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Le point sur la stigmatisation

Pr Michel Ossemann

Service de neurologie, CHU UCL Namur (Godinne)
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« Il n’y a pas d’autre affection que I’épilepsie
pour laquelle les préjugés sociaux sont pires

que la maladie elle méme. »

William Lennox
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Epilepsia, S05):1280-1283, 2009
doiz 10.1111/.1528-1167.2008.01899.x
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Stop saying “epileptic” oot oy

*t1Paula T. Fernandes, §Nelson F. de Barros, and *{Li M. Li

Doyou have prejudice against

Do you think that epileptics / Do you think that epileptics /
epileptics / people with epilepsy?

people with epilepsy are
rejected by the society?

Do you think that epileptics /
people with epilepsy have more people with epilepsy have more
difficulties to get employed? difficulties at school?
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Epilepsy stigma and stigma by association in the workplace
Cristina Parfene, Tracie L. Stewart", Tricia Z. King . . . . ?
Department of Psychology, Georgia State University, Atlanta, GA, USA k£ Cophone h$ St I g m a t I S a t I 0 n H
Epilepsy & Behavior 15 (2009) 461466 ne(Epilepsie s
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Moyenne des r icenci et p attribuées a des salariés par
les “employeurs participants” en fonction des conditions familiales
Cotation : échelle de 1 (fortement en désaccord) 3 7 (fortement en accord).

« 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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¢ Inquiete le patient plus que le probleme de
santé lui méme

¢ Donne un sentiment de culpabilité au patient
et peut étre associée avec de la dépression

Stigma & épilepsie S
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e Caractere imprévisible des crises

e Exclusion sociale liée a I'attitude négative de
la société
— Difficultés pour fonder une famille

— Difficultés pour trouver un travail méme en
I’'absence de contre-indication

— Cercle d’amis restreint

Stigma & épilepsie

*Rapportée dans 31 a 54% des cas

eJugée sévere dans 9 a 30%

‘Medical Anthropology, Vol. 19, pp. 355-382 ©2001 OPA (Overseas Tublishers Assoctations N.V.
Reprints availabe directly from the publisher Published by ficense under
Photocopying permitted by license only

a member of the Taylor & Francis Group.

Epilepsy and Self-Identity among
the Dutch

Ria Reis
« Quand de vieux stéréotypes disparaissent, ils
sont remplacés par d’autres, dans les lesquels
les personnes atteintes d’épilepsie apparaissent
comme des étres intravertis, moins ouverts aux
autres et plus anxieux ».
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LE POIDS DE L’HISTOIRE

P
babylonien surla'r

Sakkiku

une invasion du corps par un
mauvais esp que
Le traitement n'
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Inde, -400 a -200 av JC
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« Lpilepticus sic curabitur »

Manuscrit Sloane, collection médicale fin Xiléme siécle.
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EPULEPSIE LARVEE ET OGIVALENTS EPLEFTOUES
I”EPILEPSIE PSYCHIQUE
s ovons

Et au XXeme siécle ?
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¢ 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

La dérive du ;
« mouvement eugéniste » e

e Stérilisation de 60.000 personnes

atteintes d’épilepsie aux USA entre 1907
et 1960

¢ Abrogation dans les années 70 en Suéde.

L’épilepsie sous le llleme Reich =h=
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Probléme d’arithmétique soumis aux écoliers :

«Un malade mental cofite i environ 4
2RM.

1) Faites un graphique avec ces chiffres.

12) Dlapres de prudentes estimations, il y aurait en Allemagne 300.000 malades mentaux, épileptiques, efc...

lqui regoivent des soins permanents. Calculez combien cofitent annuellement ces 300.000 malades mentaux et épileptiques.

|Combien de préts non remboursable aux jeunes ménages & 1.000 RM pourrait-on faire i cet argent pouvait étre économisé
1?7 »

un infirme 5, 50 RM, un criminel 3,5 RM, un apprenti

Cité par HJ. Gamm, Der braune Kult, Hamburg, Riitten und Loening, 1962)

Environ 100.000 personnes auront ainsi été
« euthanasiées » au nom de I'eugénisme !!!
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¢ Ll'internement des personnes atteintes
d’épilepsie a été autorisé jusqu’au milieu des
années 70 aux US.

e 1983, 'acces a la prétrise est permis par
I'Eglise catholique.

* Jusqu’a récemment I'épilepsie était un frein a
I'immigration aux US et en Australie.

