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POINT CHAUD | LA VALEUR DES GROUPES D'ENTRAIDE

« Les groupes d’entraide sont
des mines de savoir »

Ruth Dignds. Photo : Jris Haberli

Ruth Dignos est éducatrice
spécialisée et assistante
sociale. Depuis 2003, elle est
responsable des groupes
d’entraide de Parkinson
Suisse en Suisse alémanique.

Eva Robmann s’est entretenue avec Ruth Dignds,
responsable des groupes d'entraide

Ruth Dignds, vous étes responsable
des groupes d’entraide de Parkinson
Suisse depuis quinze ans. En quoi les
groupes d'entraide sont-ils utiles ?

Les gens qui se trouvent dans une
situation de vie similaire, par exemple
parce qu’ils souffrent de la méme mala-
die, peuvent intégrer un groupe d’entraide
pour trouver un soutien et un réconfort
mutuels. Au sein d’un tel groupe, non seu-
lement les personnes concernées et leurs
proches font 'expérience de la solidarité,
mais en participant activement, ils assu-
ment aussi leurs propres responsabilités.
Par ailleurs, les groupes d’entraide sensi-
bilisent le grand public en thématisant la
maladie et en fournissant des explications
sur différents sujets liés au Parkinson.

Quand vous avez pris vos fonctions au
sein de Parkinson Suisse, 'association
accompagnait déja 58 groupes d’en-
traide. Désormais, ils sont au nombre
de 77, soit 19 de plus.

Concernant ces chiffres, il est a noter
que les groupes sont des organismes
vivants. Apres la fondation, s’ensuit une
phase de stabilité, puis a un moment
donné, la dissolution. Les membres des
groupes vieillissent ensemble et par-
courent un long chemin commun. Ces
quinze derniéres années, bien plus de
19 groupes ont été créés. Il est agréable
de constater qu’ils représentent Parkinson
Suisse en Suisse romande, en Suisse alé-
manique et au Tessin.

Qu’est-ce qui fait la particularité
des groupes d’entraide ?

Au fil du temps, les membres des
groupes deviennent de véritables
expert(e)s de la maladie. Les connais-
sances spécialisées ne remplaceront jamais
lexpérience pratique. Les groupes d’en-
traide sont de véritables mines de savoir.
Leur objectif consiste principalement a
accompagner les membres au fil des chan-
gements de leur situation personnelle.
Grace aux groupes d’entraide, qui sont

14 pour aider a se prendre en charge, les
personnes concernées sortent de leur iso-
lement personnel et psychologique. Les
membres discutent de leurs expériences.
L'échange mutuel renforce et encou-
rage autodéveloppement de chacun(e).
Cest dans cet esprit que Parkinson Suisse
apporte un soutien conceptuel et financier
aux groupes d’entraide.

Parallélement aux groupes pour les
parkinsonien(ne)s, aux groupes pour
les proches, aux groupes mixtes et aux
groupes SCP et PSP, des groupes pour
jeunes parkinsonien(ne)s ont égale-
ment été créés. Pour quelle raison ?

Dans lidéal, les groupes d’entraide
sont dirigés par des parkinsonien(ne)s
ou par des proches. Occasionnellement,
les équipes de direction font appel a
des expert(e)s pour répondre a certaines
questions. Souvent, les jeunes
parkinsonien(ne)s sont encore dans
la vie active et ont des enfants en age
(pré)scolaire. Elles et ils sont préoccupés
par des sujets spécifiques a leur groupe
d’age, par exemple I'éducation des enfants
et la sphére professionnelle. La demande
de groupes pour jeunes parkinsonien(ne)s
ne faiblit pas. Or de nouvelles créations
sont sans cesse nécessaires : en effet, les
membres atteignant 'age de la retraite, les
questionnements évoluent. La stigmatisa-
tion de la maladie dans la société consti-
tue malheureusement un obstacle majeur.
Souvent, les jeunes parkinsonien(ne)s
hésitent longtemps a déclarer publique-
ment qu’ils sont malades.

Avez-vous des souhaits dans le cadre
de votre travail ?

Jaimerais que les groupes d’entraide
soient plus confiants et prennent davan-
tage l'initiative. Grace a leur travail de sen-
sibilisation et d’information, ils apportent
une contribution remarquable a la collecti-
vité. Jaimerais également voir naitre entre
la société et les groupes d’entraide une
relation d’égal a égal mettant en exergue
le droit a 'autodétermination. Les groupes
doivent étre considérés comme des acteurs
majeurs du systeme de santé.
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