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« Il n’y a pas d’autre affection que l’épilepsie 

pour laquelle les préjugés sociaux sont pires 

que la maladie elle même. »

William Lennox
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Moyenne des recommandations (licenciements et promotions) attribuées à des salariés par

les “employeurs participants” en fonction des conditions familiales

Cotation : échelle de 1 (fortement en désaccord) à 7 (fortement en accord).

Stigmatisation ?

« La stigmatisation est un processus social 

observés quand des éléments « d’étiquetage », 

de stéréotypes et de discrimination sont 

responsables de différences inacceptables et 

causent une perte du statut social » 

Link & Phelan, 2001
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Stigma & santé

• Inquiète le patient plus que le problème de 

santé lui même

• Donne un sentiment de culpabilité au patient 

et peut être associée avec de la dépression
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Stigma & épilepsie

• Caractère imprévisible des crises

• Exclusion sociale liée à l’attitude négative de 

la société

– Difficultés pour fonder une famille

– Difficultés pour trouver un travail même en 

l’absence de contre-indication

– Cercle d’amis restreint
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Stigma & épilepsie

•Rapportée dans  31 à 54% des cas

•Jugée sévère dans 9 à 30%
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« Quand de vieux stéréotypes disparaissent, ils 

sont remplacés par d’autres, dans les lesquels 

les personnes atteintes d’épilepsie apparaissent 

comme des êtres intravertis, moins ouverts aux 

autres et plus anxieux ».

10

LE POIDS DE L’HISTOIRE
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Hippocrate de Cos -460 -377 av JC

Inde, -400 à -200 av JC

« Epilepticus sic curabitur »

Manuscrit Sloane, collection médicale fin XIIème siècle.

Et au XXème siècle ?

• 1939, interdiction, en Europe, du 

mariage pour les personnes atteintes 

d’épilepsie

• Abolition de ces lois dans les derniers 

états US début des années 80
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La dérive du 

« mouvement eugéniste »

• Stérilisation de 60.000 personnes 

atteintes d’épilepsie aux USA entre 1907 

et 1960

• Abrogation dans les années 70 en Suède.
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L’épilepsie sous le IIIème Reich
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Problème d’arithmétique soumis aux écoliers :

Environ 100.000 personnes auront ainsi été 
« euthanasiées » au nom de l’eugénisme !!!
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Et encore…

• L’internement des personnes atteintes 

d’épilepsie a été autorisé jusqu’au milieu des 

années 70 aux US.

• 1983,  l’accès à la prêtrise est permis par 

l’Eglise catholique.

• Jusqu’à récemment l’épilepsie était un frein à 

l’immigration aux US et en Australie.
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LE POIDS DE LA MALADIE MENTALE

« Le stigma de la maladie mentale ajouté à celui de l’épilepsie »
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« Certainement la pire maladie de la population générale. Les

personnes atteintes d'épilepsie changent de caractère et de

comportement. En particulier les personnes atteintes « d'épilepsie

cinétique » qui peuvent tuer quelqu'un ou commettre un crime

vicieux. [Un médecin de campagne de 37 ans] »
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« Ce qui m'impressionne le plus, c'est que les personnes atteintes 

d'épilepsie ont tendance à avoir une maladie mentale et des 

problèmes, à savoir, un caractère épileptique. [Un neurologue de 

ville de 29 ans] »
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Pensez-vous que l'épilepsie est une forme de maladie mentale ?
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Et en Belgique: 
« L’épilepsie est-elle une maladie mentale ? »

Enquête réalisée en janvier 2014
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LE POIDS DE L’IGNORANCE

« Rien au monde n'est plus dangereux que 

l'ignorance sincère et la stupidité 

consciencieuse » 

Martin Luther King
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Pensez- vous que l'épilepsie puisse être contagieuse ?

En cas de crise épileptique, faut-il insérer un objet entre les dents de la 
personne pour éviter qu’elle ne se morde la langue ou ne s’étouffe ?
Sondage réalisée en Belgique, en janvier 2014, auprès de 404 personnes
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IMPACT SUR LA QUALITÉ DE VIE
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WEB BASED STUDY Population

Total participants : 279

27
108

140

248

Résidant hors CF Communauté française Homme Femme

Age moyen : 36 ans (11-73 ans)

Stigma Scale of Epilepsy (SSE)

Population étude Population patients 
étude référence

Population contrôle 
étude référence

Score global 51 ± 15,92 46 ± 22 49 ± 13,25

QOLIE-31

Score pop. étude Score pop. réf. T-score 

Inquiétude des crises 38,42 ± 26,70 58,29 ± 25,76 42

Qualité de vie générale 55,07 ± 23,31 67,17 ± 13,38 43

Bien-être émotionnel 43,82 ± 19,52 67,20 ± 21,10 38

Energie/fatigue 42,10 ± 15,29 55,30 ± 21,10 44

Fonctionnement cognitif 39,35 ± 25,74 59,96 ± 22,76 41

Effets des médications 41,30 ± 26,70 55,34 ± 30,52 45

Fonctionnement social 43,51 ± 26,68 67,25 ± 26,88 41

Score global 43,41 ± 17,81 62,87 ± 16,31 38

Un T-score = 50, correspond au score de la moyenne de la cohorte de référence; 

plus il est élevé, meilleure est la QOL

Selon vous, votre santé est-elle bonne ou mauvaise? Sur le thermomètre ci-dessous, 

100 correspond au meilleur état de santé que l'on puisse imaginer et 0 au pire état de 

santé que l'on puisse imaginer. Tenez compte de votre épilepsie dans l'évaluation de 

votre état de santé.

56,4 ±±±± 22,79

• Sévérité des crises

• Fréquence des crises

• Nombre de médications

• Effets secondaires des traitements

• Dépression & anxiété

• Mauvaise qualité de vie
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MESURES

Stratégies

38

Link et al. Ann Rev Sociol 2001;27:363-385

La stigmatisation n’est pas corrélée aux performances du système de soins de 

santé ni aux montant dépensés par personnes
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‘‘L’histoire de l’épilepsie peut être résumée

par 4000 ans d’ignorance, de superstition et 

de stigmatisation, suivie par 100 ans de 

connaissance, superstition et stigmatisation”

‘‘L’histoire de l’épilepsie peut être résumée

par 4000 ans d’ignorance, de superstition et 

de stigmatisation, suivie par 100 ans de 

connaissance, superstition et stigmatisation”

43Kale R. Bringing epilepsy out of the shadows. Br Med J:1997;315:2–3

www.ligueepilepsie.be 45