« Le stigma de la maladie mentale ajouté a celui de I'épilepsie »

LE POIDS DE LA MALADIE MENTALE
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Erllpey & Sahavior 21 (2011) 251 265

ontents fists avaiable at ScienceDirect
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Changing name of epilepsy in Korea; cerebroelectric disorder
(noi-jeon-jeung,'=| %5 J§ BHAE)
My Epilepsy Story
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Journal homepage: wwuw.elsevier.com/locate/yebeh Epilepsie Stiuing Diorng Kifr; ison: Gl Kangs Haiig Abus LKy Elubgaind §Byshi Los Epilepsie
Epilepsia, *#(*):1-3, 2014
Stigma of people with epilepsy in China: Views of health professionals, teachers, doiz 10.1 11 1/epi. 12516
employers, and community leaders
Rong-Rong Yang *%, Wen-Zhi Wang 12, Dee Snape 2, Gong Chen 2, Lei Zhang *, Jian-Zhong Wu %, Thark: |- Ertep o inth varios Aslvsiungiaes
Gus A. Baker 2, Xiao-Ying Zheng ***, Ann Jacoby “**2 Language (Country) Name Meaning Stigmatizing Change
Chinese (China) AR (W) (dien xien) or 7% A Madness or goat madness -
« Certainement la pire maladie de la population générale. Les e Ko ki 1,
: du 4 | + h d A\ d Chinese (Hong Keng) WA (dian xian) Madness = B4 EE (na xian zhen)
personnes atteintes d'épilepsie changent de caractere et de bz Tenkan (T A5 A #688) Hsniard :
. . . L . rean san-jil (THE lad sickness = loi-jeon-jeung (/T &;
comportement. En particulier les personnes atteintes « d'épilepsie * SRR sk 7 e
cinétique » qui peuvent tuer quelqu'un ou commettre un crime — — Madnoss. conalsion . Rordef)
. . . Mal: Gila bat Mad pig: di e P
vicieux. [Un médecin de campagne de 37 ans] » iy il g i epdssavarar spleps
Lao Sak pamoo Sickness mad pig; mad pig disease
That Soklom bai Sickness mad pig: mad pig disease
R a 0 A Burmese (Myanmar) Wet you pran yawga Mad pig disease o+
« Ce qui m'impressionne le plus, c'est que les personnes atteintes Khoner (Cambods)  Chhkourthrouk Vad pig dssase -
e . N . ) Tagalog (Philippines) Kumbulsyon Convulsion o
d'épilepsie ont tendance a avoir une maladie mentale et des Cebuanc (Phiippines)  Baboyon Pighat has gone mad i
N . . . , . . Tetum (Timor Leste) Bibi maten Dead goat +
problémes, a savoir, un caractere épileptique. [Un neurologue de Tami Valippu Trervar Jork o
ville de 29 ans] » Modified with permission from CT Tan in reference 3.
European Journal of Neurology 2002. 9: 535-540 —
Epilepsy
Behavior

The trend in public attitudes in the Czech Republic towards persons -
with epilepsy L

Epilepsiess
|. Novotna and I. Rektor
First Department of Neurology. Masaryk Universisy, St Amne's Hospital, Brno, Czech Republi
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Epilpsy & Behavioe 3002

Epilepsy familiarity, knowledge, and perceptions of stigma:
report from a survey of adolescents in the general population

Joan K. Austin,"* Patricia Osborne Shafer,” and Jessica Beach Deering®

Pensez-vous que |'épilepsie est une forme de maladie mentale ?

lgnore

oui
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Et en Belgique:
« L’épilepsie est-elle une maladie mentale ? » == Jn =2

Ligue francophonebelge
Enquéte réalisée en janvier 2014 «/Epilepsiesa

m Oui

M Oui
= Non
H Non

5 i, H Je ne sais pas i
Population générale Population de personnes avec

épilepsie et de proches

3%
HOui
H Non
Population de
professionnels de la santé 25
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« Rien au monde n'est plus dangereux que
l'ignorance sincére et la stupidité
consciencieuse »

Martin Luther King

LE POIDS DE L'IGNORANCE

@ Epilepsy
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PRiss Epilpsy & Behavir 30002 368-375
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PERCEPTIONS DE L'EPILEPSIE DANS
LA POPULATION BELGE FRANCOPHONE

M, Dssamann ', . Sadaot ', P, Van Bogasrt ', 8, Bihin ‘pour Ia igue francophone belge cantrn [épliepsie

. e I ] ciEpilepsies CHU Dinant Godinne, Universitd Catholiaue do L jaue:  CHU de Libge, Université do Libge, Belgiaun:
Epilepsy familiarity, knowledge. and perceptions of stigma: WaphatUnkverai Trasme, Unkversind Libra de Brussbe, eigiue
report from a survey of adolescents in the general population
Joan K. Austin,"* Patricia Osborne Shafer.” and Jessica Beach Deering® 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 ?
Pensez- vous que |'épilepsie puisse étre contagieuse ? Sondage réalisée en Belgique, en janvier 2014, auprés de 404 personnes
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Total participants : 279

PARTICIPEZ A NOTRE
GRANDE ENQUETE SUR :

Au-dela des crises,
comment

influence-t-elle
votre vie ?
Supportez notre action pour : P rores
1 Une egsiaton sodleadéquate. el
s e

e ,

Fépiepsienfluence-ellevtre vie?»

