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Résumeé

Contexte: au Bénin, la méconnaissance de la réalité deldiggie et de ses conséquences
pourrait étre a l'origine des difficultés rencomtsepar les personnes souffrant d’épilepsie
(PSE) lors de la recherche d’un emploi mais égateérmans le déroulement de leur parcours
professionnel.

Obijectif : étudier l'insertion professionnelle et le maintidans I'emploi des personnes
souffrant d’épilepsie au Bénin.

Méthodologies : une premiere étude transversale (étude 1) a éliséeale septembre a
novembre 2012 aupres de 300 personnes appartendntaégories d’acteurs pouvant
favoriser l'insertion professionnelle des PSE (perels de santé, dirigeants d’entreprises et
politiques) et d’évaluer leurs connaissances, lattitudes et leurs pratiques par rapport a
cette maladie et aux PSE. Une deuxiéme étude &Essade (étude 2) a été menée dyulllet

au T novembre 2013 afin d’étudier I'impact de I'épilepssur I'emploi et linsertion
professionnelle. Une premiére comparaison a étsééaentre un groupe de 51 PSE salariées
et un groupe de 51 PSE sans travail et une deuxdémearaison a été menée entre le méme
groupe des 51 PSE salariées a un groupe de 5iésdtatemnes d’épilepsie travaillant dans
les mémes entreprises.

Résultats: I'étude 1 a permis de mettre en évidence que 93l88aépondants avaient déja
eu une information sur la maladie et que 82,0%mesént qu'une PSE pouvait travailler.
Pour pres des trois quart des personnes interrofjépsepsie était une maladie d’origine
naturelle, curable par des traitements antiéptdepts efficaces et non contagieuse. L'étude 2
a permis de mettre en évidence que 90,2% des PSEaail présentaient une épilepsie
active, insuffisamment contrdlée avec une prédonueade crises tonico-cloniques et que
I'age de survenue de la premiere crise était sgatifement plus tardif par rapport aux PSE
sans emploi. L'analyse des postes de travail re&ibulO0 PSE exposées a des activités
professionnelles habituelles a risque (conduiteétecule, travail en hauteur ou affectation a
des postes de sécurité nécessitant un port d’athe)istait une certaine précarité des PSE
avec une proportion plus importante de contratréeldéterminée et une ancienneté au poste
de travail plus courte a poste et a compétencds®daes accidents du travail, méme si ils
n'étaient pas plus fréquents, étaient plus gravesn&rainaient des périodes d’'arrét plus
longues. Les PSE au travail étaient plus strespée$es autres travailleurs mais la perception
des contraintes de I'environnement psychosocibd eécu du travail était similaire dans les 2
groupes.

Conclusion: I'absence de survenue de crises d’épilepsie sliguede travail demeure la clé
de l'intégration et du maintien dans I'emploi. Saaltraitement adapté associé a un mode de
vie régulier permettant de contrller les crisepitE@sie permettront de considérer la PSE
comme un travailleur comme les autres et évitesi aoute discrimination et stigmatisation au
travail.

Mots-clés: Bénin, Connaissances-attitudes-pratiques, Epilefsavail.



Abstract

Background: in Benin, the misknowledge of the reality of eps$y and its consequences
could cause difficulties encountered by people wgilepsy (PWE) when searching for a job
but also in the course of their professional career

Purpose to study the employability and retention in enyph@nt of people with epilepsy in
Benin.

Methods: a first cross-sectional study (study 1) was cetehll between®iseptember and 30
november 2012 with 300 people belonging to threegmaies of actors that can promote the
employability of the PWE (caregivers, employers gaditical decision-makers) and assess
their knowledge, attitudes and practices againstdisease and the PWE. A second cross-
sectional study (study 2) was conducted betwegjuly and £' november 2013 in order to
study the impact of epilepsy on employment andgasibnal integration. A first comparison
was made between a group of 51 PWE employees gralp of 51 PWE without work and a
second comparison was conducted between the same gf 51 PWE employed and a group
of 51 free employees of epilepsy in the same comegan

Results study 1 allowed to highlight that 93.0% of resgents had information on the
disease and 82.0% felt that a PSE could work. Fariy three quarters of respondents,
epilepsy was a disease of natural origin, curaplarttiepileptic treatments effective and non-
contagious. Study 2 helped to highlight that 90.2%the PSE to labour were active,
inadequately controlled seizures with tonic-clopiedominating and that the age of onset of
the first seizure was significantly later compatled PWE without employment. Analysis of
workstations were 10 PWE exposed to routine prajaastasks at risk (driving, working at
height or assignment to security positions reqgiran weapon port). There was a certain
insecurity of the PWE with a larger proportion efrh contract and a shorter workplace
seniority position with equal skills. Accidentswabrk, even if they were not more frequent,
were more severe and longer off periods trainirige PWE to work were more stressed than
other workers but the perception of the constraifitthe psycho-social environment and the
experience of work was similar in the 2 groups.

Conclusion the lack of occurrence of epilepsy in the workplaemains the key integration
and retention in employment. Only suitable treativassociated with a regular lifestyle to
control seizures will consider the PWE as one wolkee the others and avoiding any
discrimination and stigma at work.

Key words:. Epilepsy, Knowledge-attitudes-behaviors, OccupatioBenin.
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Introduction

L’épilepsie est I'une des affections neurologiques plus répandues dans le monde.
L’organisation mondiale de la santé (OMS) estimél quexiste environ 50 millions de
personnes souffrant de cette maladie dans la piguiaondiale. L'impact de cette affection
sur les patients souffrant d’épilepsie (PSE) esttipte. Les symptdomes cliniques, s’ils ne
sont pas maitrisés correctement par un traitenpenivent devenir un réel handicap. La prise
réguliere d’'un médicament et ses effets secondpotEmntiels sont également une charge pour
le patient. Les manifestations imprévisibles parfablentes des crises et la méconnaissance
de cette pathologie dans certaines populationsguetlentrainer la crainte du sujet malade et
sa stigmatisation. Dans ces conditions, les comsémps psychosociales de la maladie

peuvent avoir un impact direct sur la qualité dedi sujet (Jacoby1992).

L’épilepsie est frequemment rencontrée en Afriquiesaharienne car 80 a 854és PSE y
résident. Cette affection pose un réel problemsashté publique a travers ses conséquences
médicales, sociales, culturelles et économiquedassociété (Bernet-Bernadgt al., 1997 ;
Nsengiyumva et al, 2005 ; Adjienet al, 2008). L'épilepsie connue ou méconnue est a
I'origine de nombreuses interrogations auxquek@sployeurs et travailleurs, ont souvent du
mal a donner des réponses. Cette maladie chrofriégeente, engendre un handicap de degré
tres variable selon l'individu et selon son typee@des répercussions socioprofessionnelles
souvent inégales. La méconnaissance de la réaitgete affection et de ses conséquences
explique les difficultés rencontrées, notammenrd e la recherche d’emploi, mais aussi dans
le déroulement de I'activité professionnelle. Réaxst de peur de I'entourage, licenciement
pour « inaptitude » ou chbmage sont autant d’événésnque devraient prévenir la
sensibilisation et l'information des différents eats cétoyant les PSE dans le monde du
travail (Kazuichi, 1998). En effet, plusieurs étadmt confirmé I'hypothése selon laquelle le
taux de chédmage et le sous-emploi étaient généealiepius élevés pour les PSE que pour la
population en général (Mac Leod et Austin, 2003pa@parait de nos jour aux yeux de la
population comme une maladie honteuse, déshonoranteaturelle et demeure encore
chargée de nombreuses croyances et pesanteuraigciisant des PSE des exclus de la
société avec de nombreux problémes d'insertion’acds a I'éducation (Avodé et al,
2001 et 2002). De plus, le milieu de I'emploi a &éonnu comme une source de grandes
difficultés pour les PSE depuis plus de trois dé@s(Mac Leod et Austin, 2003jalgré le



fait que I'épilepsie ne soit ni une maladie mentaleune insuffisance de I'esprit influengant
I'intelligence de l'individu (Houeto, 2005)

Les conditions de travail des PSE ont été suffisaniminvestiguées dans les pays
industrialisés si bien que leur aptitude a I'emlmeuest déterminée au cas par cas. Dans les
pays en développement (PED) en général, et ercplgti dans les pays de I'Afrique au sud
du Sahara, les connaissances et pratique en mdtigsertion professionnelle des PSE sont
quasi inexistantes. Houin&tet al., en 2007 au Bénin et Tchicaga al, en 2007 en Céte
d’lvoire, qui ont étudiés I'épilepsie professiorieeln’ont réalisé qu’'une analyse descriptive
des PSE retrouvées en situation professionnelle PISE pouvaient étre affectées a des postes
a risque pour eux-mémes ou pour les autres (consserdands, menuisiers ou grutiers).
Devant ce constat et les difficultés rencontréaslgmPSE au travail, 'équipe de recherche
UMR-1094 NeuroEpidémiologie Tropicale de Limogesss'intéressée a cette problématique
de l'insertion professionnelle et du maintien dbesploi des PSE en Afrique subsaharienne

et plus particulierement au Bénin.



Partie | : Etat de la question



1.1. Généralités

1.1.1. Définitions

L’épilepsie, selon ladéfinition épidémiologique de la Ligue Internationale Contre
I'Epilepsie (LICE), peut étre considérée comme e affection caractérisée par la récurrence
d’aux moins 2 crises épileptiques non provoquaasesant dans un laps de temps de plus de
24 heures ». Les crises provoquées en relation deecsituations particulieres ou crises
symptomatiques aigués survenant a la phase aigpétdelogie cérébrale sont a différencier
de I'épilepsie. Elles sont des événements isoé&sdides circonstances particulieres comme
dans les crises provoquées (traumatisme, accigastalaires, encéphalites). Les principaux
facteurs responsables de ces crises sont les fattigues, médicamenteux ou métaboliques

(Commission on Epidémiology and Prognosis, ILAED3P

Fisher et al., en 2005 ont proposé uméfinition conceptuellede la crise d’épilepsie et de

I'épilepsie comme « une crise épileptique est défpar la présence transitoire des signes
et/ou symptdmes due a une activité neuronale anerewxcessive ou syndrome dans le
cerveau et I'épilepsie comme une atteinte cérébcalactérisée par une prédisposition
persistante a la production de crises épileptiqigsar les conséquences neurobiologiques,
cognitives, psychologiques et sociales de cetét@ette définition de I'épilepsie ne nécessite

la survenue que d’une seule crise (Fiskeal.,2005).

Une définition clinique opérationnelle (pratique) de I'épilepsie a été proposée par Eiéch
et al, 2014 : I'épilepsie est une maladie cérébraleingéfpar une quelconque des
manifestations suivantes :
- Au moins deux crises provoquées (ou réflexes) €gsade plus de 24 heures.
- Une crise non provoquée (ou réflexe) et une prdib@bile survenue de crises
ultérieures au cours des 10 années suivantes saniku risque général de récurrence
(au moins 60%) observé aprés deux crises non pusas]
- Diagnostic d’un syndrome épileptique.
L’épilepsie sera considérée comme ayant disparz ¢bg patients qui présentaient un

syndrome épileptique age-dépendant et qui ont dessrdépassé I'age correspondant et chez



ceux qui n'ont pas eu de crise au cours des l0afemannées sans avoir pris de traitement

antiépileptique depuis au moins 5 ans (FiSkeal.,2014).

Le termeépilepsie activedoit étre réservé a un patient atteint d’'une @pike certaine, ayant
présenté au moins une crise dans les cing annéeédantes I'examen, qu'il y ait ou non

prise d’un traitement antiépileptique.

Un électroencéphalogramme(EEG) ne doit pas étre considéré comme requis pour
diagnostic d’épilepsie, mais la découverte a 'E€E@nomalies paroxystiques typiques chez
un patient aprés une crise isolée pourrait sugdérelassification en épilepsie (Commission
on Epidemiology and Prognosis, 1993). En effetfggoun diagnostic d’épilepsie apres une
seule crise peut parfois étre légitime dans laiquatclinique (Fishéret al, 2014). C’est
I'évolution qui va dire qu'une crise est restée que, pouvant alors étre considérée

posterioricomme « accidentelle », ou comme le premier épisiahe épilepsie débutante.

Un état de mal épileptiqueest défini par une crise épileptique d'une durgeseure a 30
minutes ou une répétition de crises épileptiquess s&mission fonctionnelle entre elle

pendant une période de plus de 30 minutes.

1.1.2. Physiopathologie

L’épilepsie est une affection chronique se manrdfeistpar la survenue de crises
paroxystiques résultant d'une activité hyper syomdr et anormale d'une population
neuronale cérébrale. Cette décharge épileptigtiguziest objectivée par I'enregistrement de
I'électroencéphalogramme (EEG) s'il est réaliséaaurs de la crise. Une crise d'épilepsie est
consécutive a une hyperexcitabilité cellulaire yhaptique au niveau neuronal. A I'état
normal, les concentrations électrolytiques (NK*), de part et autre de la membrane
neuronale, définissent un potentiel de repos einfisences excitatrices ou inhibitrices qui
agissent sur chaque neurone se somment algébriquguar maintenir un certain état
d'équilibre. Si les afférences excitatrices |'engmat; une dépolarisation de la membrane se
produit avec apparition d'un potentiel d'actiorstprun certain seuil critique est atteint, ce
dernier variant en fonction des sujets et des tires cérébrales. La survenue d'un
déséquilibre entre les processus excitateurs ebiiatrs en faveur des premiers est un

élément déterminant dans l'apparition d'une criggildpsie. L'hyperexcitabilité d'un groupe
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neuronal peut étre le fait de plusieurs facteusoit d'une altération de la membrane
neuronale ou des systéemes enzymatiques qui régiksemrépartitions ioniques intra et
extracellulaires (Na-K-ATPase membranaire), soitnd hyperactivit¢ des afférences
excitatrices dont le neuromédiateur est principal@nte glutamate, soit d'une déficience des
afférences inhibitrices qui dépendent surtout deide gamma-amino-butyrique (GABA),
soit le rdle modulateur joué par dautres substancemme l'acétylcholine, les

catécholamines, la sérotonine et de nombreux neptines.

