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Summary

Purpose of the study. In a competitive working environment,
support to the employment of persons suffering from epilepsy needs
to be increasingly effective. The present study therefore analyzed the
literature data to identify factors influencing occupational integration
and assess their impact, so as to propose adapted strategies of
multidisciplinary management.

Method. A PubMed and ScienceDirect search was performed using
the search terms “epilepsy”, “employment”, “employer”, “work-
place” and “work status”, focusing on recent data, published bet-
ween 2000 and 2014, concerning adults living in North America,
Europe or Australia.

Results. The collected factors are categorized according to 3 themes.
The first concerns the experience of persons suffering from epilepsy:
their often impaired self-esteem, their self perception in the eyes of
others, and their possible beliefs and fears concerning work. These
feelings echo the perception of epilepsy in the patient’s social
environment, which is the topic of the second theme: persistent
prejudices in the general public and stigmatization at the workplace.
The last theme concerns seizures and their treatment, and particu-
larly how their unpredictability makes them both striking and
disturbing, as well as the side effects of medication.
Discussion/conclusion. Interactions between factors influencing

occupational integration may be seen as an inextricable circle

* Auteur correspondant.
e-mail : barbara.charbotel@univ-lyon1.fr (B. Charbotel).

Revue générale

Facteurs d’insertion professionnelle des
personnes souffrant d’épilepsie :
revue de la littérature

Epilepsy and factors influencing occupational integration,

C. Combarnous™”, B. Charbotel®”*<, A. Didelot, A. Bergeret™"*,

2 Université de Lyon, 69003 Lyon, France
b Université Lyon 1, UMRESTTE (Joint unit IFSTTAR/UCLB), domaine Rockefeller, 69373 Lyon,

¢ Service des maladies professionnelles, centre hospitalier Lyon Sud, hospices civils de Lyon,
69495 Pierre-Bénite, France
Service de neurologie et sommeil, centre hospitalier Lyon Sud, hospices civils de Lyon, 69495

Résumé

Objectif. Dans un monde du travail compétitif, I'accompagnement
dans I'emploi des personnes souffrant d’épilepsie (PSE) doit étre de
plus en plus performant. Dans ce contexte, 'objectif de ce travail
était d’identifier a partir des données de la littérature les facteurs
d’insertion professionnelle et d’analyser leur retentissement afin de
proposer des pistes de stratégie de prise en charge pluriprofession-
nelle adaptée.

Méthode. Une recherche sur PubMed et ScienceDirect a partir des
mots clés epilepsy, employment, employer, workplace ou work status a
été réalisée en ciblant les données récentes publiées entre 2000 et
2014 et s’intéressant a des adultes vivant en Amérique du Nord, en
Europe ou en Australie.

Résultats. Les facteurs recueillis ont été classés en trois thémati-
ques. La premiére s’intéresse au ressenti des PSE, leur estime
d’elles-mémes, leur perception du regard des autres et leurs éven-
tuelles croyances ou craintes vis-a-vis du travail. Ces sentiments font
écho a la perception de I’épilepsie par ’entourage du malade, que
nous développerons dans notre deuxiéme partie, révélant les pré-
jugés persistants du grand public et la stigmatisation dans le monde
du travail. Les crises et leur traitement sont abordés dans une
derniére partie, notamment leur caractére imprévisible qui impres-
sionne et dérange, ainsi que les contraintes et effets secondaires des
médicaments.
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involving the three themes concerning the patient, his/her social
environment and the disease, each of which calls for specific
management. ldentifying the factors underlying the difficulties
experienced by persons suffering from epilepsy should enable
optimal synergy between the skills of the various partners, to give
rise to a virtuous circle facilitating occupational integration.
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Introduction

L'épilepsie est définie comme un trouble cérébral caractérisé
par une prédisposition durable a générer des crises épilepti-
ques et par ses conséquences neurobiologiques, cognitives,
psychologiques et sociales. La définition de I'épilepsie requiert
la survenue d’au moins une crise épileptique [1]. Le type de
crises différe selon la localisation des décharges cérébrales, ce
qui rend son expression trés variée. On parle de maladie
cachée, elle n’est en effet visible que lors des crises mais la
survenue de celles-ci est le plus souvent imprévisible et
parfois spectaculaire. Cette pathologie est trés fréquente, la
proportion de personnes souffrant d’épilepsie (PSE) évolutive
se situe entre 4 et 10 pour 1000 individus, soit environ
5o millions de personnes dans le monde [2]. Elle est pourtant
mal connue et a toujours suscité de la crainte et de la
stigmatisation. Ses conséquences sociales, en termes de qua-
lité de vie et d’insertion professionnelle, peuvent étre trés
importantes.