WRésidant hors CF - @Communauté francaise & Homme  wFemme

Age moyen : 36 ans (11-73 ans)

\ et jlp jonetlge
o IEPIIGPSIE pilepsies
Population étude Po‘pulatlo‘n ?atlents Po!:ulat n contréle _ Score pop. étude | Score pop. réf.
étude référence étude référence
+ +
SeegEE 51+15,92 16+22 4941325 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
oy Bien-étre 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 thermométre ci-dessous, S e
100 correspond au meilleur état de santé que I'on puisse imaginer et 0 au pire état de * Epilepsy & Behavior
santé que I'on puisse imaginer. Tenez compte de votre épilepsie dans I'évaluation de ~=~ —
votre état de santé. Lig ophonebelge journal homepage: www .ol savier. comilacats yebeh
e tEpilepsiess
Review
—| 100 = Meilleur état de Correlates of perceived stigma for people living with epilepsy:
santé que l'on
o} gp  Puisse imaginer A meta-analysis
¥ing Shi, Shougi Wang, Jie Ying, Meiling Zhang, Pengcheng Liu, Huanhuan Zhang, Jiao Sun *
80
- n e Sévérité des crises
60 7 .
. e Fréquence des crises
“ * Nombre de médications

o 56,4 + 22,79 e Effets secondaires des traitements
© e Dépression & anxiété

0 = Pire état de santé 7
e * Mauvaise qualité de vie
(comparable &
la mort ou méme pire)




28/02/2019

with health system performance and overall quality of life
La stigmatisation n’est pas corrélée aux performances du systéme de soins de
santé ni aux montant dépensés par personnes
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Constituer des Etiqueter Préserver la confidentialice,
groupes de . Distinguer expliquer, approfondir
pression certaines différences >
“ superficielles \(
Priver de Stéreotyper
pouvoir social Attribuer des
| . . défau Ne pas
| Stigmatisation confondre
Séparer ’::“5 personne et
et controle —A\ maladie
sochal Séparer
MESURES Biscriminer Séparer ceux
e et anousn
N .. Insérer dans
la communauté
Link et al. Ann Rev Sociol 2001;27:363-385
38
Contentslists available at ScienceDirect Arq Neuropsiquiatr 2007;65(Supl 1):49-54
Epilepsy & Behavior
- — = STIGMA AND ATTITUDES ON EPILEPSY = =
Journal homepager v elsevier comlocatelvene Ligue francophone belge Ligue francophone belge
st P «tEpilepsiess . «tEpilepsiess
Hef Commenieation A study with secondary school students
Epilepsy-related stigma in European people with epilepsy: Correlations @WW

Brenda A. Reno’; Paula T. Fernandes'?, M5c, PhD; Gail 5. BelFP, MRCGF, MD;
Josemir W. Sander**, MD, PhD, FRCP; Li M. Li", MD PhD

54 T T T T
w ® G1=appropriate attitudes
T 47+ E
8 * G2 = inappropriate attitudes
3 ® G3 = control group
o 40+ 4
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Becoming ith “my” epilepsy:
the journey from diagnosis to acceptance and disclosure
Sinead Pembroke *, Agnes Higgins*, Niall Pender *, Naomi Elliott **

patients use in O“"““‘“

“Relief o

*Anger/ upset *Open

«Confusion =Bacom +positive

=Shame and stigma knowledgeable about +No shame

olife adkustments “my epilepsy” *Not letting epilepsy

become a reality +Seeking support ina alter your self-image

«Fear of negative support group *Not letting epilepsy

reactions +Sharing with someone control you.

*Desire to fitin close *A casual attitude

\ - of “my” *Practicing how to tell towards epilepsy

epilepsy Being
diagnosis comfortable with

“my” epilepsy

Fig. 1. The process to becoming comfortable with ‘my’ epilepsy. 22
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“L’histoire de I'épilepsie peut étre résumée
par 4000 ans d’ignorance, de superstition et
de stigmatisation, suivie par 100 ans de
connaissance, superstition et stigmatisation”

Kale R. Bringing epilepsy out of the shadows. Br Med J:1997;315:2-3
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L’EPILEPSIE, C’EST DAVANTAGE QUE LES CRISES
Stigmatisation et épilepsie

= — —

ol Uuearcaphore e

e rEpilepsiesa

5ac‘r

I L
—'m 'r‘is‘ ey NN
w S
Al hes 2 i &

et e
AFIN D'AMELIORER LA QUALITE DE VIE

s Mt

T @ SBIEDsy

Ligue francophone belge
contre |'Epilepsie ASBL

www.ligueepilepsie.be