1.1.3. Classifications

La premiére classification des crises épilepticaedé réalisée par Gastaut (Gastaut, 1970).
Cette classification a été révisée en 1981 (Comamssn Classification and Terminology,
ILAE, 1981). Elle était alors basée uniquement gilEs éléments cliniques et
électroencéphalographiques. L'originalité de cetéssification était de séparer les crises
partielles en crises simples et complexes seloih existait ou non une altération de la

conscience.

En 1989, La LICE a proposé une classification dekegsies et des syndromes épileptiques
(Commission on Classification and Terminology, ILAE89). Cette classification était trés
liée a la classification des crises de 1981 puidigutonservait la distinction entre épilepsies
généralisées et partielles mais proposait une telogie spécifique en fonction de

I'étiologie :

- Epilepsiesidiopathiques (appelées primaires dans la classification de J13d&finies
par leurs caracteres électrocliniques, habituelldmaége-dépendantes, sans cause
organique, répondant a un facteur génétique pluaains évident.

- Epilepsiescryptogéniques qui ne répondent & aucune cause explicable ar le
antécédents et/ou décelable par les moyens diagnestactuels.

- Epilepsiessymptomatiques conséquence d'une ou de plusieurs lésions césbra

connues ou suspecteées, fixées ou évolutives, andaites a des troubles métaboliques.

En 2010, Ber§ et al., ont proposé une révision terminologique et concslfe de
I'organisation des crises épileptiques et des ppiks (Commission on Classification and

Terminology, ILAE, 2010). Les crises généraliséds facales ont été redéfinies. La

6



terminologie spécifique en fonction de I'étiologieété également modifiée et les terme:

génétique, structurellmétabolique et cause

terminologies sont présentéegure 1.

inconi ont été introduil. Ces nouvelles

Proposition de la LIcE pour une Révision de la Terminologie et de I'Organisation des Crises et des Epilepsies 2010

Crises Généralisées Crises Focales Inconnues
impliquant rapidement des réseoux impliqaunt des réseaux limités Donnés insuffisantes pour
bilatéraux @ un seul hémisphére. classer les crises comme
l Jocales ou généralisées
I I I I ] I
Tonico- L Ab: —I I Cloni I l Toniqy I Myocloni Caracterisées par un ou plusieurs - Spasmes épileptiques
Cloni l = Myocloniques symptomes: - At
- Myoclono Aura
I [ l atoniques Maoteurs
- Myoclono-toniques Végétatifs
Typiques Absences avec Atypiques [« i IRé ala
symptémes particuliers stimulation:
-Absences myocloniques altérée (dyscognitive) ou préservée
~Myoclonies palpébrales :
Peut évoluer vers ¢

Crise bilatérale convulsive

Génétique: | 'anomalie génétique contribue directement a | "épilepsie et

les crises épileptiques sont le principal symptéme de | affection etc..

Structurelle-métabolique: en relotion avec une onomalie structurelle ou

métabolique du cerveau corticales, etc.

Inconnue: la cause est inconnue et peut étre genetique, structurelle ou
métabolique

Canalopathies, Déficit en GLUT-1,

Sclérose tubéreuse, malformations

Idiopathique: présumé génétigue

Symptomatique: secondaire a une anomalie ou lésion connu du
cerveau

Cryptogénique: presumé symptomatique

Auto-Limité: rendance @ se résoudre spontanément avec le temps
Pharmacosensible: probabilité élévée d "étre controlée par le traitement

Crises Focales: décrites par les symptémes subjectisf (aura), moteurs, végétatifs et
dyscognitifs

Evoluant vers une crise convulsive bilatérale: p.ex tonigue, clonigue, tonico-clonique

Benigne
Catastrophique

Partielle Complexe
Partielle Simple

Secondairement généralisée

Figure 2 : Classification des crises (Berg al., 2010).



1.1.4. Epidémiologie

Incidence : l'incidence est le nombre de nouveaux cas d'unadealdans une population
pendant une période de temps définie, rapportffadtif moyen de la population pendant la
méme période. Selon I'OMS, l'incidence annuelld’dpilepsie dans les pays développés se
situerait autour de 50 cas pour 100 000 habitarg&pprocherait du double dans les pays en
développement (OMS, Epilepsie : étiologie, épiddogie et prognostic, 2014). Les études
sur I'incidence de I'épilepsie dans les pays eretijppement (PED) sont peu nombreuses car
difficiles a réaliser (Tran, 2007). Les taux d’idences annuelles retrouvées en Afrique sont
deux fois plus élevés que dans les pays induséml{Preuk et Druet-Cabanac, 2005).
L’incidence était évaluée a 156 pour 100 000 hatstpar an en Ouganda, 119 pour 100 000
habitants au Togo, 83 pour 100 000 habitants akiBafaso, 73 pour 100 000 habitants en
Tanzanie et 64 pour 100 000 habitants en Ethidpgm@ngod et al, 2006). Au Bénin, une
étude réalisée entre 2005 et 2007 sur une populati@le retrouvait une incidence cumulée
de 104,2 pour 100 000 habitants et une incidenoeiegdle moyenne de 69,4 pour 100 000
habitants (Houinatoet al, 2013). En Afrique, les taux d'incidences retrésivdans la

littérature entre 1997-2013 sont présentés datableau 1 (Ba-Diogt al, 2014).

Pays Année| Effectifs Incidence Sex- Type

(IC 95%)* ratio d’étude
Ethiopie 1997 61 68¢€ 64,0 (4+-84) 1,2 Prospectiv
Bénin (Djidja) 2013 11 668 69,4 (30-137) 0,9 Praspe
Tanzanre 1992 1818: 73,3 (3+113 0,¢ rétrospectiv
Tanzanie 2009 7 399 81,0 (65-101 1,0 Prospective
Burkina Fas: 199: 16 627 83,0 (4(-126 1,7 Rétrospectiv
Uganda 1998 4 389 156,0 (145-166) 2 Prospective
Kenya 2008 10 218 187,0 (133-256) 1,0 Prospective
Kenye 201: 622 004 77,0(68-87) 0, rétrospective |

* Pour100000 personne-année de suivie. NA= norodibfe

Tableau 1 : Etude de l'incidence de I'épilepsie Afrique subsaharienne
(Ba-Diop et al., 2014).

Prévalence :la prévalence d’'une affection correspond a la prigo de personnes dans la

population souffrant de cette affection pendant pgddode de temps définie, rapporté a
I'effectif moyen de la population pendant la mérmagqale. Pour I'organisation mondiale de la
santé, il existerait environ 50 millions de persesmsouffrant d’épilepsie (PSE) dans le monde

et sa prévalence se situerait autour de 8,2%. (OBffHepsie: étiologie, épidémiologie et

8



prognostic, 2014). La répartition de cette pathi@ogst inégale et le nombre de PSE est
beaucoup plus important dans les PED. Selon I'Opt8s de 80% des personnes souffrant
d’épilepsie vivent dans les pays en développen@htS, Epilepsie: étiologie, épidémiologie
et prognostic, 2014)La plupart des études sur le sujet confirme querkvalence et
l'incidence de I'épilepsie sont plus élevée dasgsdgions a faibles revenus que dans le reste
du monde (Radhakrishnan, 2009 ; Newtein al, 2012) et I'Afrique subsaharienne est
particulierement touchée par cette pathologie (Breti Druet-Cabanac, 2005). Ba-Diep

al., en 2014 ont réalisé une revue de la littérataoente de la prévalence en Afrique sub-

saharienne qui est présentée tableau 2.

Les facteurs pouvant expliquer cette surreprésentates épileptiques dans les PED sont
multiples. Les épilepsies structurelle-métaboliqoesstituent une grande part des étiologies
(Dumaset al, 2008). Parmi elles, on peut citer les traumatsmraniens fréquents compte
tenu du manque de sécurité notamment sur les rouiass aussi des étiologies plus
spécifigues comme les pathologies parasitairesudEhe cérébral, neurocysticercose),
virales, bactériennes et les pathologies périmmatgRreux et Druet-Cabanac, 2005 ;
Ngoungod et al, 2006 ; Tran, 2007 ; Bergt al, 2010 ; Preuxet al, 2010). L'origine
génétique notamment a travers la consanguinité ¢galement étre mise en cause mais les

données restent insuffisantes a I'heure actuetleette question (Ngoungbdat al, 2006).



Prévalence %o

Pays Année| Effectifs Méthode Population
(IC 95%)
Afrique de I'ouest
Bénin 2012 13046 8,0(6,59-9,74) DTD Rural
Bénin 2007 1232 10,6 (5,9-8,5) Cs Urbain
Bénin (Cotonou) 2003 1400 7,9 (4,5-14,5) CSs Urbain
Bénin (Dangbo) 2007 737 31,0 (18,4-43,5) CSs Rural
Bénin (Zinvie) 2000 3134 15,9 (22,3-44,3) DTD Rural
Burkina Faso 1993 16 627 10,6 (9,1-12,2) CSs Rural
Burkina Faso 2012 888 45,0 (33,0-60,0) CS Rural
Gambie 2002 16 200 4,9 (4,5-5,3) DTD Rural
Ghana (Kintampo) 2013 129 812 4,9 (4,4-5,3) DTD aRur
Céte d’'lvoire 1988 1176 7,6 (2,6-12,6) % CS Rural
Céte d’'lvoire 1995 920 59,0 (43,7-74,2) CS Rural
Céte d’'lvoire 1990 309 74,4 (43,0-104,9) CS Rural
Libéria 1983 4436 28,0(23,1-32,8) CS Rural
Mali 2000 5243 13,3 (10,5-16,7) DTD Rural
Nigéria 1989 2925 6.2 (3,4-9,0) CS Rural
Nigéria (Aiyété) 1982 903 37,0 (24,7-49,3) cS Rural
Nigéria (Igbo-Ora)* 1987 18 954 5.3 (4-2-6-3) [ rbdin
Sénégal 1986 7682 8,3 (6,2-10,4) CS Rural
Sénégal 2005 4500 14,2 (10,7-17,7) Cs Urbain
Togo (Kozah) 1989 5264 16,7 (13,2-20,2) CSs Rural
Togo (Tone)* 2000 9155 18,6 (15,8-21,3) DTD Rural
Togo (Batamariba)* 2007 6249 15,7 (12,7-19,2) CSs uraR
Afrique de l'est
Ethiopie* 2006 1154 29,5 (19,7-39,3) DTD Rural
Kenya 1994 7450 4,0 (2,6-5,4) DTD Rural
Kenya 1988 2960 18,2 (13,3-23,0) DTD Rural
Kenya (Kilifi) 2008 10 218 41,0 (31,0-51,0) Cs Rural
Kenya (Kilifi) 2013 233881 3,8 (3,5-4,0) DTD Rural
Kenya 2008 151 408 2,9 (2,6-3,2) DTD Rural
Tanzanie 2009 7399 13,2 (11,9-14,5) CS Rural
Tanzanie 2012 38 523 2,9 (2,4-3,5) Cs Rural
Tanzanie (Hai) 2012 104 889 2,9 (2,5-3,2) Cs Rural
Tanzanie (Ifakara) 2013 104 889 7,2 (6,5-7,8) Cs Rural
Tanzanie* 2005 4905 7,4 (5,0-9,8) DTD Rural
Tanzanie* 1992 18183 12,1 (10,5-13,7) CSs Rural
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Prévalence %o

Pays (suite) Année Effectifs Méthode Population
(IC 95%)

Uganda 1996 4743 13,0 (9,7-16,2) DTD Rural
Uganda 2010 440 2,0 (1,94-2,20) DTD Rural
Uganda (Igangamayuge) 2013 69 186 5,0 (4,4-5,6) CS Rural
Afrique centrale
Cameroun 2007 1898 35,4 (27,4-43,4) DTD Rural
Cameroun (Kéleng) 2008 181 134,5 (90,0-178,0) DTD Rural
Cameroun (Bilomo) 2000 1900 58,4 (47,8-69,0) Cs Rural
Cameroun 1989 500 70,0 (47,6-92,3) CS Rural
Sud de I'Afrique
Madagascar* 2004 925 23,5 (11,6-30,0) DTD Urbain
Afrique du sud 2000 6692 7,3 (5,3-9,3) CSs Rural
Afrique du sud (Agincourt) | 2013 82 818 3,4 (3,0-3,8) DTD Rural
Zambie 2004 55 000 12,5 (11,6-13,4) DTD Rural

DTD=Porte a porte. CS=Transversale. NA=non disdentticpilepsie active.

Tableau 2 : Prévalence de I'épilepsie dans les paydriqgue subsaharienne 1982-2013
(Ba-Diop et al., 2014).

Mortalité : les données sur la mortalité sont moins nombredaes la littérature. Le déces
des PSE peut-étre directement en lien avec la mealpdr exemple, lors d’'un état de mal
épileptique non contrélé ou indirectement, lorsndaccident (chute, accident de la voie
publique, noyade, ...) secondaire a une crise. Le daumortalité standardisé est en moyenne
2 a 3 fois plus élevé que dans la population gémérabeaucoup plus important dans les
populations de patients ayants une épilepsie s¢#eérsgrenet al, 2005). Dans les PED, les
données sont rares, un taux brut de mortalité drinfas plus élevé (31,6%0) a été relevé en
Afrique subsaharienne (Teckle-haimambtal, 1990). Au Bénin, une étude menée sur une
cohorte de 123 PSE a permis de calculer un taumaltalité annuel moyen de 20,8%. en
milieu rural (Houinatd et al, 2013). Ces données concordent avec d’autregsted dans
I'ensemble, les PSE ont un taux de mortalité sepéra la population générale. Une étude
réalisée au Kenya confirmait ces résultats, metéantévidence un plus grand risque de

mortalité pour les PSE ceci d’autant plus si laadi était mal contrélée (Snowadt, 1994).
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1.1.5. Aspects sociaux et culturels

Chez les PSE, le retentissement de la maladie pésstiniquement clinique et I'existence de

crises, de troubles neurologiques et/ou psychissgnt des impacts directs sur la qualité de
vie (Cramer, 1994) et l'intégration sociale (Jacoby al, 2005). La prise en compte de

I'aspect social et culturel est un facteur indisgaie pour la compréhension de cette maladie
et pour l'analyse de l'insertion des PSE au travadns les pays développés, le lien entre
I'épilepsie et I'environnement social a pu étredéuau travers de plusieurs indicateurs : la
qualité de vie, les connaissances et attitudesedlrage et de la population générale par

rapport a cette affection, la stigmatisation secetlprofessionnelle.

