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RETROSPECTIVE D'ENTRAIDE

Fin du groupe
Geneve ll

Le groupe d’entraide Genéve |l
a été inauguré en 2007. Cette
année, il a cessé ses activités.
Jeannine Stepczynski a pris la
décision de cesser d’en assumer
la responsabilité : « Ce ne sont
pas mes dix ans en tant

que responsable du groupe qui
me pesent, mais plutot

mes 26 années de vie avec le
Parkinson ! ».

Jeannine a vécu quatre ans a
New York a la fin des années
1960. Dés lors, l'art contempo-

L'équipe de conseillers de Parkinson Suisse - sur la photo Roselyse Salamin (a gauche) - répond gratuitement ) : ,
aux questions concernant les directives anticipées et le dossier de prévoyance. Photo : René Gossweiler rain a pris une place prépon-
dérante dans sa vie. De retour,
en Europe elle a fait de sa pas-
sion son métier. Or a 51 ans, son
neurologue lui a diagnostiqué un

Parkinson. Elle a alors décidé

« Les directives anticipées,
un droit du patient »

Les directives anticipées sont des dispositions de fin de vie dont la portée
est limitée au domaine médical. Ce droit du patient est entré en vigueur
en 2013.

d‘assumer la responsabilité d'un
groupe d’entraide.

Ces années passées a la téte

du groupe ont été marquées par
de nombreux échanges.
Jeannine a proposé des thémes
de discussion pratiques, enri-
chissants, mais aussi lourds

a porter - qu'il fait bon partager.
sibilité de communiquer peut également survenir C'est sur le theme de la rési-
a la suite d’un accident grave, d’'un coma ou d’une
attaque cérébrale.

Comme I'a exprimé un participant, parler des
directives anticipées, c’est « rentrer dans un cadre
intime ; ce n’est pas toujours facile, car c’est moi
que cela concerne et pas les autres ». En effet, les
rédiger est une démarche volontaire et non obli-
gatoire. U'auteur(e) des directives anticipées peut

Sujet tabou pour certains, manque d’informations
pour d’autres : nombreux sont celles et ceux qui
sont encore réticents a rédiger leurs directives anti-
cipées, ou dispositions de fin de vie. Le séminaire
« Les directives anticipées, un droit du patient »
du 28 mai a réuni quinze participants a I’hopital
Pourtaleés de Neuchatel pour traiter le sujet et en
donner des explications.

Parkinson Suisse a élaboré deux documents :

lience que s'est déroulée la
derniére réunion du groupe.

Depuis son diagnostic, Jeannine
tient un journal. Elle a publié ses
réflexions dans un livre intitulé
Ma vie avec P. Parkinson Suisse

Le livre est disponible en librairie

d’une part, les directives anticipées et d’autre
part, un dossier de prévoyance complet incluant
un mandat pour cause d’inaptitude permettant a
chacune et a chacun de réfléchir et d’indiquer ses
choix personnels pour la fin de vie, en cas d’inca-
pacité de discernement. Ces dispositions inscrites
depuis 2013 dans le nouveau droit de la protection
de I'adulte s’appliquent a I'échelon national et sont
contraignantes pour le corps médical.

La capacité d’agir et de décider de maniére auto-
nome peut étre limitée par la maladie de Parkin-
son. Aux stades avancés de la maladie, les facul-
tés mentales peuvent se dégrader jusqu’a entrai-
ner une incapacité de discernement. Cette impos-

désigner un représentant thérapeutique, une per-
sonne physique qui décidera du traitement médi-
cal a sa place s'il ou si elle n’est plus en mesure de
le faire. Plusieurs personnes ont été surprises d’ap-
prendre qu’en I'absence de directives ou de repré-
sentant thérapeutique, les proches seront habili-
tés a se prononcer a leur place, selon un ordre éta-
bli par la loi.

Les directives anticipées renforcent 'autodéter-
mination de la personne. Non seulement elles per-
mettent de faire respecter ses valeurs, mais elles
apportent aussi un soulagement pour les proches.

Roselyse Salamin

ou peut étre commandeé : 022 702

93 11 ou livres@medhyg.ch

Depuis son diagnostic, Jeannine
Stepczynski tient un journal.
Photo : Evelyne Erb
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RETROSPECTIVE . GROUPES D'ENTRAIDE

Sorties estivales

Parkinson Suisse accompagne plus de 70 groupes d’entraide en Suisse, dont une vingtaine
en Suisse romande. Trois groupes racontent leur activité estivale.