Nombre d’études rapportent un taux de chémage des PSE plus
élevé que celui de |a population générale [3-9]. Cependant, les
chiffres sont trés variables selon les auteurs, de légérement
plus élevés [8] a deux fois plus élevés [3,4,9]. Ceci est di, au
moins en partie, au fait que les PSE cachent leur maladie par
peur de la stigmatisation ce qui rend quasi impossible la
détermination du pourcentage exact de chdmeurs dans cette
population [6]. Il en est de méme pour le taux d’emploi : parmi
les PSE en age de travailler les pourcentages sont égaux ou
plus souvent inférieurs a ceux de la population générale selon
les études européennes [10-13].

La recherche d’emploi devient trés compétitive dans notre
systéme économique de plus en plus concurrentiel et les
critéres de recrutement sont de plus en plus sélectifs pour
un nombre de candidats toujours plus nombreux. Les contrats
de travail se précarisent débouchant plus rarement sur des
contrats a durée indéterminée, notamment pour les emplois
de plus faible qualification. Les longues carriéres dans une
méme entreprise ne sont donc plus la régle, nécessitant de
grandes capacités d’adaptation, une motivation importante
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Discussion/conclusion. Les multiples facteurs d’insertion profes-
sionnelle peuvent étre représentés comme un cercle inextricable
impliquant les trois thématiques touchant le malade, son entourage
et sa maladie ; chacune appelle a un type de prise en charge
spécifique. L'identification des facteurs a origine des difficultés
de la PSE devrait permettre une articulation optimale des compé-
tences des différents partenaires afin de faciliter son intégration
professionnelle.
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et une aptitude a se mettre en valeur, éléments pouvant faire
défaut a certaines PSE en difficulté [14].

Ces quinze derniéres années, le nombre de médicaments
antiépileptiques disponibles a été multiplié par cing. Ces
nouveaux traitements apparaissent mieux tolérés. De
plus en plus de PSE se révélent éligibles a un traitement
chirurgical qui permet de diminuer ou de supprimer crises
et/ou médicaments.

Ces progrés thérapeutiques ont amélioré le vécu de la maladie
de nombreuses PSE et favorisé I'insertion socioprofessionnelle
de certaines. Dans le monde du travail actuel qui se durcit, au-
dela des progrés thérapeutiques récents qui permettent un
meilleur contrdle des crises, I'laccompagnement des PSE en
difficulté se doit d’étre de plus en plus performant pour
faciliter leur intégration ; il doit comprendre une évaluation
personnalisée, si possible pluriprofessionnelle.

Dans ce contexte, I'objectif de ce travail était d’identifier a
partir des données de la littérature les facteurs d’insertion
professionnelle et d’analyser leur retentissement afin de
proposer des pistes de stratégie de prise en charge pluripro-
fessionnelle adaptée.

Méthode

La sélection des références pour constituer cette bibliographie
(fig. 1) a débuté par une recherche d’articles sur PubMed et
Science Direct dont les titres contenaient le mot epilepsy
associé aux termes employment, employer, workplace ou work
status dans les titres ou les résumés. Nous avons fait le choix
d’une littérature récente en raison de I'évolution rapide du
monde du travail depuis le début de ce siécle et des progrés
thérapeutiques concernant I'épilepsie. Notre sélection s’est
donc portée sur des travaux datant de 2000 a 2014. Les articles
devaient étre écrits en anglais ou en francais. Afin de
conserver une certaine cohérence culturelle, nous n’avons
retenu que les études concernant des échantillons de per-
sonnes vivant en Amérique du Nord, en Europe ou en Aus-
tralie. Les études portant sur des populations d’enfants ou
d’adolescents ont été exclues.
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