- Concernant lgiualité de vie une revue de la littérature sur ce concept aégiésée en 2004
(Villeneuve, 2004) et recensait 65 articles. Paratie revue, 29 articles étudiaient I'impact de
I'épilepsie sur la qualité de vie en générale ett@fitaient de I'impact des traitements
médicaux. L'élément majeur mis en évidence parecett/ue était le lien direct entre le
contrdle des crises et 'amélioration de la qual#évie (Markanckt al,, 2000 ; Patwardhaet

al., 2000 ; Spenceet al, 2003). Lamélioration des connaissances et désides de la
population générale et des proches vis-a-vis de catladie est un élément indispensable
pour faciliter linsertion des épileptiques dans daciété (Mirnicset al, 2001). Les
connaissances sont meilleures dans les pays d@éslaue dans les PED notamment du fait
d’'un meilleur systéme d’éducation et d’'un niveaweéconomique plus élevé. Les attitudes
socioculturelles sont également différentes et dasiptance de croyances sur l'origine
surnaturelle est moins marquée dans les pays @pédo Dans les PED [limpact
socioculturel de cette maladie est beaucoup plymitant que dans les pays développés
(Nubukpd et al, 2003). La dénomination méme de la maladie variefonction des
différences culturelles et ethniques (Carod-Aetadl, 2007). Les anciennes croyances restent
trés ancrées dans les populations qui continueattritduer I'épilepsie a des événements
religieux, mythiques ou magiques (Adotesti al, 1981) Le Bénin n’échappe pas a ces
croyances et les causes surnaturelles, la noticcodiagiosité de la maladie et les interdits
alimentaires sont encore largement répandus (NuS@tml, 2003).

- Lesconnaissances et attitudedes populations par rapport a cette maladie earinction
des régions et du mode de vie rurale ou urbainr(Réet al, 2013). Une étude a été réalisée
en 2001 pour évaluer les connaissances sur I'é&gdegu Burkina Faso en milieu scolaire.

Seulement 7% des éleves étaient capables de rerersua moins 2 signes importants sur
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I'épilepsie, 31,9% considéraient I'épilepsie comh&éditaire, 51,6% comme transmissible
par la salive, 11,5% par le contact physique, 36l&%onsidéraient comme non curable,
relevant de la médecine traditionnelle pour 49,3%leela médecine moderne pour 39,2%
(Millogo® et al, 2001).Une étude similaire réalisée au Sénégal & Daka2084 et qui
interrogeait cette fois-ci des enseignants retribweatains éléments similaires mais aussi des
points de meilleure compréhension de la maladigpilépsie était considérée comme due a
des phénomenes surnaturels pour 69% des enseigBafésincriminaient d’autres organes
que le cerveau comme responsable de cette maladié, pensaient que I'épilepsie était
contagieuse et que la salive était la principale de transmission. Par contre, les causes de
I'épilepsie (traumatisme cranien, infection, matfi@ation, hérédité) étaient mieux connues.
73% estimaient que I'épilepsie était une maladiealole et 34,9% faisaient confiance a la
médecine moderne. Les moyens médicaux pour premdcbarge I'épilepsie dans les pays en
développement sont également tres limités. Lesiasies neurologues sont rares et I'acces
aux soins est souvent difficile (Nizamee al, 2009 ; Newton eal., 2012). Lintrication des
aspects sociaux-culturels, la pauvreté, le manguendyens meédicaux et d’éducation sont
autant de facteurs qui vont participer a 'augminiala stigmatisation des PSE et engendrer

des difficultés pour leur insertion sociale.
1.1.6. Traitement de I'épilepsie

Le manque de moyens médicaux dans ces pays canfiiiabsence ou a la mauvaise prise
en charge initiale qui permettrait de limiter levdi®ppement de séquelles a l'origine d’'une
épilepsie (Dumast al, 2008). Le nombre réduit de neurologue dans egs p bas revenu
explique en partie la mauvaise prise en chargeR&s. Le faible nombre de médecins
spécialistes et le recours a des thérapeutiquaisidranelles contribuent a une mauvaise prise
en charge des PSE et du contrdle des crises, décierde I'insertion professionnelle
(Ngoungoud et al, 2006). Au Mali, lors du suivi thérapeutique repghé de patients
épileptiques traités par phénobarbital, il a été em évidence une diminution du nombre de
crises et une amélioration des conditions de viga®mavec une possibilité de travailler pour

des sujets initialement rejetés (Farnaeieal, 2002).
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1.2. Epilepsie et travall

1.2.1. Législation et réglementation

1.2.1.1. Réglementation générale sur I'emploi, laasté des travailleurs et le maintien

dans I'emploi en France

En France, la réglementation en matiere de sécdetéanté des travailleurs, des missions et
du fonctionnement des services de santé au traeail régis par le code du travail. Le
médecin du travail, assure la surveillance det’'deasanté des travailleurs, joue un réle de
prévention et de conseil pour les employeurs ettri@gilleurs, participe au suivi et a la
tracabilité des maladies professionnelles, congribla veille sanitaire et participe activement
au maintien dans I'emploi des travailleurs (Coddrduail France, 2014, Art L 4622-2). Dans
le but de favoriser l'insertion des personnes saanffd’'un handicap, plusieurs lois ont été
votées (loi du 30 juin 1975, loi du 10 juillet 198%i n° 87-517 du 10 juillet 1987). Les PSE
dont la pathologie n’est pas suffisamment équibprésentant des symptébmes ou des effets
secondaires du traitement invalidant, peuvent bié&peéfle ces lois pour faciliter leur insertion
tant sociale que dans I'emploi. La loi du 11 féunrg905 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté desqgueres handicapées apporte les dernieres
évolutions (Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005).

1.2.1.2 Réglementation et |égislation spécifique mrernant les épileptiques en France

Une réglementation spécifique pour les sujets pfijaes existe dans plusieurs branches

professionnelles a risques :

- Dans l'aviation civile (arrété du 2 décembre 1988), I'épilepsie constilne cause
d’inaptitude sauf pour les épilepsies de I'enfadost le traitement est stoppé depuis plus
de 10 ans avec un faible risque de récurrence.

- Pour le transport maritime (arrété du 16 avril 1986), I'épilepsie est une seau
d’inaptitude. Une dérogation est possible pour pigsagle unique en cours de carriere et

sous contréle médical.
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- Dans letransport ferroviaire (arrété du 30 juillet 2003), le médecin du trayage de
I'aptitude en fonction de I'état clinique et desBtuels avis spécialisés.

- Dans letransport routier , les pathologies non compatibles avec la conduate fixées
par I'arrété du 31 aolt 2010. La conduite restesiptes pour les épileptiques selon des
conditions de stabilité de la maladie strictegellient a la commission départementale
des permis de conduire de statuer sur chaque cas.

- Concernant lesnétiers de la sécurité les situations sont multiples. Pour la défense
nationale et les pompiers, le profil d’aptitude eiggh de I'affectation. Pour la police
nationale, les candidats ne doivent étre atteirigicdnes séquelles de maladies
neurologiques (arrété du 13 mai 2005). Un posta @duane nécessite un bon état
neurologique, un bon équilibre nerveux et une agéitau port d’armes (arrété du 22
février 2006). Pour les démineurs et la navigasipécialisée dans la sécurité, I'épilepsie
constitue une cause d’inaptitude (Arrété du 2 septe 2005 et du 26 mars 2004).

- Le travail enmilieu Hyperbare (arrété du 28 mars 1991) est également contrepiédi
chez les PSE en présence de troubles épileptiques de® signes électro-

encéphalographiques spontanés ou provoqueés (Alué28 mars 1991).

Pour les autres activités potentiellement a risefules postes dits « de sécurité », il n’existe
pas de réglementation spécifique a I'épilepsieevient alors au médecin du travail de juger
de I'aptitude du salarié en fonction des risquesoarus aux postes de travail, des criteres

cliniques de stabilité et d’évolution de la malaéial’éventuels avis spécialisés.

1.2.1.3. Législation et réglementation du travail @ Bénin

Dans les pays en développement la Iégislationestnalail est beaucoup moins développée.
Ainsi en Afrique subsaharienne, tous les pays spadient pas d'un code du travail ou de
dispositions particuliéres concernant les persohaeslicapées.

Le Bénin dispose d’'un code du travail qui fixe tegles générales de I'emploi dans le pays
(Bénin. Code du travail). Le chapitre 4 du codetrdwail précise les conditions particuliéres
concernant la sécurité, la santé au travail etségsices sociaux des entreprises. Il précise
notamment la responsabilité de 'employeur en dgecqacerne les conditions de travail et de
sécurité dans son entreprise et le réle du contiiggéne et de sécurité. Le code du travail

fixe également les conditions de mise en placeedbdctionnement des services de santé au
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travail. lls sont assurés par des médecins et coemmErance, leur mise en place et leur
fonctionnement est a la charge des employeurs.sLeussions consistent a surveiller les
conditions d’hygiene et de sécurité au travail déestreprise, les risques de contagion et
I'état de santé du travailleur, de son conjointietses enfants ainsi qu’a prendre les mesures
de prévention appropriées en méme temps qu’'a adesrsoins médicaux nécessaires. Le

réle des médecins de ces servigest pas uniqguement préventif

Il nexiste pas de disposition particuliere dansclede du travail au Bénin concernant
I'insertion ou le maintien dans I'emploi des penses présentant des difficultés ou un
handicap. Concernant I'épilepsie, par habitude PIB& ne sont pas autorisées a conduire de
véhicules lourds mais il n'existe a ce jour aucléggslation précise concernant les PSE au

travail.

Il faut noter que dans le code général du travailB#nin, il existe une loi contre la
discrimination a 'embauche et au cours de I'exarde la profession mais il n’existe pas de
disposition réglementaire ou pénale pour obliger denployeurs a respecter cette loi. Par
ailleurs, il existe des ONGs comme handicap intgwnal qui ceuvrent pour aider l'insertion
professionnelle des handicapés mais aucune n’ad®ation spécifique destinée aux PSE

1.2.2. Epilepsie et emploi

1.2.2.1. Epilepsie et emploi dans les pays dével@sp

Dans les pays développés, les PSE éprouvent desiltifs a obtenir ou conserver un emploi
et leur taux de chdmage semble étre plus élevédgue la population générale (De Boer,
2005). Une revue de la littérature sur I'épilepsid’emploi réalisée en 2007 confirme cette
notion en présentant un taux de chémage deux fas ¢levé pour les PSE que dans la
population générale (Smeets al, 2007). Les chiffres sont variables selon lesiésumais
confirment dans I'ensemble un plus fort taux denchge dans cette population (Jacoby
1995). En France, environ 70% des PSE en &age daillea ont un emploi en milieu
ordinaire, 10% non pas d’emploi car la pathologietep lourde pour permettre de travailler
et pour les 20% restant, il existe, en fonction tiesbles associés, des difficultés d’acces ou

de maintien dans I'emploi. Le taux de chdmage pmg derniéres varie entre 12 et 18%
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contre 9 a 13% chez les non PSE pour le méme agef @ al, 2011). Une étude a été
réalisée en 2009, en Angleterre, dans le but détud statut d’emploi et la mobilité sociale
d’'une cohorte d’hommes et de femmes souffrant @ppie ou ayant eu une seule crise. Le
taux d’emploi pour cette cohorte était retrouvéeiigur a celle de la population générale
(Hollandet al, 2009).

L'épilepsie est considérée comme une pathologigmstiisante (Jacoby 1992). Dans le
monde du travail, les PSE peuvent souffrir de ilgnstisation de la part des employeurs ou
de leurs colléegues. Dans une étude réalisée ptarnieat al en 2009, les salariés signalaient
une anxiété plus importante s’ils devaient traeailvec une PSE (Parfeaeal, 2009). La
comparaison avec deux autres pathologies invakdafd sclérose en plaque et la dépression,
a mis en évidence de maniere significative une iéiqde plus grande de la part des
collegues, vis-a-vis des PSE, que des autres jpafies| celle-ci étant en lien avec le caractére
imprévisible de cette maladie (Hardehal, 2004). Des notions comme un revenu annuel
inférieur ou la limitation des activités professieties ont également été signalés par certains
auteurs (Wiebéet al, 1999). Les salariés atteints d’épilepsie peuvrg hésitant quant a
I'idée de divulguer leur pathologie a leur emplayeu au médecin du travail par crainte
d’'une discrimination ou par peur de perdre leur lemfHicks et al, 1991 ; Harderet al,
2004). La crainte de l'accident existe égalememrizdes employeurs qui restent Iégalement
responsables des évenements qui peuvent survamilaipele travail, ce qui favorise une
réticence a I'emploi des PSE de leurs parts. Undatece positive a I'amélioration de cette
stigmatisation semble malgré tout se dessiner. 93 & 1986, I'attitude des employeurs vis a
vis des PSE a été étudiée a San Francisco et peciras de mettre en évidence une tendance
continue vers une modification positive des congroents (Hickset al, 1991). Dans une
étude Européenne realisée en 2000, les variahlesedions sociales étaient peu différentes
chez les PSE et étaient liées a la rémission desscfThe RESt-1 Group, 2000). En Hongrie
I'attitude vis-a-vis des PSE a été étudiée ent@11& 2000 par I'intermédiaire d’'un sondage
sur une population représentative de 1000 persanB8% étaient d'avis que les PSE ne
pouvaient pas étre employées comme les autres@h@htre 55% en 1994 (Mirniet al.,
2001).

