. Evelyne Erb

On recherche un(e)
photographe

Vous étes photographe professionnel(le)
a la retraite ou passionné(e) de
photographie plein(e] de talent ? Vous
souhaitez réaliser des portraits et
photographier des manifestations pour
Parkinson Suisse (contre rémunération
sous forme de défraiements) ?
Contactez-nous ! presse@parkinson.ch



RETROSPECTIVE

GROUPES D'ENTRAIDE

Ou demander de Caide ?

C'est sous cette thématique qu'a eu lieu la journée de
formation des responsables des groupes d’entraide romands.

« Proche aidant, un engagement lourd au
quotidien : ot et comment demander de
l'aide ? ». C’est pour répondre a ces ques-
tions que les responsables des groupes
d’entraide romands se sont réunis le
7 mars afin de suivre la présentation de
Roselyse Salamin, assistante sociale de
Parkinson Suisse.

Le proche aidant est un autodidacte qui
développe des compétences émotionnelles,
administratives mais aussi techniques. Il
doit gérer le changement et faire face a
Pimprévu. A la longue, il court le risque de
s’épuiser, physiquement et mentalement.

L’attention des participants a été atti-
rée sur les signes avant-coureurs de I'épui-
sement. Quels sont les besoins du proche
aidant ? Ou et comment demander de
l’'aide ? La discussion fut animée. Roselyse
Salamin a énuméré les différents services

d’accompagnement tels que soins a domi-
cile, Spitex privés, foyers de jour, centres
d’accueil, sans oublier les groupes d’en-
traide de Parkinson Suisse. Pour le finan-
cement de ces prestations, elle a souli-
gné que certaines assurances sociales
apportent un supplément financier pour
pouvoir payer les aides et qu’en faire la
demande est un droit.

Des études de cas ont permis aux par-
ticipants d’envisager l’accompagne-
ment sous un angle plus détaillé. Ce sont
autant de connaissances qu’ils pour-
ront partager dans leur groupe. Roselyse
Salamin a conclu la journée par des recom-
mandations. En voici une : « Le proche
aidant ne doit pas attendre d’étre épuisé
pour demander un soutien ». Parkinson
Suisse est la pour vous soutenir dans ces

démarches. Evelyne Erb

Anniversaires des groupes d’entraide en 2018

Les groupes d’entraide sont de prime
importance pour toutes les personnes
concernées, les parkinsonien(ne)s et
leurs proches. Ils apportent de l'aide
et fournissent des réponses a de nom-
breuses questions, permettent de mieux

comprendre la maladie et assurent un
soutien pendant les phases difficiles et
exigeantes du Parkinson. Ils sont des
points de contact essentiels ot 'échange
d’expériences est primordial et ou
naissent et s’épanouissent des amitiés.

Nous félicitons plusieurs groupes d’entraide pour leur

grande pérennite.

=

Parkinson Suisse remercie les équipes de
direction des groupes pour leur indéfec-
tible engagement et pour les immenses
efforts qu’elles déploient depuis de nom-
breuses années. Nous souhaitons a tous

10 ans : groupe d'Aaretal, groupe de La Riviera
et groupe JUPP d'Uster

30 ans : groupes de Fribourg, Lugano et
Rheinfelden-Fricktal

les groupes d’entraide de notre asso-
ciation des réunions encourageantes et
informatives dont les membres ressor-
tiront plus forts et plus confiants pour

affronter I'avenir. Ruth Dignds

kA

Gladys Andrade, groupe de proches de
Genéve, a coté de Daniel Mathez, groupe
Bas-Valais. Jacqueline Emery, groupe La
Tour-de-Peilz, Doris Vernaz et Marie-Thérese
Gachoud, groupe de Fribourg (de gauche a
droite). Photos : Evelyne Erb

M. et Mme Basso, professeurs de tango.
Photo : Evelyne Erb

Riviera Tango

« Riviera Tango Fiesta » du 19 au

22 juillet a Vevey et La Tour-de-Peilz.
Rendez-vous a Vevey le jeudi 19 juillet
a 15 h pour suivre gratuitement une
présentation du Dr Claude Vaney sur
les bienfaits du tango pour les
parkinsoniens, suivie d'une initiation
au tango pour les personnes atteintes
du Parkinson et leurs proches.
Programme : www.riviera-tango.ch
ou 021 729 99 20.
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