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La maladie de Pa

rkinson

est-elle connue?

Résultat réjovissant d'une enquéte menée dans les ménages suisses:
la plupart des Suisses savent ce qu’est la maladie de Parkinson

Lors de I’assemblée générale de I’ Associa-
tion Suisse de la maladie de Parkinson
(ASmP) du 13 juin 1999, la surprise était
complete. Stupéfaction, étonnement et sur-
prise se lisaient sur les visages dans le pu-
blic. Bruno Laube, président de 1’ASmP
avait pos€ la question: «Qui pense que la
maladie de Parkinson est connue par moins
de 50% de la population?» Presque toutes
les personnes présentes ont levé la main.
Bruno Laube sourit, satisfait. «Je dois vous
corriger: presque deux tiers des Suisses
savent ce qu’est la maladie de Parkinson».

Une enquéte comme don

Bruno Laube a, comme par enchantement,
fait sortir un joli lapin de sa manche: une
enquéte représentative faite dans les mé-
nages de Suisse romande et de Suisse alle-
mande, réalisée par |’ Institut pour 1’analy-
se des marchés — Institut suisse pour le
marketing (Hergiswil). Au printemps 1999,
il avait frappé a la porte de cet institut et
avait évoqué la possibilité de réaliser une
enquéte. «Nous avons besoin de points de
repere pour définir et faciliter notre travail
futur», avait-il dit aux analystes de marché.
Il a toutefois ajouté qu’il y avait des pro-
blemes pour le financement de cette étude.
L’Institut s’est spontanément offert de
réaliser cette enquéte gratuitement pour
I’ASmP. D’autre part, I’ASmP a pu inté-
grer une question a un projet d’enquéte en
cours. Les frais se montant a Fr. 1500.— ont
€té passé en compte sous «sSponsoring.
«Nous vous aidons trés volontiers dans la
mesure de nos moyens», a dit Rena Snoy
de I'Institut pour 1’analyse des marchés.

Démence ou cancer?

La question posée a 500 ménages suisses
€tait la suivante: «Supposons que I’on vous
dise qu’une personne est atteinte de la
maladie de Parkinson, pensez-vous 2 des
pertes de mémoire progressives, a des

troubles de la mobilité, au cancer ou ne
connaissez-vous pas la maladie de Parkin-
son? Le degré de notoriété de la maladie de
Parkinson est tres important pour I’ ASmP.
Faire connaitre la maladie au grand public
fait finalement partie de son offre de pres-
tations. «L” Association se propose... de te-
nir le public au courant des probleémes mé-
dicaux et de tout ce qui concerne la maladie
de Parkinson», peut-on lire dans I’article 2
des statuts de I’ASmP.

71% des personnes questionnées connais-
saient les symptomes typiques de la mala-
die de Parkinson et ont nommé les trem-
blements, la rigidit€ musculaire et d’autres
troubles de la mobilité. Seulement 1% des
personnes pensent au cancer lorsqu’elles
entendent le nom Parkinson. 16%, par
contre, commettent la méprise de penser
que la maladie de Parkinson signifie des
pertes de mémoire progressives et ils la
comparent a une démence. C’est une grave
erreur d’appréciation commise a I’encontre
des parkinsoniens. Elle est particuliere-
ment présente chez les Suisses allemands
de plus de 60 ans. Il est frappant de consta-
ter que les Romands (86%) sont mieux in-
formés que les Suisses allemands (66%).
Les femmes (86%) le sont également
mieux que les hommes (66%). Seulement
12% des personnes questionnées ne sa-
vaient rien du tout sur la maladie de Par-
kinson.

Stimule la confiance en soi

Le résultat global positif de cette enquéte a
aussi étonné le président Bruno Laube et
toute I'équipe du secrétariat central de
I’ASmP a Egg. «Une belle récompense
pour nos efforts», a commenté la secrétai-
re générale Lydia Schiratzki. «Mais cette
enquéte a surtout un effet positif sur les pa-
tients», a-t-elle ajouté. Il est surtout tres im-
portant, pour les patients atteints depuis
peu, que leur maladie soit reconnue a son
juste titre par une grande partie de la po-
pulation. Ils doivent moins lutter contre les
fausses idées et I’'incompréhension. «Celui

qui ne sait pas ce qu’est la maladie de Par-
kinson porte également un mauvais juge-
ment sur les patients», dit Bruno Laube.
Les parkinsoniens assument mieux leur

maladie et s’isolent moins si elle est
connue par un grand nombre de personnes.
«Cela me fait du bien d’entendre que je ne
suis pas considérée comme une démente»,
déclare une parkinsonienne de 47 ans dans
le bulletin PARKINSON.

Comment est-ce de vivre avec la mala-
die de Parkinson?

Le résultat de I’enquéte montre que les res-
ponsables de I’Association Suisse de la
maladie de Parkinson doivent diriger leur
politique de I'information aussi dans un
autre sens. Ils doivent informer sur la ma-
ladie de Parkinson et faire en sorte qu’elle
soit également connue par 80% de la
population suisse allemande. Ils veulent,
a ’avenir, intensifier leurs efforts sur la
vie avec la maladie de Parkinson. «Savoir
ce que c’est ne veut pas encore dire que
nous savons comment c’est», dit Bruno
Laube.

Le public doit étre mieux informé sur I’en-
vironnement du parkinsonien, sur ce qu’il
peut encore faire, sur les entraves qu’il ren-
contre, sur les aspects psychosociaux de la
maladie et sur les problemes pratiques quo-
tidiennement rencontrés. Nous sommes
déja aujourd’hui impatients de connaitre
les résultats de la prochaine enquéte qui
sera réalisée dans quelques années avec des
questions différentes. Le but des relations
publiques concernant la maladie de Par-
kinson reste toujours le méme: éveiller la
compréhension envers les parkinsoniens
pour améliorer leur qualité de vie. Car ¢’est
seulement avec de la compréhension que
nous nous approchons du but supréme: que
la maladie de Parkinson puisse étre guérie
un jour.

Johannes Kornacher
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