ASSISES REGIONALES
PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
Nouvelle-Aquitaine

STIGMA de la maladie d’Alzheimer

en Limousin et en Europe

Dr Leslie Cartz-Piver, Pr Nathalie Dumoitier, Pr Philippe Couratier,
Dr Benjamin Calvet, Pr Jean Pierre Clément

N

N
b amr st

e =l o WY o vrise. | i,
Assises Régionales du plan MND Nouvelle

Aquitaine- 2019



L'impact du stigma de la maladie d’Alzheimer et
des maladies apparentées (MAMA)

Az
“STIGMA prevents people from g
) World Alzbeimer Report 2012
acknowledging symptoms and Overcoming the stigma of dementia

obtaining the help they need to
continue to live a good quality of life.”

“Le STIGMA empéche les personnes
d’admettre leurs symptémes et
d’accéder aux aides dont elles ont
besoin pour maintenir un bonne
qualité de vie”
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| Semaine Alzheimer”

le campagne en 2009 en Haute Vienne

T 21 Septembre, Journée mondiale

> Conferences - débats

ALZHEIMER”
Pt SaJE o ie AT ine SR RO YR8 » Culture : théatre, cinéma, concerts...

Participation des professionnels de santé et
médico-sociaux de terrain et des bénévoles
de lassociation .

GRATUIT, Grand Public
> Plus de 1500 participants...
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Objectif: Décrire le stigma
de la maladie d’Alzheimer

— Mesurer le stigma et ses
composantes

— ldentifier les facteurs qui
I'influencent

Cible : Population générale
et professionnels
participant a la semaine
Alzheimer

e Unité INSERM U 1094,
Université de Limoges.

 EMIC: UExplanatory Model Interview
Catalogue (Weiss et al. 1992).

Article ORIGINAL : Describing perceived stigma
against Alzheimer’s disease in a

general population in France: the STIG-MA survey
Leslie Cartz Piver, Philippe Nubukpo, Angélique Faure,
Nathalie Dumoitier, Philippe Couratier and Jean-Pierre
Clément.

Int J Geriatr Psychiatry 2012
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« Si vous étiez atteint de la MA...? »

1. Préfereriez-vous que les gens ne soient pas au courant ?

2. Parleriez-vous de ce probleme a la personne la plus proche de vous ?
3. Perdriez-vous l’'estime de vous-méme a cause de ce probleme ?

4. Cette maladie vous causerait-elle de la honte ou de I'embarras ?

Réponse | OUI* | Peut- | Nesait | NON*
étre pas

7. Vos voisins, collégues perdraient-ilsde| >°¢ | 3 | 2 | 1 | ¢ }|?

8. Pensez-vous que votre conjoint resterait et vous soutiendrait ?

10.Des le début, votre famille vous apporterait-elle un soutien adapté ?
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STIGMA et AGE .

2010 « Semaine Alzheimer » : 1562 participants, 517 questionnaires (33%)

50% < 50 ans

AGE

m50-74

75 and
older

<25

Age and STIGMA

B LowSTIGMA  ® AverageSTIGMA  m High STIGMA

48%

25-49 50- 74 75 and older

Le groupe le plus agé (75ans et plus) exprimait le moins de

STIGMA (p=0,05).
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STIGMA et Activités ita

2010 « Semaine Alzheimer » : 1562 participants, 517 questionnaires (33%)

14% : Professionnels de santé

Occupation Occupation and STIGMA
MLowSTIGMA M AverageSTIGMA 1 High STIGMA

M Students 52%

35% 36% 9% W 3

16%
- 30% 32% 35%

u Retired

W Health

.. Other

Health Other Professionnals Students Retired
professionnals

Les professionnels de santé ont exprimé le plus de STIGMA

(versus retraites, etudiants, autres activites). (p=0,001)
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CMRR® . : X
v« Semaine Alzheimer » : 2010 a 2015 ﬂ

C‘O?wa Plus de 9000 participants et 4043 questionnaires

18 1167

Stigma émotionnel
(Honte et perte d’estime de soi)

Stigma social
(crainte d’exclusion)

Stigma courtois

(stigma contre la famille du malade)
Stigma intra-familial

(perte du soutien des proches)

Moinsde25ans  25a49ans 50a74ans 75ans et plus

Effet age : stigma réduit significativement chez les plus agés (> 75 ans)
Pas d’effet genre ( homme= femme)
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L'impact du stigma de la maladie d’Alzheimer et
des maladies apparentées (MAMA)

Sur les professionnels : s
R ] Waorld Alzheimer Report 2012
- Frein a la reconnaissance des Overcomning the stigma of dementia
symptomes, retard a l'offre d’aide aux =~ g
personnes...

- Réticence a infliger le STIGMA a la
personne malade et ses proches
aidants (Philipps, 2012)

&
Y, 9O
.8
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Act on Dementia = EU Joint Action DEM2 ACT ON @

A Joint Action to promote the implementation of coordinated actions
to improve the lives of those living with dementia and their carers

Diagnosis & Post-Diagnosis Supports
WP4 IMPLEMENTATION TESTS
Coordination : CMRR Lyon, France

CHAR
U | Lyen 1 L L
LYOmM

Formation MG
ANTI-STIGMA Autres projets...

Limoges, France

Lublin, Pologne

Sofia, Bulgarie

..



« Si vous étiez atteint de la MA...? »

L’Explanatory Model Interview Catalogue (weiss et al. 1992).

1. Perdriez-vous l’'estime de vous-méme a cause de ce probleme ?

2. Cette maladie vous causerait-elle de la honte ou de I'embarras ?

3. Vos voisins, collegues auraient-ils moins de respect pour vous ?

4. Pensez-vous que les autres vous éviteraient ... ?

5. Vos voisins, collegues perdraient-ils de I’'estime pour votre famille ?

6. Votre famille vous apporterait-elle un soutien adapteé ?
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192 participants :
134 MG (70%) + 58 Internes (30%)

58 de Bulgarie (dont 0 internes)
63 de Lyon (dont 33 internes)
21 de Limoges (dont 4 internes)

50 de Pologne (dont 21 internes)

M Limoges " Lyon M Bulgarie ™ Pologne

Age 27 a 72 ans

Age moyen : 49 ans =/-13
GENRE : 134 femmes (74%)

Limoges : Ruralité >> Urbain
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STIGMA moins marqué a Limoges

=
o

O P N W d U1 OO N 00 O

Lyon Bulgarie Pologne

M Emotion

M Social

I Courtois

M Intra-familial
B TOTAL
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ACTON%
DEMENTIA

Stigma en Limousin et en Europe

MG en Europe : Facteurs qui influencent
Caractéristiques et le stigma:
environnements variables

» Profil STIGMA
comparable

- Effet age (extrémes)
- La RURALITE +++

> Emotion et crainte
exclusion++

> Bonne confiance dans le
soutien familiale

i) Sagmomen
& | cmo@uen CMRRD I "2 g

du Limousin

DEVIENTIA I
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Merci de votre attention

cm2r@ch-esquirol-limoges.fr

http://www.actondementia.eu/

CMRR®
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