Les facteurs en rapport avec linsertion des PSHrawail ont été étudiés dans les pays
développés. Le contrble des crises et la diminuliesm effets secondaires des traitements sont

les principaux éléments mis en avant dans laditidée dans I'amélioration de cette insertion
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(Chaplirt et al, 1998 ; Smeetst al, 2007). La qualité de vie, le fonctionnement pgocial

et I'adaptation sont également meilleurs chez lgets ayant un bon contréle des crises
(Jacoby et al, 1992). Cette meilleure maitrise de la pathologémait de réduire la
désinsertion (Bakeet al, 1997). A linverse, la gravité des crises etrsedréquences
rapprochées est en lien avec une proportion plgoitante de PSE au chémage (De Boer,
2005). Marinast al en 2011, dans une étude réalisée en Espagnentsateressés au profil
d’emploi de 872 PSE adultes. La présence d’'uneeggigé réfractaire ou la survenue d’une
crise au cours des 12 derniers mois étaient agsoaid’absence d’emploi (Marinas al,
2011). D’autres facteurs cliniques et psycho-sociant été mis en évidence comme étant en
lien avec I'emploi des PSE. Dans I'étude de Marietaal, la polythérapie était en lien avec
I'absence d’emploi. La qualité des soins et I'agaldbut des crises sont également a prendre
en compte (Smithet al, 2009) tout comme les capacités intellectuelles, troubles
psychiatriques et le handicap physique (Kazuich@98). Les dysfonctionnements
neuropsychologiques peuvent étre un frein a l'ii@erprofessionnelle tout comme les
troubles de la mémoire, de la vigilance, de laifi¢ix¢ de la pensée (Dikmeet al, 1980),
d’ou I'importance capitale de la stabilisation derhaladie et de la lutte contre les effets
secondaires des traitements qui peuvent engendierbaisse de ces capacités. L’auto-
évaluation du travail, la diminution des craintesdiscrimination au travail (Bautistt al,
2007), le niveau de qualification, les antécédelgtdravail, le statut socioéconomique, de
bonnes expériences de travail avec ses colléegusa dinection (Collingst al, 1994), l'auto-
efficacité, le soutient social (Smigt al, 2009), le niveau d’éducation (Marinessal, 2011)
sont autant de facteurs psychosociaux retrouvéremvec I'emploi et la qualité de vie des
PSE. Les données générales de la littérature suP&E au travail semblent mettre en
évidence un plus fort risque d’accident du trapan den Broelet al, 2004). Cornaggiat

al. dans une étude réalisée en 2006 confirmaierg detinée en précisant que les blessures
secondaires aux accidents du travail étaient Ie phwvent bénignes et sans rapport avec les
crises (Cornaggiat al, 2006).

L’existence de connaissances approfondies suldiggie et de leégislations particulieres dans

les pays développés doivent permettre d’éviterRBlk de se mettre en situation de danger au
travail. Néanmoins, des PSE sont parfois encorgifdes sur des postes a risque. Hollahd

al. en 2009, signalaient gu’a la suite d'une crisef@ins 7 personnes avaient continué a

travailler dans des emplois a risque impliquantilidation de machines dangereuses ou de

travail en hauteur. Dans l'année suivant la cri3é,4% des répondants continuaient a
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conduire un véhicule dont 5 un véhicule professébr{bus, autocar, taxi) (Hollanet al .,
2009).

1.2.2.2. Epilepsie et emploi dans les pays en d@mlement

Les données spécifigues concernant I'emploi des &8s les PED sont peu prolifiques.
Compte tenu du faible nombre d’articles traitantlesivement de I'épilepsie et travail dans
les PED, les articles traitant de I'épilepsie et cpntenaient des données sur le travail dans
les PED ont également été analysés dans ce chapi#e informations portant sur
I'épidémiologie des PSE au travail, les obstaclé'taertion professionnelle et les moyens
mis en ceuvre pour les réduire, la stigmatisatiotraail, les crises ainsi que leur impact sur
I'emploi et les facteurs psychosociaux en lien avedravail ont été recherchés. Les moyens
mis en ceuvre et les programmes d’intervention gategnent été pris en compte. Les articles

les plus pertinents sont recensés dans un tatdeaexe 1).

Employabilité des personnes souffrant d’épilepsie La prévalence de I'épilepsie dans les
entreprises a été peu étudiée dans les PED cemiexit aux pays développés. Une étude
menée en milieu professionnel au sud-Bénin retiguparmi 1 232 salariés investigués, 13
PSE confirmées soit une prévalence de I'épilepbiez des salariés investigués de 10,6%o
(Houinatd et al., 2007). Concernant le chémage chez les PSE, ledawhdémage dans les
PED est trés élevé. Méme si le nombre d’étudedesaujet est relativement faible et qu'il
existe des variations dans les résultats en famctes pays, la proportion de chdémeurs dans
cette population reste en moyenne supérieur a 269 des extrémes allant jusqu’a 96,5%
dans certaines études. En Afrique, le chdmage seétld moins important en milieu rural.
Au Cameroun dans une enquéte étudiant le traitementépilepsie, 61,0% des patients
investigués avaient un travail (Préwet al., 2000). Tchicayat al. en 2007 rapportaient des
résultats d’études plus anciennes faisant étatG# @'épileptiques ayant un travail dans une
étude en Cote d’lvoire, 11,1% au Bénin et 2,1% #nopie. Dans une enquéte cas-témoins
menée en milieu rural Burundais (Nsengiyufmeteal, 2006), il était retrouvé 9,4% d’inactifs
parmi les PSE. Au Togo, dans une cohorte de 7@miatiépileptiques étudiant la qualité de
vie, 24,3% des PSE était chémeur (Balogbal, 2010). En Asie, dans une étude réalisée en
2009 en Corée du Sud destinée a évaluer le nivealépression chez les PSE, les auteurs
retrouvaient 26,7% de chomeurs et 28,7% d’emplayi&snps partiel (Léeet al., 2005). Ces

résultats étaient similaire a ceux retrouvés undeéprécédente dans le méme pays (31,0%) et
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dans une population plus importante (f.eeal.,2005). En Inde, dans une étude étudiant la
prise en charge des PSE, 14,1% n’avaient pas dalt@homaset al.,2001) alors que cette
proportion atteignait 58,4% dans le Sud de I'iIndar(naet al.,2007). En Amérique Latine,
dans une étude menée au Brésil étudiant I'évaluakiola mobilité au travail des PSE, il était
retrouvé un taux de chémage de 25,7% (Bordeal., 2000). Pour Hills en 2007, le taux de
chémage était plus important chez les PSE qui soafft d'une instabilité des crises (Hills,
2007). L’'acces a I'éducation reste difficile dams Fégions a prédominance rurale. Dans ces
régions les croyances sont encore fortes notammnedigieuses et nuisent d’autant plus a
I'insertion des PSE (Asst al., 2009) ce qui peut expliquer certains taux de clyiamaes
élevés. De plus, les études ont souvent été menéeke petites cohortes de patients réduisant
la puissance des résultats obtenus. Néanmoins ngparaison avec les pays développés
montre des résultats similaires avec un taux denelgé estimé entre 12 et 60% (Jaéoby
1995 ; Smeet®t al., 2007 ; Ahmad, 2011). Les PSE qui travaillent slenplus souvent
employés & des postes peu qualifiés comme marneaires, ouvriers agricoles (Nubukpo
et al., 2004 ; NsengiyumVeet al.,2006 ; Adoukonotet al.,2012) ou sur des postes d'artisans
ou de commercants (Balogetial.,2010). En Afrique, Houinatet al. et Tchicayeet al. sont

les principaux auteurs a avoir étudié le profilfpssionnel des PSE au travail au Bénin et en
Cote d’lvoire et confirmaient cette répartition (ioatd et al., 2007 ; Tchicayat al.,2007).

Les PSE pouvaient également travailler a des pdstessécurité » tels que grutiers, dockers,
conducteurs de poids lourds, forces de sécuritddats, avec parfois des horaires de nuits ou
des horaires postés susceptibles d’aggraver letholpgie. En Inde, les résultats étaient
variables en fonction des populations étudiéessiAisi certaines études confirmaient cette
répartition des travailleurs souffrant d’épilepsi@homaset al., 2001), d’autres mettaient
plutét en évidence une prédominance dans les méleeta finance et des services (Btadl.,

2008). Cette méme tendance était également retecavdresil (Borgest al.,2000).

Stigmatisation au travail des personnes souffrant’@pilepsie :la stigmatisation sociale des
PSE a été largement étudiée en population généraéste particulierement marquée dans les
PED (Rafaekt al.,2010) méme si elle varie en fonction des régidigo(ingod et al., 2006).

De multiples facteurs comme les croyances popuslaleeculture, la religion, sont souvent
mise en avant comme facteurs majeurs favorisaré ctigmatisation. Ceux-ci sont trés
présents dans les populations africaines (Arb@ial., 2001 ; Millogd et al., 2001 ; Assiet

al., 2009) mais également dans les populations asiatiquéne si leurs croyances différent

(Saengpattrachait al., 2010).L’'accés au travail est facilité par un bon niveaalaire et la
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discrimination a I'éducation n’est pas prédominasdes la littérature Africaine (Tchicagh

al., 2007) méme si elle se retrouve dans certains gaysne au Burkina Faso ou les attitudes
d’évitement du malade sont encore présente (Miflagoal., 2001), ainsi qu'au Togo ou
24,3% des sujets inclus ont abandonné leur appsagie pour trouver un emploi. Une revue
de la littérature sur I'épilepsie dans les paysaiblé revenus mettait en évidence que la
majorité des PSE étaient moins susceptibles dsétkarisées, de trouver un emploi ou de se
marier (Newtonet al., 2012). Dans les zones urbaines, une meilleure cgmepsion de la
maladie et un impact moins important des croyapesset un meilleur acces a I'éducation.
Ainsi en Thailande une étude comparant les coraraiss d'une population rurale a une
population urbaine sur I'épilepsie retrouvait defédences significatives entre les deux
populations. En milieu urbain, une meilleure cossance de la pathologie diminuait la
stigmatisation alors qu’en milieu rural, I'épilepsttait encore percue comme une « maladie
dégoiltante » ou « les personnes atteintes d'éjgilapaient péché, avaient des dommages au
cerveau, et ne pouvaient pas aller a I'école >n{Ka@et al.,2013). Ces données concordaient
avec celles réalisées en Inde (Thomiaal.,2001 ; Pakt al.,2008).

La discrimination des PSE au travail est beaucoomsnétudiée dans les PED, alors que
I'insertion professionnelle reste la clef de ligtétion dans une société. L’exclusion du
milieu professionnel ou les difficultés d’inserti@t de maintien dans I'emploi sont bien
réelles dans tous les pays africains mais diffesmton les pays. Le milieu de vie, les
traditions culturelles et le lien social permettpatfois de limiter la stigmatisation des PSE
(Ngoungod et al, 2006). Cela a pu étre mis en évidence par csriiteurs notamment en
République Centrafricaine et au Mali (Arbdriet al, 2000 ; Mbeless@t al., 2009). Au
Bénin, I'épilepsie reste une cause d’inaptitudeti@vail et le rejet des PSE du milieu
professionnel. Dans une étude transversale réais&910 pour évaluer la perception de la
stigmatisation par les PSE, 33,7% estimaient guvaidu leur emploi et leur salaire a cause de
I'épilepsie et 51,2% estimaient avoir été victimesttacisme au travail (Rafaet al, 2010).

Au Togo, 70,0% des PSE sans emploi estimaient gu&idu leur emploi a cause de la
perception de leur maladie par leurs collégueseou émployeur (Balogoat al, 2010). La
discrimination & I'emploi prédomine également agé\ia (Akinsuloreet al, 2010). En Inde,

la stigmatisation professionnelle est aussi présestt 32% des PSE avec un travail
éprouvaient des difficultés du fait de leur patlgido Trente-huit des quarante-cinq sujets
employés a plein-temps avaient informeés leurs eyepis de leur épilepsie. Parmi eux, 8

avaient été démis de leur fonction et 8 avaientliinger a plusieurs reprises de poste de
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travail en raison de leur maladie. A l'inverse ttitade de leurs collegues de travail était
plutbt positive puisque cinquante-trois sujets enarévélé a leurs collegues de travail leur
pathologie (Varmaet al, 2007). En Thailande, la stigmatisation profezsele des
épileptiques existait mais variait selon le milsacial et la culture (Tiamkaet al, 2013) En
Corée, la stigmatisation des épileptiques sembike @tus marquée, avec parfois de réelles
pratiques discriminatoires (L&et al, 2005). Sur 543 adultes PSE étudiées en 2005%24,
estimaient avoir été traités injustement au tramaipour I'obtention d’'un emploi. Une grande
partie des travailleurs PSE n’avaient pas sigrelé pathologie par peur de rejet et la moitié
des PSE, 'ayant signalé a leur employeur, n'geas eu la chance d’étre recruté. En Chine la
stigmatisation des PSE existait méme si certaictedias comme le niveau d’éducation
tendaient a la diminuer (Lat al, 1990). Au Brésil une étude portant sur les et
conflictuelles au travail a été conduite en 2008zcB39 patients (Sarmengd al, 2000) La
majorité des sujets ayant un travail n'avaient p@malé leur pathologie par peur de la
stigmatisation, 88,3% estimaient avoir subi un jooe discrimination et 49,7% estimaient ne
pas avoir obtenu d’avancement a cause de leur meal@hns une enquéte cas-témoin
conduite en 1995 au nord de I'équateur, les PSiendétancore percues comme ayant des
capacités intellectuelles et physiques moins ingodes que les autres travailleurs (Placencia
et al, 1995) Les PSE signalaient des difficultés au travailtgldiées a leur pathologie
gu'aux remarques des employeurs ou des colleguesradail. Des problemes étaient

€également signalés pour ce qui avait trait au rgara a la maternité.

