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POINT CHAUD ‘ LA VALEUR DES GROUPES D'ENTRAIDE

Un climat de compreé-
hension mutuelle

Au sein des groupes d’entraide, les membres
se sentent compris(es) et épauléle]s. La
jeune parkinsonienne Emma Stauffer raconte
son expérience.

) i". : R
Emma Stauffer est praticienne dipldmée en thérapie équestre. En 2017, cette mére de deux
enfants en age scolaire a recu le diagnostic de Parkinson a 44 ans. Depuis le début de l'année,
elle est a la téte du groupe d'entraide d'Aarberg. Photo : mad par Emma Stauffer

Au mois de mai 2017, on m’a diagnos-
tiqué un « syndrome parkinsonien de
I'adulte jeune ». Javais alors 43 ans. Le
sol s’est dérobé sous mes pieds. Je me
sentais impuissante et totalement livrée
a la maladie. L’avenir me semblait sou-
dain bien sombre. Aprés m’avoir annoncé
la désastreuse nouvelle, mon neurologue
m’a fourni de nombreuses informations.
Le magazine Parkinson en faisait partie. A
la lecture des articles consacrés aux diffé-
rents groupes d’entraide, une pensée s’est
imposée comme une évidence : je devais
m’inscrire le plus rapidement possible.

Je voulais échanger avec d’autres per-
sonnes concernées et j’espérais recevoir
des conseils pratiques. Je cherchais notam-
ment d’autres parkinsonien(ne)s dans ma
situation, a savoir de jeunes actives et
actifs avec des enfants en 4ge scolaire.

En feuilletant le magazine, j’ai été frap-
pée par la diversité et par le nombre de
groupes d’entraide soutenus par Parkinson
Suisse : il y en a plus de 70 ! Ils se répar-
tissent entre les groupes mixtes pour les
parkinsonien(ne)s et leurs partenaires, les
groupes réservés aux parkinsonien(ne)s,
les groupes pour les proches et les groupes
pour les personnes traitées par stimula-
tion cérébrale profonde. C’est I'existence
de plusieurs groupes pour les jeunes
parkinsonien(ne)s, qui a attiré mon
attention.

Mon premier contact avec la directrice
du groupe pour jeunes de Grenchen m’a
décue. Heidi Grollimund avait certes qua-
siment le méme age que moi quand elle
a appris sa maladie, mais cela remon-
tait a plusieurs années. Les plus jeunes
membres de ce groupe ont aujourd’hui
la soixantaine. Jai alors appelé le direc-
teur du groupe d’entraide d’Aarberg, dont
les membres se réunissent a cinq minutes
de chez moi. Apres une longue conversa-
tion enrichissante avec Ruedi Greber et
son épouse Anne, j’ai décidé de « tester »
le groupe.

Ma premiere visite m’a agréable-
ment surprise. J'ai été accueillie a bras
ouverts par I'équipe de direction et par
les membres. Toutes et tous se sont
présenté(e)s et ont raconté briévement
leur histoire. Quand mon tour est venu,
jai fondu en larmes. Spontanément, une
poignée de main chaleureuse d’un coté,
une tape amicale sur I’épaule de l'autre,
m’ont donné la meilleure des définitions
des groupes d’entraide. Dans cette piece,
tout le monde avait déja ressenti les émo-
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tions qui me submergeaient. Je me suis
sentie comprise et épaulée. A I'inverse, les
regards que je croise chez les personnes
qui me sont le plus proches sont parfois
interrogateurs et dubitatifs. Au sein du
groupe d’entraide, les mémes messages
sont immédiatement regus et entendus.

Apres cette premiere soirée, il ne faisait
aucun doute que je souhaitais rejoindre le
groupe. Mes réserves — par exemple le fait
que des personnes plus dgées ne puissent
pas se mettre a ma place — se sont vite
volatilisées.

Je participe aux réunions du groupe
d’entraide d’Aarberg depuis plus d’un an.
Chaque mois, je me réjouis de retrouver
les autres membres, de discuter ou simple-
ment de passer un agréable moment d’in-
souciance en bonne compagnie.

Lors de notre loto annuel, notre direc-
teur ne se portait pas assez bien pour ani-
mer la soirée. Ce jour-1a, son remplacant
avait les mains tremblantes, ce qui com-
pliquait considérablement la manipula-
tion des numéros. Etant en bonne forme
et habituée a organiser des événements
dans le cadre de ma profession, j’ai sponta-
nément pris linitiative d’animer la soirée.
Mon idée d’annoncer les numéros en fran-

cais, en anglais ou en allemand de temps &
autre, pour stimuler notre matiere grise, a
été bien accueillie et la soirée fut enjouée
et festive.

Quand le directeur du groupe a décidé
de subir une stimulation cérébrale pro-
fonde, j’ai proposé de prendre temporai-
rement le relais. Animée par un grand
dynamisme et beaucoup d’enthousiasme,
jai élaboré le pro-
gramme annuel 2019
avec notre équipe
de direction. Nous
avons conservé les
activités qui ont fait
leurs preuves tout
en essayant d’appor-
ter un nouveau souffle. Il me tient aussi
a ceeur que nous formions des réseaux
avec d’autres groupes d’entraide en vue
de développer des échanges constructifs.
Cette année, une manifestation commune
est par exemple prévue avec le groupe pour
jeunes parkinsonien(ne)s de Grenchen.

C’est en novembre 2018, a I'occasion
de la derniére réunion de I'année, que j’ai
passé ma plus belle soirée avec le groupe
d’entraide d’Aarberg. Pour moi, la prépara-
tion de cet événement n’a demandé aucun

®
o ‘e o Divers groupes Y‘(
‘2‘ d’entraide AK

a Groupes mixtes

composeés de parkinsoniens et de proches

a Groupes de proches

composés exclusivement de proches

& Groupes de jeunes

composés de parkinsonien(ne)s plus jeunes,
généralement encore actives/actifs, et de

proches

Adresses des groupes d’entraide : voir pages 46 et 47

ou www.parkinson.ch
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« Apreés cette premiére
soirée, il était évident
que je souhaitais rejoindre
le groupe. »

LA VALEUR DES GROUPES D'ENTRAIDE

effort, car la mécanique était bien huilée
depuis des années : chacun(e) savait qui
apportait quel plat, qui était responsable
de la décoration de la table et qui était
chargé de raconter les contes de Noél.

La présence de Ruth Dignos, respon-
sable des groupes d’entraide de Parkinson
Suisse, m’a particuliérement réjouie. Cette
soirée est restée dans les mémoires. Tout
le monde a apprécié de
vivre quelques heures
de détente, en dégus-
tant un bon repas
accompagné d’un
verre de vin. De par-
ler du Parkinson — ou
d’autre chose. De cher-
cher (et de trouver) ensemble des solu-
tions aux situations délicates. De répondre
aux questions. De constater que personne
n’est condamné a la solitude et d’obser-
ver comment les autres font face aux dif-
ficultés. De ressentir 'empathie ambiante.
De consoler parfois, de prendre quelqu’un
dans ses bras. Et le plus important : de rire
a gorge déployée, beaucoup et souvent. De
faire I'expérience de la 1égereté et le plein
d’énergie. Autant de raisons qui font que je
suis membre d’un groupe d’entraide.

Emma Stauffer

Groupes
d’entraide

Parkinson Suisse accompagne et soutient
77 groupes d’entraide dans toute la Suisse.

Suisse
romande

55

Suisse alémanique
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