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Groupe de soutien

Se rassembler pour respirer

Depuis 2019, des malades de Parkinson et leurs proches se retrouvent deux fois par mois
a la paroisse de Horbourg-Wihr, en partenariat avec I’'association France Parkinson.
Impulsé par Gilles, ex-conseiller presbytéral, et sa fidele épouse Frédérique, le rendez-vous

est cecuménique.

es convives savourent les patisseries

maison dans le jardin de Jeanine

et Jean-Jacques. Les beaux jours

se prolongeant, le rassemblement
du jour s’est improvisé 1a, au pied des
vignes de Wintzenheim. « Il s’adresse
aux aidants comme aux aidés mais
beaucoup de malades n’ont pas la chance
d’étre en bindéme et c’est dur », prévient
d’emblée Jeanine, qui aide Jean-Jacques
au quotidien. Sa voisine Mado, veuve,
abonde dans un de ses traits d’humour :
« Mes enfants ont du mal a comprendre
ma maladie. Il leur arrive bien de mettre
un pied dedans, mais ils Uenlevent
avant d’avoir mis le deuxiéme ! » Rire et
autodérision donnent le ton de ce moment
précieux, ou chacun peut étre soi-méme,

libéré des malentendus courants. Venu
seul lui aussi, Philippe partage ses
espoirs : il va bient6t se faire implanter
des électrodes dans le cerveau. La
médecine a fait d’énormes progres depuis
I'intervention que Gilles, aujourd’hui en
fauteuil, avait subie il y a 15 ans.

« Les gens me disent que ¢a a Uair d’aller.
Mais ils ne savent pas tout », insiste
Jeanine. « Parfois, ¢a va si mal que je ne
sais pas quoi faire, poursuit Anne, aux
cOtés de Jacques. Alors j’essaie de le faire

N

rire. » Son mari donne libre cours a sa

passion pour le chant, « excellent pour
entretenir la diction », défend-t-il. Des
étoiles plein les yeux, les deux époux se
souviennent des chorales qui ont forgé
leur relation. C’est surtout le moral qui est

fragile a présent. Hors de question pour
Anne d’accepter une aide a la toilette de
son mari. « Ce dont j’ai besoin, c’est de
souffler », insiste-t-elle. « 24h entieres pour
se rendre a une exposition a Bales ou Paris
sans avoir le nez sur la montre », s’autorise
a réver Frédérique, qui pallie jour apres
jour a la perte d’autonomie complete de
Gilles. Exceptionnellement, son beau-
frére va venir la relayer une dizaine de
jours pour qu’elle passe du temps avec
ses fils qui n’habitent plus la région.
« Quelques heures pour m’occuper de moi
sans avoir a m’inquiéter que Jean-Jacques
ne réponde pas au téléphone », ajoute
Jeanine plus modestement. Sa charge
mentale et émotionnelle I’a récemment
menée « a la limite du burn-out ». Pour

I'heure, son mari exclut de fréquenter
un accueil de jour. « La prestation n’est
pas au niveau », le conforte Gilles. Rien
qu'a cette idée, Jeanine culpabilise.
« Est-ce que ce n’est pas trop tét ? »,
s’interroge-t-elle. Frédérique promet a
Sylvie et Max, nouveaux venus, de leur
transmettre des tuyaux sur les possibilités
d’accueils temporaires. « II y a un
manque criant d’informations, dénonce
Anne d’expérience. Je n’ai méme jamais
pu avoir accés a un ergothérapeute pour
adapter notre logement », illustre-t-elle.
« Et quand on trouve a quelle porte frapper,
on se perd en imbroglio administratifs », a
déja saisi Sylvie.

Sorties et voyages

Qu’en est-il de cette idée de voyage ?
La pasteure Véronique Spindler, qui
coordonne les réunions, a déja initié
des sorties au musée ou au restaurant,
en confiance dans des salles privatisées.
« Quand les gens s’adaptent aux
difficultés du groupe, c’est possible ! »,
en retient-elle. La perspective d’une
virée plus lointaine enthousiasme tout
le monde. « Nous n’osons plus faire de
tels projets a deux », confie Jeanine. Pour

tous, résister a I'isolement est une lutte.
« Nous devons nous forcer a faire des
choses seules, a appris 'aidante. Mais
partager des sorties culturelles avec mon
mari est ce qui me mangue. » Comment se
déplacer ? Aller a Rome ou a Wingen-sur-
Moder ? Pour I'heure, les envies fusent.

Le café des aidants de la paroisse de Horbourg-Wihr se veut ouvert a tous, quelles que soient les pathologies.
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Déja, I'alarme du téléphone de Frédérique
sonne 18h. L'heure de donner a Gilles ses
médicaments.

Claire Gandanger

Contact :
veronique.spindler@uepal.fr - 03 89 41 47 24