Que ce soit en Afrique, en Asie ou en Amériquenatia stigmatisation existe a des degrés
divers et reste principalement influencée par lagoa de connaissance sur la maladie. Méme
si les données ne sont que partielles, on peuttatensque la crainte du non-emploi et du
licenciement sont les principales raisons pour R&E de cacher leur pathologie a leur
employeurs. Cette discrimination par les employeass souvent en relation avec la
persistance d’idées que les PSE sont moins perfasmplus souvent absents et plus a risque
d’accident (Parfenet al, 2009). Dans les pays développés, cette stigat@tisest également
présente (Chapliret al, 1992 ; Weset al, 2006 ; Ahmad, 2011). A la différence des pays
développés, il nexiste pas dans les PED de systéim@rotection des salariés handicapés qui

permettent de limiter cette stigmatisation (Wat2@Q5).
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Emploi et crises d’épilepsie la crise d’épilepsie, expression principale denadie, est le
phénomeéne le plus important en lien avec les difiés rencontrées par les PSE. L'insertion
des épileptiques varie considérablement selon pe e crises, leurs fréquences et leurs
contrdles par un traitement adapté (Biskoml., 2004 ;: Gonnau§' ?et al., 2004). Dans les
PED, I'accés aux soins est difficile et une grapddie des PSE ne sont pas traitée de maniére
adéquate par un traitement médicamenteux (Duetaal., 2008). Le faible nombre de
médecins spécialistes et le recours a des théigpesttraditionnelles contribuent a une
mauvaise prise en charge des PSE et du contrblecrites, élément clé de linsertion
professionnelle (Ngoungdet al., 2006). Au Mali, lors du suivi thérapeutique rappré de
patients épileptiques traités par phénobarbitay été mis en évidence une diminution du
nombre de crises et une amélioration des conditittnsie sociale avec une possibilité de
travailler pour des sujets initialement rejetésrijgaer et al., 2002). Au Brésil, 94,6% des
patients présentant des crises mensuelles n'ava@Entle travail ou n’avaient jamais exercé
d’activité réguliére rémunérée et 40,3% des PSIE ane crise annuelle avaient un emploi,
principalement dans le secteur informel (Sarmegital., 2000). Il n’existe pas d’étude
investiguant spécifiquement le lien entre le type alises et le travail dans les pays en
développement. Cependant, il est possible d’étudtidirectement le rapport entre crises
d’épilepsie et travail. Le type de crise le pluéginemment retrouvés chez les travailleurs
épileptiques est la crise généralisée tonico-clomifHouinaté et al., 2007 ; Tchicayat al.,
2007). Il s’agit du type de crise d’épilepsie leigplcommunément reconnu par la population
car la plus spectaculaire. A Madagascar, les crigéséralisées tonico-cloniques
représentaient 76,0% des cas (Andriantseletral., 2004). Au Bénin, parmi les 13 PSE au
travail, tous présentaient des crises d'épilepéigetplisées (11 salariés présentant des crises
tonico-cloniques, 1 des crises atoniques et 1 desscmyocloniques). Il existe probablement
une sous-estimation par non reconnaissance des gréstielles simples ou secondairement
généralisées dont le début est difficile & recanmgiar la seule clinique (Houinétet al.,
2007). La survenue d’'une crise d'épilepsie suide te travail (au poste de travail) ou sur le
trajet domicile-travail reste fréequente en Afriqe¢ dans les pays en développement
(Houinatd et al.,2007 ; Varmaet al.,2007). La possibilité de survenue d’une criserauvatl

est responsable d’une inquiétude pour les emplsyetites collegues de travail. En Inde,
57,4% des PSE avaient déja eu des crises suwleldig¢ravail et la survenue d’une nouvelle
crise restait la principale crainte pour les PSH. Bénin, sur les 13 PSE au travail, 11
(84,6%) avaient présenté au moins une crise sliedede travail et 2 sur le trajet domicile-

travail (Houinat6et al.,2007). Au Brésil, il existait un lien direct enteecontrole des crises,
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les accidents du travail et la réussite professtb@r{Lunardiet al.,2011). Dans les pays en
développement, la protection des salariés épilepsicttait précaire (Tchicag al.,2007) et

des PSE peuvent étre affectées a des postes & nsajgré les interdictions réglementaires
(Houinatd et al., 2007). La survenue d'une crise d'épilepsie dans cenditions peut
engendrer ou majorer un risque d’accident pour saariés et accentuer la peur des
employeurs face a cette responsabilité. La cormaiesdes taches exercées par les salariés
PSE avant leur affectation a un poste a risque @stenjeu majeur pour leur aptitude et leur
sécurité afin d’éviter la survenue d’accident es da survenue de crises. Des aménagements
de poste peuvent permettre de faire évoluer lagpéon du risque et favoriser l'insertion
professionnelle sans entraver la liberté de trkerail

Les études réalisées en entreprise peuvent sadifinireffet travailleur sain. En effet, on peut
raisonnablement penser que seul les épileptiques awve épilepsie correctement équilibrée
par un traitement ou n'ayant pas de troubles negiglies handicapants sont & méme de
pouvoir travailler et donc d’étre identifiés danseyopulation de travailleurs. L’implication
des spécialistes en neurologie et des médecinadailtest primordial dans ce domaine pour
améliorer la prise en charge thérapeutique, la céhgmsion de ces crises et permettre ainsi le
maintien dans I'emploi des PSE (Baloggtal., 2010).

Facteurs psychosociaux et I'emploi les facteurs psychosociaux en lien avec I'épilepsie
été largement étudiés aussi bien dans les PED ¢Akireet al., 2010) que dans les pays
développés (Bautistat al., 2007). Pour comprendre I'impact de I'épilepsie Burtravail,
I'étude de lintrication de ces facteurs avec I'donst indispensable. Les croyances autours
de I'épilepsie sont nombreuses et entrainent uigenatisation sociale directement en lien
avec le sous-emploi, le travail faisant partie gnééte de la vie sociale en particulier pour les
hommes (Arborib et al., 2001). La connaissance de I'épilepsie par les jatipns vont
influer sur les interactions sociales avec les RSHonc sur le travail. L'étude des aspects
socioculturels et les attitudes des populationgigties vis-a-vis de cette maladie montrait
que certaines notions pouvaient étre bénéfique paysrotection des PSE au travail et
d’autres en revanche, erronées, pouvaient au @entirduire de I'exclusion. Parmi les
connaissances positives, 50,7% des étudiants éstitrtpie les PSE ne pouvaient pas exercer
tous les métiers, une grande majorité estimaitlgsid’SE devaient signaler leur épilepsie a

leur entourage familial et professionnel dans |¢ dbétre secouru en cas de besoin. En
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revanche, parmi les points négatifs, environ 25% ékeidiants pensaient que les postes a
responsabilités tels que chef d’entreprise, chefidige ou chef de génération devaient étre
interdits aux PSE. La notion d’adaptation des @ode travail ne se retrouvait que dans 1%
des cas (Asset al., 2009). Au Bénin, linactivité professionnelle fais partie des facteurs
retrouvés comme étant significativement en liencalépilepsie (Adoukonotet al., 2012 ;
Yemadje et al., 2012). Une proportion importante de personnes gesrgcore que les
épileptiques ne doivent pas travailler. Cette nottait retrouvée également dans d’autres
régions d’Afrique subsaharienne comme la Cote dfévet le Nigéria (Birbecket al., 2003 ;
Assiet al.,2009 ; Akinsuloreet al.,2010). Le caractere imprévisible de la patholggise un
réle important. En effet, le contrdle des criseswsfacteur retrouvé dans plusieurs études
comme directement en lien avec I'insertion au fitaatadans la vie sociale (L&et al., 2005 ;
Hills, 2007). Le contrble des crises n’est pasdel $acteur a entrer en ligne de compte. La
propre opinion de soi chez les PSE et la capacitéoide en ses propres aptitudes restent
indispensables pour s’intégrer dans le monde daitrat plus largement dans la vie sociale.
Ainsi, dans une étude menée en Equateur, la faplaion de la communauté sur les
capacités d’'un sujet pouvait altérer sa propreiopiet malgré une amélioration clinique avec
un traitement bien suivi et une diminution du noenlle crises, le point de vue des sujets sur
leurs capacités n'avait pas été modifiée (Farateal., 1992). Au Chili, le fonctionnement
psychosocial de 116 PSE a été étudié. Des altasapisychosociales étaient retrouvées avec
une prédominance pour [lajustement émotionnel, usgment interpersonnel, le
fonctionnement psychosocial global et le statutnéotique (Alvaradcet al., 1992). Cette
notion a été confirmée par d’autres travaux oualedicap psychosocial de la crise et I'estime
de soi étaient directement en lien avec I'empldjhfLe€’ et al.,2005). En Corée, le statut
d’emploi faisait partie de maniére significativesdacteurs prédictifs de dépression chez des
patients souffrant d'épilepsie (Leet al., 2009). D'autres facteurs psychosociaux ont été
retrouvés comme étant en lien avec I'emploi. Larpoite d’'une scolarité était identifiee
comme un facteur prédictif positif pour I'intégiati professionnelle (Hills, 2007 ; Tchicaga

al., 2007 ), tout comme le droit de conduire ou de geyaseul. A l'inverse, la peur d’'une
crise sur le lieu de travail, les effets secondanles aux médicaments ou une formation
inadéquate était associés au chémage et a la gertgloi (Sarament@t al., 2000). Ces
facteurs peuvent varier en fonction du milieu did&urural ou urbain, ou les contraintes liées
a la maladie ne sont pas vécues de la méme mam@ietes PSE et par I'entourage (Birbeck
et al.,2003).
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De nombreux facteurs psychosociaux mis en éviddaos les PED sont similaires a ceux
retrouvés dans les pays industrialisés. Ainsi Seted$ dans une revue de littérature en 2007,
citaient la personnalité des patients, I'éducatidimtelligence, I'dage, les fonctions
psychosociales et neuropsychiatriques (Smetetd, 2007). Ces facteurs sont confirmeés par
d’autres auteurs qui ajoutent également la persistales crises, le manque de confiance en
soi, I'impact du traitement, le niveau d'étude clemportement de I'entourage (Gonnaet

al., 2004). Méme si les facteurs influencant 'emples PSE sont sensiblement les mémes
dans les PED que dans les pays industrialisés leyracts doit étre interprétés différemment

compte tenu des différences socioculturelles ehdde de vie.

Interventions et emploi : dans les PED, il n’existe pas de plan d'internantdestiné a
I'insertion des PSE au travail. Cependant, comgtel ide la prise de conscience progressive
des dirigeants sur le sujet, des actions internal&s ont été mises en place pour lutter contre
I'épilepsie que ce soit sur le plan thérapeutiquesiar le plan des répercutions sociales. Une
campagne mondiale contre I'épilepsie a été lanne87 par I'OMS, en collaboration avec
la LICE et le bureau international pour I'épilepsi¢aire sortir I'épilepsie de I'ombre », avec
une deuxieme phase débutée en 2001 pour promdauaditement, I'éducation, la formation
et la prévention de la stigmatisation (Watine, 2008 Chine a lancé un vaste programme de
diagnostic et de traitement de I'épilepsie (Wanh@l.,2008) et la Cote d’lvoire dispose d’'une
association pour la protection des PSE, contraderichination et le handicap (Tchicaga

al., 2007). D’autres pays comme l'Inde (Gourie-Detial.,2003), le Brésil (Liet al., 2007),

le Kenya ou la Tanzanie (Newt@t al.,2012) ont également mis en place des actions. Dans
'ensemble, les résultats de ces actions semblelheare actuelle encore limités. Plus
récemment, plusieurs programmes d’actions conceteartroubles mentaux ont été lancés
par 'OMS dans le cadre du « Mental health actitan2013-2020 » dont I'épilepsie fait
partie.
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1. Objectifs de la Thése

1.1. Objectif général

Etudier l'insertion professionnelle et le maintielans I'emploi des personnes souffr

d’épilepsie au Bénin.

1.2. Objectifs spécifiques

Etudier les connaissances, attitudes et pratigasdncipaux acteurs ceuvrant ou favoris

I'insertion professionnelle des PSE au Bénin.

Etudier 'impact de I'épilepsie sur I'insertion fessionnelle et I'emploi au Bénin.

ant

ant
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2. Travail de recherche n°1

Titre : Connaissances, attitudes et pratiques des ripcipaux acteurs oeuvrant ou

favorisant l'insertion professionnelle des personresouffrant d’épilepsie au Bénin

Epilepsy & Behavior (2015)

Title: Knowledge, attitudes and behavior among gegple involved in the employment of

people with epilepsy in southern Benin.

L'objectif de cette étude était d’évaluer les caesances, les attitudes et les pratiques des
acteurs intervenant ou favorisant I'insertion pssiennelle et le maintien dans I'emploi de
personnes souffrant d'épilepsie (PSE) dans un gaykeveloppement comme le Bénin. Pour
répondre a cet objectif, une étude transversalt® aéalisée et un auto-questionnaire a été
envoyé a des personnels soignants (neurologueshiptgs, médecins du travail, médecins
généralistes), a des dirigeants du secteur privépuhlic (employeurs ou directeurs des
ressources humaines) et des décideurs politiquésutBs). Au total, 350 auto-questionnaires
ont été envoyés et 300 personnes ont accepté tieigEr Concernant les connaissances de
I'épilepsie, 93,0% avaient déja entendu parler eitecmaladie; 8,8% avaient au moins un
PSE dans leur famille et 67,3% avaient assistéeactige d'épilepsie. Concernant les attitudes
et les pratiques, 95,3% des répondants estimai€énoh °PSE était en mesure de suivre un
enseignement classique et 95,0% de se marier %76phsidéraient que les PSE étaient des
personnes comme tout le monde et 28,6% déclaraepias vouloir embaucher un PSE. Il
existait des differences significatives de réponselen les caractéristiques du groupe de
répondants (age, sexe, origine professionnel otewed’activité) et les connaissances,
attitudes et pratiques par rapport aux PSE. Auajab existait quelques aspects négatifs
pouvant participer a I'exclusion professionnelles (RSE au Bénin. Cette étude a permis de
montrer qu’il existait un niveau assez élevé demassances spécifiques de I'épilepsie, mais
certaines perceptions erronées dans les attitudies @ratiques peuvent nuire a l'insertion

professionnelle et au maintien au travail des RSBémin.
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Purpose: This study aimed to investigate knowledge, attitudes, and behavior among individuals working to
achieve, or promote, the employment and retention in employment of people with epilepsy (PWE) in Benin.
Methods: We interviewed 300 subjects using a self-administered questionnaire.