Groupe de Lausanne

Le jeudi 12 juillet, 17 membres du groupe
d’entraide de Lausanne ont profité de leur
sortie d’été pour aller chercher la fraicheur
dans I'univers d’Aquatis, sur les hauteurs
de Lausanne. Il y avait comme un petit air
de bord de mer et de vacances.

Le plus grand aquarium-vivarium d’eau
douce en Europe propose une immersion
dans le monde animal grice a une scéno-
graphie interactive basée sur des techno-
logies numériques innovantes. Les partici-
pants ont pu se changer les idées et décou-
vrir des milieux insolites et fascinants de
notre planeéte. Le temps d’un aprés-midi,
ils se sont plongés dans un voyage sur les
cinq continents a la découverte des prin-
cipaux écosystemes d’eau douce. Un par-
cours exceptionnel a travers I'Europe,
I'Afrique, I’Asie, I'Océanie et "Amérique
du Sud.

Aquatis place I'eau douce et la préser-
vation des milieux aquatiques au centre de
son message. Divers projets en lien avec le
développement durable sont mis en avant
lors de la visite et 'accent est mis sur les
enjeux environnementaux actuels.

En fin de visite, Ursula Claren
Miiller, responsable du groupe d’entraide,
a emmené les participant(e)s au res-
taurant d’Aquatis afin que toutes et tous

puissent étancher leur soif. Evelyne Erb

. X \\

Ursula Claren Miiller méne son groupe a
travers l'espace de la forét tropicale.
Photo : Evelyne Erb

On recherche:

temoignages

Groupe du Bas-Valais

Le mercredi 13 juin, une joyeuse cohorte
attend le bus devant la gare de Monthey
pour rejoindre I'autre partie du groupe
d’entraide du Bas-Valais dont les membres
habitent du c6té du Chablais vaudois.

Le bus traverse de nombreuses bour-
gades pour rallier Allaman, un joli village
situé entre Lausanne et Nyon. Cest a la
Pécherie que nous avons rendez-vous pour
l'apéritif. Le gai bourdonnement de tous
ces précieux échanges entre membres en
atteste : le temps d’une journée, la maladie
estreléguée au second plan, effacée par les
discussions joyeuses et animées.

Une fois le dessert terminé, il est temps
de se remettre en route pour aller visiter le
musée du chateau de Prangins, situé non
loin d’Allaman. Une guide nous attend a
'entrée. Fascinés d’emblée par les objets
exposés dans ce merveilleux site empreint
d’histoire, nous déambulons heureux et
déterminés dans les différentes salles
toutes plus belles les unes que les autres.
Captivés par I'architecture et la majesté de
ce lieu magique, certains oublient presque
que notre chauffeur nous attend patiem-
ment afin de prendre le chemin du retour.

Mireille Bileci

TR o Yy |

Le groupe s’est donné rendez-vous 4 la
Pécherie. Photos : Mireille Bileci

Groupe de Neuchatel

Pour les membres du groupe de Neuché-
tel, le mot « Rouvraie » sonne comme une
note joyeuse, heureuse, voire bienfaisante.
C’est dans cet endroit enchanteur situé sur
les hauteurs de Bevaix que le groupe a de
nouveau pris ses quartiers le temps d’une
journée. La date du 21 juin, le jour le plus
long de I'année, a été choisi a dessein par
Pierrette Furrer et son équipe de béné-
voles — parmi lesquels Erika Blandenier et
Véronique Favre. Le soleil, éclatant, a brillé
toute la journée.

Dés onze heures, un apéritif frais
fut servi a tous les convives dans une
ambiance chaleureuse menée par le choeur
des paysannes de la Béroche. A midi pile,
tous les invités se sont rassemblés autour
des tables décorées (comme a I'accoutu-
mée) avec grand soin par Pierrette Furrer
afin de déguster le diner composé de trois
plats savoureux.

De sympathiques animations ont égale-
ment marqué cette superbe journée placée
sous le signe du partage et de la détente,
ponctuée par d’enrichissants échanges.

Mireille Bileci

La journée fut ponctuée
d’animations sympathiques.

ntraide  Envoyez-nous votre témoignage :
1e photo (au moins 1 Mo) & : presse@parkinson.ch
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