Results: Knowledge: 93% had heard of epilepsy; 8.8% had at least one person with epilepsy (PWE) in their family;
and 67.3% had witnessed a person having epileptic seizures.

Attitudes and behavior: 95.3% and 95%, respectively, expressed their views that PWE should be able to enter main-

K ds: . .

E;Ji'l‘év gsrys stream education and that PWE should marry; 76.4% considered PWE equal to themselves; and 28.6% reported
Knowledge they would not hire a PWE. We found some associations between demographic characteristics and knowledge,
Attitude attitudes, and behavior among respondents. A few unhelpful aspects of knowledge, attitudes, and behavior

Benin were identified.
Conclusions: Our study showed a fairly high level of accurate knowledge of epilepsy, but some misperceptions
and unhelpful attitudes and practices toward PWE in Benin were noted. This study's findings can be used to
help plan appropriate strategies based on correcting misperceptions concerning inclusion and retention in em-

ployment of PWE in Benin.

© 2014 Elsevier Inc. All rights reserved.

1. Introduction

Worldwide, many studies have reported a higher rate of unemploy-
ment in people with epilepsy (PWE) than in the general population
[1-7]. Researchers in developed countries have looked at the influence
of knowledge, attitudes, and behavior on the integration of PWE into
the world of work and their maintenance in employment [4,8-13].

Epilepsy is a real public health problem in Africa because of its medical
consequences (invalidity, handicap, and disability) and its social, cultural,
and economic impact on society. Its prevalence varies between 5.2%. and
43%. and, on average, is estimated at between 16%. and 20%. [14].

Overall, epilepsy is 2-5 times more prevalent in developing coun-
tries than in industrialized countries [15]. Those involved in integrating
PWE in sub-Saharan Africa clearly face problems, but research on the
socioprofessional integration of PWE is almost nonexistent.

In Benin, Houinato et al. [16] reported 13 PWE in employment. They
were distributed in all sectors, even in prohibited occupations like using
a digging machine, but nothing was known about their working condi-
tions. Because of the lack of literature on the employment of PWE,

* Corresponding author. Tel.: +33 630780571, 4 33 676289243; fax: + 33 555435821.
E-mail address: hchube@gmail.com (C.H. Hounsossou).

http://dx.doi.org/10.1016/j.yebeh.2014.10.022
1525-5050/© 2014 Elsevier Inc. All rights reserved.

barriers to integration or reintegration remain to be investigated. The
present study, therefore, aimed to investigate knowledge, attitudes,
and behavior among those involved in various aspects of initiating and
maintaining PWE in employment in Benin.

2. Methods
2.1. Study population and methods of data collection

2.1.1. Type of study
A cross-sectional survey was conducted between September 1,2012
and November 30, 2012.

2.1.2. Population
Relevant public service personnel (caregivers and political decision
makers) and employers were included in this study.

2.1.3. Sampling

A total of 350 participants were included. Most of them lived in the
three departments of southern Benin. Exhaustive lists of each group of
personnel were established via the Ministry of Labor for public sector
staff and the ministry of small- and medium-sized enterprises and
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employers. Random samples were taken proportionally to the size of
each group to give a total of 350 people.

2.1.4. Data collection

Data were collected using a self-administered questionnaire (see
Appendix A) covering sociodemographic information and data on
knowledge, attitudes, and behavior of subjects with regard to PWE.
The response rate was 86%.

2.2. Statistical methodology

All data were entered and analyzed using Stata 12 software (College
Station, Texas 77845, USA). Descriptive analysis was performed. For
quantitative variables, means and standard deviations were calculated;
for qualitative variables, proportions were calculated, and comparisons
were made (a < 0.05).

3. Results
3.1. Demographic characteristics

In total, 300 respondents completed the self-administered question-
naire. The remaining 14% did not respond despite two additional
reminders. Table 1 shows the distribution of sociodemographic
characteristics.

3.2. Knowledge, attitudes, and behavior

Tables 2, 3, and 4 present the results regarding knowledge, attitudes,
and behavior and comparisons of response by age group, sex, opinion
group, and sector of activity.

4. Discussion

The present study investigated levels of knowledge, attitudes, and
behavior among people involved in helping PWE obtain work and/or
remain employed in Benin. The aim was to identify misperceptions
that interfere with integration of PWE. To the best of our knowledge,
it is the first such study in sub-Saharan Africa; all previous researchers
considered the undifferentiated general public [17-19], employers
[20], the armed forces [21], students [13,22,23], health professionals
[24,25], or teachers [10-12], offering only partial explorations of
barriers to the integration of PWE.

Our sample comprised 300 respondents drawn from comprehensive
lists of relevant individuals (who intervene at different levels of the pro-
cess of employment in Benin). We believe that the choice of area did not
affect the representativeness of the sample because the vast majority of
businesses are located in the south of the country [16]; furthermore,
many decision makers are locally elected by people living in the area,

Table 1
Sociodemographic characteristics of 300 respondents in Benin (2013).
Characteristics N %
Total 300 100
Age (years)
23-48 155 52.2
>48 142 47.8
Sex
Female 71 23.7
Male 229 76.3
Group
Political decision makers 42 14.0
Employers 107 35.7
Health personnel 151 50.3
Sector of activity
Private 111 37.0
Public 189 63.0

and caregivers are mobile and work across the country, all of which sug-
gest that the samples are representative of their occupations. The results
of this study can serve as the foundation of future research in the gener-
al populations of African countries south of the Sahara.

Alarge majority (93%) of participants had read about or heard talk of
epilepsy. These results are supported by several studies conducted in
Africa [10-12]. This knowledge was closely linked to working in the pri-
vate sector, which could be explained by the fact that this sector consists
mainly of employers looking to hire employees and concerned to avoid
epilepsy-related accidents in the workplace.

The source of information most often cited was teaching. This could
be explained by the high proportion of caregivers, who would have
been taught about the disease as part of their professional training
(p < 0.0001). Information in the media, newspapers, and magazines
was significantly (p < 0.0001) related to policy makers, who predomi-
nate among subscribers to newspapers and magazines. Radio and
television were sources of information (p < 0.001) primarily among em-
ployers, who need to take account of market changes at an international
level. Less than 1% of the respondents described epilepsy as very com-
mon in contrast to the 28% reported in a study among Canadian college
students by Young et al. [22]. This misinformation could be explained in
large part by the wording of the question, which did not specify fre-
quency in detail. Approximately 9% of the respondents reported having
a person with epilepsy in their family, much lower than the 35.5%,
33.2%, and 39.9% found in Zambia [10,21,24]. This could be explained
by the fact that the challenge “Epilepsy out of the shadows in Africa”
[26] issued by the International League Against Epilepsy (ILAE) has
not yet been widely distributed among the population in the south of
Benin. Four percent of the study population reported believing that a
person experiencing convulsions is invariably a person with epilepsy,
a higher percentage than the 2.9% found in Zambia [24]. This ignorance
of the manifestations of epilepsy was associated with the age group
>48 years and the private sector. Outreach programs are particularly
necessary, given the proportion of employers who believe that present-
ing with seizures in the workplace is grounds for dismissal. A large pro-
portion (80%) of respondents described epilepsy as naturally occurring.
This response was strongly associated with the age group >48 years and
the public sector. People over 48 years of age are likely to have consid-
erable life experience of PWE and plenty of opportunity to have learned
the true origin of epilepsy. The public sector respondents were predom-
inantly caring professionals and, therefore, likely to be exposed to accu-
rate information. A genetic origin was mentioned by 80% of the
respondents. This high percentage suggests confusion between genetic
factors and hereditary factors because genetic involvement is not easy
to diagnose. Twenty-three percent believed that epilepsy was a mental
disease, a misperception associated with the age group 23-48 years and
female sex. This may be explained by a poor understanding of the defi-
nition of epilepsy. Most respondents (77%) considered epilepsy to be
curable, a figure comparable with the 78% reported from Cameroon
[13]. It was also thought that antiepileptic drugs are efficacious; this is
likely to reduce recourse to other approaches by patients who may be
vulnerable to mistreatment by certain traditional practitioners. This
awareness is very helpful in getting PWE into employment and in keep-
ing them there. A minority was unaware that there are no specific reg-
ulations regarding workers with epilepsy and a policy of getting PWE
into employment in Benin. This was particularly true of political deci-
sion makers (Table 3).

Less than a quarter of respondents said that PWE can drive heavy
vehicles, join the armed services, and become fire fighters, gendarmes
or police officers, doctors, crane operators, or teachers. This may be
explained by the fact that they have never witnessed a person having
seizures. About three-quarters believed that PWE were more likely to
be absent from work and more likely to have accidents than other
workers, as found by Cornaggia et al. and van den Broek [8,27].

Twenty-five percent believed that epilepsy is contagious, a point of
view that may underlie numerous unhelpful attitudes, such as the



Table 2

Bivariate analysis between sociodemographic characteristics and knowledge of epilepsy among 300 respondents in Benin (2013).

Characteristics Source of information Prevalence Origin
Q1 Q 3 Q4 Qs Q6 Q7 Q8 Q9 Q10 Qi1 Q2 Q13 Q14 Q15 Q16 Q17 Q18 Q19

Total 93.0 16.0 25.0 3.0 8.0 30.7 43 0.67 10.7 47.8 39.7 8.8 42 80.0 220 23 52.0 10.0 1.0
Age in years

23-48 93.5 155 284 39 103 271 39 0.65 129 516 34.19 8.4 19 73.0 27.7 26 43.9 129 13

>48 923 16.9 218 21 5.6 338 49 0.70 85 43.6 45.7 9.2 6.7 67.5 154 21 61.3 7.0 0.7

p-Value 0.6 0.7 0.19 0.6 02 03 08 0.9 03 0.07 0.04 0.8 0.04 0.01 0.04 0.9 0.01 0.1 0.8
Sex

Female 90.1 14.0 254 28 28 30.9 9.9 14 127 49.3 35.2 8.5 58 84.6 15.5 28 52.1 211 0.0

Male 939 16.6 249 3.0 9.6 30.6 26 04 100 48.0 40.6 8.7 38 788 240 21 519 6.5 131

p-Value 0.28 0.01 0.6 09 0.1 0.5 0.02 03 0.5 0.8 04 09 04 03 0.2 09 0.2 0.01 0.6
Group

Decision makers 90.5 333 28.6 48 71 95 0.0 0.9 119 61.9 238 119 25 87.5 16.7 24 64.2 24 0.0

Employers 91.6 18.7 374 37 131 9.4 6.5 0.0 14.0 449 40.2 112 49 736 252 28 45.8 131 2.8

Health personnel 94.7 9.27 152 19 4.6 516 39 0.6 79 47.0 431 59 4.1 82.8 212 19 52.9 9.9 0.0

p-Value 0.4 0.01 0.01 0.7 0.09 0.01 03 03 02 0.1 0.07 0.2 08 0.09 05 09 0.05 02 0.1
Sector of activity

Private 86.5 189 26.1 27 9.0 1.7 5.4 0.0 9.0 423 48.7 13.5 7.6 68.2 225 18 39.6 10.8 18

Public 76.8 143 243 32 74 41.8 37 1.1 11.6 519 339 58 22 87.3 21.7 27 59.3 9.5 0.5

p-Value 0.01 0.2 0.5 09 0.7 0.01 0.7 0.2 04 0.1 0.01 0.02 0.03 0.01 0.6 08 0.01 0.7 0.5

Significance = 0.05.

(Q1) Have you received information about epilepsy?; (Q2) Source of information: media newspapers and magazines; (Q3) Source: media television and radio; (Q4) Source: internet; (Q5) Source: conferences; (Q6) Source: teaching; (Q7) Source: doctor; (Q8) Is
epilepsy very common in Benin?; (Q9) Common; (Q10) Unusual; (Q11) Rare; (Q12) Do you have a person with epilepsy in your family?; (Q13) Do you think that someone with a convulsion has epilepsy?; (Q14) Do you think that epilepsy is of natural origin?;
(Q15) Origin: genetic; (Q16) Origin: excess alcohol; (Q17) Origin: brain tumor; (Q18) Origin: cerebral trauma; (Q19) Origin: drug abuse, cannabis, heroin; (Q20) Origin: birth problem. (Q21) Do you think that epilepsy is a psychiatric illness? (Q22) Do you think
that epilepsy is curable? (Q23) Do you think that antiepileptics are efficacious? (Q24) Do you think that epilepsy is contagious? (Q25) Does Benin have specific regulations concerning the employment of PWE? (Q26) Do you think that PWE can hold the following
jobs: pilot? (no); (Q27) Driver?; (Q28) Soldier?; (Q29) Fire fighter?; (Q30) Police officer or gendarme?; (Q31) Teacher?; (Q32) Doctor?; (Q33) Crane operator?; (Q34) Do you think that PWE are absent more often than other workers?; (Q35) Do you think that PWE

have more accidents compared with other workers?; (Q36) Are any of your salaried colleagues PWE?; (Q37) Do you know if Benin has a policy regarding the employment of PWE?

Table 2 (continued)
Characteristics Origin Epilepsy PWE
Q20 Q21 Q22 Q23 Q24 Q25 Q26 Q27 Q28 Q29 Q30 Q31 Q32 Q33 Q34 Q35 Q36 Q37
Total 23 23.0 77.0 73.0 25.0 23 100 03 4.0 6.0 6.7 24.7 133 37 71.0 74.7 13.0 7.7
Age in years
23-48 2.6 271 748 723 26.8 26 100 0.7 58 71 9.0 25.8 123 45 65.2 73.55 109 839
>48 2.1 183 788 732 253 2.1 100 0.0 21 49 42 239 148 28 76.7 754 148 7.0
p-Value 0.9 0.07 0.4 0.8 0.56 0.54 0.01 0.01 0.01 0.09 0.7 0.52 0.4 0.02 0.7 0.32 0.6
Sex
Female 14 324 732 704 183 14 100 0.0 7.0 7.0 9.9 19.7 9.9 14 69.0 789 8.5 85
Male 26 200 7817 733 271 26 100 04 3.0 57 57 262 144 44 716 734 14.4 74
p-Value 08 0.03 03 0.5 0.1 0.5 0.7 0.1 0.6 0.2 0.2 03 0.2 0.6 03 0.1 0.8
Group
Decision makers 48 16.7 80.9 95.2 47.6 48 100 0.0 24 119 71 61.9 452 71 38.1 476 333 191
Employers 19 28.0 748 62.6 289 37 100 0.9 48 8.4 8.4 178 8.4 19 748 75.7 9.4 56
Health personnel 19 212 775 74.2 159 0.7 100 0.0 39 27 53 19.2 79 39 775 815 9.9 7.7
p-Value 0.7 0.2 0.7 0.01 0.01 0.1 0.4 09 0.03 0.5 0.01 0.01 02 0.01 0.01 0.01 0.01
Sector of activity
Private 18 27.0 67.6 61.3 30.6 2.7 100 0.9 5.4 72 108 28.8 10.8 45 729 793 12.6 6.3
Public 2.7 20.6 825 79.9 21.7 2.1 100 0.00 32 53 42 222 14.8 32 69.8 71.9 132 85
p-Value 08 0.2 0.01 0.01 0.08 0.7 0.19 03 0.5 0.02 0.2 033 0.5 0.5 0.1 08 04
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Table 3
Bivariate analysis between sociodemographic characteristics and attitudes toward epilepsy among 300 respondents in Benin (2013).
Characteristics Q38 Q39 Q40 Q41 Q42 Q43 Q44 Q45 Q46 Q47 Q48 Q49 Q50 Q51 Q52 Q53 Q54 Q55 Q56 Q57 Q58 Q59 Q60 Q61 Q62
Total 95.3 95.0 82.0 137 80.7 85.7 15.0 6.7 53 6.3 73 337 60.0 31.7 66.3 27.0 28.6 138 85.2 26.0 522 119 69.0 236 431
Age in years
23-48 96.1 95.5 87.1 116 74.8 84.5 174 7.7 9.0 9.0 8.4 36.7 56.7 335 60.7 29.7 29.0 135 86.5 31.6 46.5 20.7 66.5 27.1 323
>48 94.4 94.4 76.8 16.2 86.6 86.6 127 56 14 6.4 6.3 309 63.4 303 72.5 24.6 28.2 141 838 204 58.5 7.0 71.8 19.7 54.9
p-Value 047 0.6 0.02 0.2 0.01 0.6 0.2 04 0.01 0.04 0.5 0.2 0.5 0.5 0.03 03 08 0.09 0.5 0.05 0.09 0.01 03 0.13 0.01
Sex
Female 95.8 91.6 873 127 80.3 88.7 13 85 7.0 7.0 7.0 309 57.8 338 71.8 239 254 99 83.1 211 61.9 127 704 324 47.9
Male 95.2 96.1 80.4 137 80.9 85.7 16.2 6.1 48 6.1 7.4 345 60.7 31.0 64.6 279 29.7 149 86.0 275 489 144 69.0 209 419
p-Value 08 0.1 0.1 03 9 03 0.4 0.4 0.4 0.7 0.9 0.5 0.6 0.6 0.2 0.5 0.4 0.2 0.5 0.2 0.05 0.7 0.8 0.04 03
Group
Decision makers 90.5 88.1 833 35.7 78.6 833 71 119 48 24 48 64.3 76.2 64.3 833 50.0 19.0 143 85.7 143 73.8 7.1 78.6 7.14 595
Employers 97.2 97.2 80.8 11.2 794 80.4 17.8 9.4 8.4 112 8.4 36.5 533 31.8 58.9 271 374 159 84.1 30.8 533 159 65.4 223 49.5
Health personnel ~ 95.4 95.4 82.0 93 82.1 90.1 152 33 33 39 73 232 60.3 225 66.9 20.5 25.2 139 86.1 25.8 45.0 146 69.5 29.1 344
p-Value 0.2 0.06 0.8 0.01 0.8 0.08 0.2 004 0.2 0.04 0.8 0.01 0.03 0.01 0.01 0.01 0.03 09 09 0.1 0.01 03 0.2 0.01 0.01
Sector of activity
Private 94.6 94.6 74.8 153 729 784 234 8.1 7.2 9.0 11.7 378 54.0 324 61.3 30.6 423 18.0 775 324 39.6 18.0 58.6 243 43.2
Public 95.8 95.2 86.2 127 85.2 89.9 10.0 58 42 48 48 312 63.5 312 69.3 249 20.6 111 89.9 222 59.3 116 75.7 233 434
p-Value 0.6 08 0.01 05 0.01 0.01 0.01 0.4 02 0.1 0.02 0.2 0.1 0.8 0.1 0.2 0.01 0.03 0.01 0.05 0.01 0.1 0.01 08 0.9

(Q38) Do you think that children with epilepsy can go to school?; (Q39) Do you think that PWE can marry?; (Q40) Do you think that PWE can work?; (Q41) Do you think that PWE can fill any job?; (Q42) Do you think that PWE with equal skills find it
less easy to get work than others?; (Q43) Do you think that PWE must report their illness to potential employers?; (Q44) Do you think that occupational physicians have the right to notify the employer of PWE's health status without consent?; Do you
think that PWE can do the following?; (Q45) Carry a weapon?; (Q46) Drive a vehicle?; (Q47) Use a digging machine?; (Q48) Work at a height?; (Q49) Work in contact with the public?; (Q50) Can a person with epilepsy work in contact with chil-
dren?; (Q51) Can a person with epilepsy perform night work?; (Q52) Can a person with epilepsy work on a computer?; (Q53) Do you think that a person with epilepsy has the same chance of progressing in the company as other workers?; (Q54) Do
you think that the occurrence of a seizure in the workplace is grounds for dismissal?; (Q55) Have you ever heard of a person with epilepsy fired by his or her employer?; (Q56) Do you think that PWE should be able to eat in the same place as other
workers? What is the attitude of your work colleagues toward PWE?; (Q57) Acceptance by colleagues; (Q58) Rejection by peers. What is the attitude of your community toward PWE?; (Q59) Acceptance by the community; (Q60) Rejection by the

community; (Q61) Do you think that PWE should be considered the same as anyone else?; (Q62) In the presence of a person with epilepsy, would you avoid him/her?

Table 4
Bivariate analysis between sociodemographic characteristics and behavior with regard to epilepsy among 300 respondents in Benin (2013).
Characteristics Q63 Q64 Q65 Q66 Q67 Q68 Q69 Q70 Q71 Q72
Total 54 49.0 152 28.6 67.3 27 108 58.6 239 75.1
Age in years
23-48 3.9 574 103 258 66.5 13 9.7 60.7 25. 67.1
>48 7.0 38.7 204 31.7 68.3 42 119 56.3 225 83.8
p-Value 04 0.01 0.03 0.2 0.7 02 0.3 0.7 0.5 0.01
Sex
Female 5.6 56.3 15.5 225 64.8 0.0 14.1 59.2 211 74.7
Male 52 46.3 153 30.1 68.1 35 10.0 58.5 24.5 75.6
p-Value 0.8 0.1 09 0.2 0.6 0.1 03 0.9 0.5 0.8
Group
Decision makers 71 309 40.5 19.0 73.8 48 19.0 54.8 214 83.3
Employers 47 47.7 103 34.6 60.8 28 149 48.6 31.8 74.8
Health personnel 53 543 11.9 26.5 70.2 19 59 66.9 185 735
p-Value 0.8 0.02 0.01 0.1 0.1 0.6 0.01 0.01 0.04 0.4
Sector of activity
Private 6.3 48.7 9.9 315 63.1 54 18.0 432 252 70.3
Public 4.8 48.7 18.5 26.5 69.8 1.1 6.9 67.7 228 65.5
p-Value 0.5 0.9 0.04 03 0.2 0.01 0.01 0.01 0.6 0.1

Would you consider hiring a worker with epilepsy?; (Q63) [ would hire him or her; (Q64) [ would hire him/her under certain conditions; (Q65) I would be reluctant to hire him/her; (Q66) [ would not hire him/her; (Q67) Have you ever witnessed
someone having epileptic seizures? What would you do if you witnessed a person having seizures in front of you?; (Q68) Nothing; (Q69) Stay away; (Q70) Put him in a recovery position; (Q71) Avoid injury with a blunt object; (Q72) Are you
uncomfortable being with a person with epilepsy?
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following: PWE should not work, should declare their illness to poten-
tial employers, and should be shunned and isolated by colleagues and
the wider community. These attitudes lead to negative behavior includ-
ing reluctance to accept PWE, lack of adequate emergency response to
seizures, and people being ill at ease in the presence of PWE. The results
are discrimination and stigmatization.

4.1. Limitations

We cannot ignore the limitations of our study. Biases related to
sampling methodology must be acknowledged. With regard to lack of
resources, the limits we set on sample size may affect the power of
the results. Responses to questions about the prevalence of epilepsy in
Benin and the question ‘Do you think that epilepsy is a psychiatric ill-
ness?’ could be more accurate if they were better organized or adminis-
tered by investigators. Use of a self-administered questionnaire could
introduce bias toward respondents who are better informed about

epilepsy.
5. Conclusion

It appears from this study that the respondents had good overall
knowledge about epilepsy. However, policy-making was associated
with 14 different instances of poor knowledge, attitudes, and behavior
that do not favor PWE starting work or remaining in employment. The
private sector was associated with nine such instances; caring profes-
sions, five; the public sector, four; and being an employer, two. This
work can help the National Program against Non-communicable
Diseases in Benin target segments of the population in order to signifi-
cantly alter the perceptions of key people concerning obstacles to the
employment and maintenance of PWE in work. Finally, we suggest
that governments institute an awareness-raising campaign focused
primarily on people with a role in this area to improve their level of
knowledge, attitudes, and behavior concerning inclusion and mainte-
nance of PWE in employment.
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Appendix A

Self-administered questionnaire

Sociodemographic characteristics
1. Age in years

2. Sex
Female/male
3. Professional group
Decision makers/employers/health personnel
4. Sector of activity
Public/private
Knowledge
5. Do you have a person with epilepsy in your family? Yes/no
6. Have you received information about epilepsy? Yes/no
7. Source of information

Media newspapers and magazines/Media TV/radio/Internet/
Conferences/meetings/Teaching/Doctors

8. Frequency of epilepsy in Benin
Very common/common/fairly common/rare/do not know
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Appendix A (continued)
Self-administered questionnaire
9. Is someone who has seizures invariably a person with epilepsy? Yes/no
10.  Is epilepsy of natural origin? Yes/no
11.  Epilepsy may have as its origin?
12. Several possible responses a genetic cause/excessive alcohol
intake/brain tumor/cerebral trauma/drug abuse/birth-related
problem/supernatural causes/other causes
13. If other causes, specify
14. Is epilepsy a psychiatric disorder? Yes/no
15.  Is epilepsy curable? Yes/no
16.  Are antiepileptic drugs efficacious? Yes/no
17. Is epilepsy contagious? Yes/no
18.  Are there specific regulations concerning PWE in Benin? Yes/no
19. If yes, give details
Occupations open to PWE
20. Pilot? Yes/no
21. Bus driver? Yes/no
22.  Truck driver? Yes/no
23. Military service? Yes/no
24. Fire fighter Yes/no
25.  Police officer or gendarme? Yes/no
26. Teacher? Yes/no
27. Doctor or surgeon? Yes/no
28. Crane driver? Yes/no
29.  Are PWE absent more often than workers? Yes/no
30. Are PWE more likely to have a work-related accident than others? Yes/no
31. Does Benin have a policy regarding the introduction of PWE to Yes/no
employment?
32.  Ifnot, action should be taken to promote the integration, specify
Attitudes
33.  Can a child with epilepsy go to school? Yes/no
34. Can PWE marry? Yes/no
35. Can PWE work? Yes/no
36.  Are all jobs open to PWE? Yes/no
37. Do you think that PWE have more difficulty finding employment? Yes/no
38. Do you think that PWE must report their illness to a potential Yes/no
employer?
39.  Should an occupational physician notify an employer of the Yes/no
situation of a person with epilepsy without his/her consent?
40.  Are certain jobs not open to PWE? Yes/no
Tasks a person with epilepsy can carry out
41.  Armed service? Yes/no
42, Drive a car? Yes/no
43, Drive a taxi? Yes/no
44, Drive a bus? Yes/no
45, Drive a truck? Yes/no
46.  Operate a digging machine Yes/no
47. Work at a height Yes/no
48.  Work in contact with the public? Yes/no
49, Work in contact with children? Yes/no
50. Work at night? Yes/no
51. Work on a computer? Yes/no
52.  Specify tasks that cannot be done by PWE
53. Do PWE have the same chance of progressing in the company as  Yes/no
other workers?
54.  Is presenting with epileptic seizures at work grounds for Yes/no
dismissal?
55. Have you ever heard of a person with epilepsy passed over in the ~ Yes/no
workplace?
56. Do you think that PWE should eat at the same place as other Yes/no
workers?
57. Do you have any colleagues with epilepsy? Yes/no
58.  Attitude of colleagues toward PWE
acceptance/rejection/do not know)
59.  Attitude of the community toward PWE
acceptance/rejection/do not know)
60.  Are PWE considered equal to everyone else? Yes/no
61. In the presence of a person with epilepsy, do you prefer Yes/no
to leave?
Behavior
62.  Hiring a worker with epilepsy

1 will hire him or her/I will hire him or her under certain
conditions/I will be reluctant to hire him or her/I will not hire him
or her

(continued on next page)
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Appendix A (continued)

Self-administered questionnaire

63. Have you ever witnessed a person having seizures? Yes/no
64.  What to do when someone is having epileptic seizures

do nothing/stay away/put the person in a recovery position/avoid

injury by blunt objects/other actions)
65.  Are you uneasy being with a person with epilepsy? Yes/no
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3. Travail de recherche n°2

Titre : Etude de I'insertion professionnelle desspanes souffrant d’épilepsie au Bénin.

H. Hounsossou, JP. Queneuille, E. Ibinga, PM. PrBuouinato, M. Druet-Cabanac.

Article en préparation pour Epilepsy & Behavior.
1. Introduction

L’épilepsie est I'une des affections neurologiqlessplus répandues dans le monde. Elle est
fréquemment rencontrée en Afrique subsaharienn8@ar85%des PSE y résident (Préat
Druet-Cabanac, 2005 ; Ba-dioggt al., 2014). Au Bénin, la prévalence de I'épilepsie est
estimée entre 15 et 37% selon les études (Yenwtd@, 2012 ; Houinatbet al, 2013).
L’épilepsie est a I'origine de nombreuses intertmges auxquelles, employeurs et travailleurs
ont souvent du mal a donner des réponses. Cetwdimathronique fréquente, engendre un
handicap de degré trés variable selon lindividis&lbn son type, avec des répercussions
socioprofessionnelles souvent inégales. La mécesaace de la réalité de cette affection et
de ses conséquences explique les difficultés réréms) notamment lors de la recherche
d’emploi, mais aussi dans le déroulement de I'&étigrofessionnelle. Réactions de peur de
I'entourage, licenciement pour « inaptitude », ch@en sont autant d’événements que
devraient prévenir la sensibilisation et I'informoait des différents acteurs concernés par la
maladie épileptique dans le monde du travail (Kelzyil998). Aux yeux de la population,
I'épilepsie demeure une maladie honteuse, déshotgrsaurnaturelle et reste encore chargée
de nombreuses croyances et pesanteurs séculasastfdes PSE des exclus de la société
avec de nombreux problémes d'insertion et d’acciédacation (Millogd et al., 2004). Le
milieu professionnel est reconnu comme une soucerdndes difficultés pour les PSE
depuis plus de trois décennies (Mac Leod et Augi)3). En Afrique subsaharienne, la
documentation sur I'épilepsie en milieu professirest trés pauvre (Houin&tet al., 2007).
Pour améliorer les connaissances sur cette thémeaiica été décidé de réaliser une étude qui
avait pour objectif d’étudier I'impact de I'épilepssur 'emploi et I'insertion professionnelle

au Bénin.
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2. Matériels et méthodes

Type d’étude

Le type d’enquéte réalisée était une étude tramalerdescriptive et analytique. Le recuell
des données a été réalisé entre la périodé€'guiltet et le £ novembre 2013.

Populations d’étude

Deux études ont été réalisées. Un premiére étudemgaré un groupe de 51 personnes
souffrant d’épilepsie salarié€EPI+W+) a un groupe de 51 personnes souffrantildjggie
sans travail (EPI+W-) et une deuxiéme étude a cotnfgaméme groupe de 51 personnes
souffrant d’épilepsie salariées a un groupe de d@ariés indemne d’épilepsie (EPI-W+)
travaillant dans les mémes entreprises. Les 3 gopt été appariés sur I'age (£ 5 ans), le

sexe, le niveau d’étude et le métier. Le schémiud&est présenté figure 1.

Comparaison EPI+W+/ EPI+W- Comparaison EPI+W+/ EPI-W+

N\ i

Figure 1 : Schéma d’étude.

Les PSE, salariées ou non, ont été recrutées aawnides cabinets de consultations de
neurologie Saint Geérard, de la clinigue Bon Pasteurau centre national hospitalier
universitaire de Cotonou ainsi qu'au Centre Hoé$ipitaDépartemental du Borgou et de
I'Alibori a Parakou. A été considérée comme PSH sujet de 18 ans et plus, ayant présenté

au cours de son existence, au moins 2 crises dfd, et confirmé par un neurologue. Tous
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les types de crises ont été retenus. Les salaoéisdtes ont été recrutés dans les mémes
entreprises que les PSE et devaient étre indenensite affection neurologique.

Outils utilisés

Les données ont été recueillies a partir de quasdioes. Tous les salariés EPI+ et EPI- ont
été interrogés sur leurs conditions de travailgct@ristiques du temps de travail, contraintes
liées aux rythmes de travail, ambiances et cortggaiphysiques au travail, exposition aux
produits chimiques, conduite de véhicule au postiele trajet domicile /travail) (annexe 2)
et les aspects psychosociaux (stress, contraietésryironnement psychosocial au travail et
vécu du travail) ont été eétudiés grace aux quesdves MSP-9 mesurant le stress
pathologique (Lemyre et Tessier, 2003, 2012) (aar®xle questionnaire de Karasek (annexe
4) évaluant les contraintes de I'environnement psyarganisationnelle au travail
(Neidhammer, 2002 ; Karasek, 2011) et le questioande Siegrist (annexe 5) évaluant
I'existence d’'un déséquilibre entre les effortsgpesrau travail et la reconnaissance percue qui
en découle (Neidhammer, 2004 ; Siegrist, 2011)té0les PSE (salariées ou non) ont été
interrogées sur leur type de crise, les facteudedéhant les crises, I'étiologie de leur
épilepsie et les traitements antiépileptiques Bisur les PSE sans travail, les caractéristiques
socio-professionnelles, en lien avec un emploirgié ont également été recherchées ainsi

que I'implication de leur pathologie dans la pettecet emploi.

Méthodologie statistique

Les données recueillies a I'aide des questionnaint€té analysées a l'aide du logiciel Stata
12 (College Station, Texas 77845 USA). Les compara des variables qualitatives ont été
réalisées par des tests du Chi-2 ou des testsseractFisher en fonction des effectifs
théoriques, les comparaisons de moyennes ont algées a partir du test U de Mann-—
Whitney. Le seuil de significativité choisi pouerisemble des analyses statistiques était de
5%.

Considérations éthiques

Les autorités administratives sanitaires des hdpit les chefs des services ou d’unités de

neurologie des différents hdpitaux ont données kautorisation de méme que les chefs
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d’entreprise ou les salariés travaillaient. Le emtement éclairé oral des patients et des
salariés a été obtenu avant leur inclusion dansd& Une autorisation du comité national
d’éthique pour la réalisation de ce travail a ébéepue et la confidentialité des données

recueilles a été garantie.

3. Résultats

3.1. Etude comparative entre PSE salariées et PS&ns emploi (EPI+W+ / EPI+W-)

Au total, un groupe de 51 PSE salariées (EPI+Wétgéacomparé avec un groupe de 51 PSE
sans emploi (EPI+W-). Il n’existait pas de diffécersignificative entre les deux groupes par

rapport aux criteres d’appariement.

Caractéristigues de la maladie

Une épilepsie active avec au moins une crise denS dernieres années a été retrouvée chez
84,3% des PSE sans travail et 90,2% des salarieptigues (p>0,05). Pour les EPI+W-,
56,9% avaient eu au moins une crise dans le demiés et 47,1% pour les PSE salariées.
Les PSE sans travail étaient significativement plosmbreuses a souffrir d’'une épilepsie
ayant débutée plus tot, 82,4% avaient déclarédezmiere crise avant 20 ans contre 49,0%
pour les EPI+W+ (p<0,001). Le type de crise d’'ggsle présenté par les PSE était des crises
généralisées pour 77,5% et 22,5% présentaient deescfocales. Il existait une
surreprésentation des crises généralisées parni?3&s salariées (90,2%) par rapport au
EPI+W- (64,7%). Parmi les sujets souffrant de eri$ecales, les crises focales simples
(44,4%) étaient plus fréquentes dans le groupes ERISW- (p<0,05). Concernant les
traitements antiépileptiques, 81 personnes (79@aient un traitement antiépileptique et
63 (61,8%) un traitement médicamenteux occidehtd. PSE sans travail (98%) déclaraient
prendre un traitement antiépileptique contre 60¢&% PSE salariées (p<0,0001). L'analyse
focalisée sur les traitements antiépileptiques o#denteux montrait que 78,0% des PSE
sans travail prenaient un traitement antiépilegiquédicamenteux et 77,4% des PSE
salariées. Les médicaments les plus souvent stiéitgent le phénobarbital et le valproate de
sodium. Il n’existait pas de différence signifieg&ticoncernant la régularité de la prise du

traitement ni sur I'efficacité de leur traitement.
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Concernant I'état de santé générale de la popualatiodiée (en dehors de I'épilepsie), les
PSE qui avaient un emploi avaient significativemehis de probléemes d’hypertension
artérielle (p<0,001) et souffraient plus de cépbal@3,3%) (p<0,001) et les PSE sans-emploi
consommaient plus régulierement de I'alcool (p<P,0bn’existait aucune différence par

rapport au statut nutritionnel.

Pour compléter les données sur les PSE sans eropll@s-ci ont été interrogées sur leur
statut professionnel antérieur. Seulement 16 PSEAY3) signalaient avoir déja eu une
activité rémunérée. Les postes occupés étaient lponrajorité sur des contrats précaires
(75% avaient eu un contrat a durée déterminéeleelement 6,3% un contrat & durée
indéterminée. L'ancienneté a leur poste de treaatiérieur avait été faible (seulement 37,5%
avaient eu une ancienneté de plus de 6 ans). PBopersonnes (81,3%), la perte de leur
ancienne activité était en lien avec leur path@d§i aprés une crise sur le lieu de travail, 5
pour des absences répétées, 3 dans les suitemctident du travail et 2 pour manque de
productivité). Durant leur dernier emploi, 31,3%sdgersonnes estimaient avoir été mis a
I'écart, 56,3% ne pas avoir été considérés comors lgutres collégues et 25% avoir subi un

évitement.

3.2. Etude comparative entre PSE salariées et sai@s non épileptiques (EPI+W+/EPI-
W+)

Au total, un groupe de 51 PSE ayant un travail {&¥P+) a été comparé avec un groupe de 51
salariés non épileptiques (EPI-W+). Il n’existagispde différence significative entre les deux

groupes par rapport aux criteres d’appariement.

Caractéristiques professionnelles

Le secteur du commerce était majoritairement remtésdans I'’échantillon (45%). Il est a
noter que 6 PSE travaillaient a des postes deig&patentiellement dangereux et nécessitant
des restrictions particuliéres d’aptitude. Parnx,eBl étaient des militaires, 1 policier et 2
travaillant dans le transport. La comparaison elegsedifférents contrats de travail mettait en
evidence une différence significative entre les RSEes non PSE (p<0,05). Les contrats a
durée déterminée (plus précaires), concernaieist guvent les PSE (74,5%) contre 29,4%

pour les non PSE. Aucune PSE n’était fonctionndirexistait également des différences
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significatives concernant le grade des employés dieur entreprise. Ainsi, les PSE étaient
plus souvent a des postes qualifiés (ouvrier gaalihgénieur) (68,6% versus 43,1%) mais
une seule PSE avait accédé a un poste de direotigoritairement tenus par des personnes
non épileptiques. L'analyse de l'ancienneté darmtieprise retrouvait une différence

significative, 84,3% des PSE avaient une ancieninéééeure a 5 ans contre 41,2% pour les
autres salariés non-épileptiques (p<0,0001). LeBE FEB,6%) jugeait moins souvent leur

travail inadapté a leurs capacités physiques gai@udres salariés non-épileptiques (90,2%)
(p<0,05).

Contraintes au travall

Concernant les rythmes de travail, 36 (70,6%) d8& Rvaient des horaires fixes et 24
(47,1%) déclaraient travailler la nuit. Il n’exigtpas de différences significatives avec les
salariés non-épileptiques. Par contre, ils étaieains souvent exposés a des rythmes de
travail imposés par des délais de production (70;6f%us 94,0%) (p<0,05)

Concernant les expositions aux contraintes physigmeironnementales, il n’existait pas de
différence significative entre les deux groupes temmes d’exposition au bruit, aux
températures élevées ou basses, aux intempériese dumiére intense ou intermittente.
L'exposition a une lumiére intense ou intermitte@tait retrouvée chez 21,6% des PSE.
Concernant la manutention de charges lourdes, 3&s (20,0%) étaient moins exposées au
port de charges lourdes de plus de 25 kg (p<Ol0&tait retrouvé 6 PSE amenées a travailler
en hauteur. Lutilisation de machines ou d’outitaipant présenter un risque pour les PSE est

résumée dans le tableau 1.

Machines, Total EPI+W+ EPI-W+

outils (%) (%) (%) P
Ecran 27(26,7) 14(27,5) 13(26,0) NS
Ciseaux 9(8,9) 5(9,8) 4(8,0) NS
Couteaux 3(3,0) 2(3,9) 1(2,0) NS
Scie 2(2,0) 1(2,0) 1(2,0) NS
Marteau

piqueur 1(1,0) 1(2,0) 0(0,0) NS
Meuleuse 1(1,0) 0(0,0) 1(2,0) NS
Presse 1(1,0) 1(2,0) 0(0,0) NS

Tableau 1 : Utilisation de machines ou d’outils.
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Concernant la conduite de véhicules, les différentsyens de locomotion utilisés par les
salariés pour se rendre a leur travail sont présatdns figure 2. Il n’existait pas de différence
significative entre les deux groupes (p>0,05). nande proportion des PSE utilisait un
moyen de locomotion motorisé personnel comme laoroatla voiture pour aller travailler.

Pour 20 salariés, il existait des déplacements ameehicule (moto ou voiture) durant leurs
horaires de travail (10 PSE et 10 salariés norepfiijues). Un seul salarié conduisait une

grue et il s’agissait d'une PSE.
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Figure 2 : Moyens de locomotion pour le trajet dotile / travail.
Sinistralité et arrét maladie

Concernant les accidents du travail : au totalsa@riés sur les 101 avaient déja eu au moins
un accident du travail (AT), 27 parmi les PSE etph8mi les contrles (p<0,05). Les PSE

avaient présenté plus d’accidents du travail auscde leur carriere. Les circonstances des
accidents pour les 43 salariés sont résumées daableau 2. La majorité des accidents du
travail n'ont pas entrainé d’arrét de travail canlement 6 (22,2%) PSE et 2 (12,5%) salariés
non-épileptiques ont bénéficié de jours d’arréess tonséquences des AT sur le maintien au

poste de travail sont présentées tableau 3.
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. Total EPI+W+ EPI-W+
Circonstances de survenue

(%) (%) (%)

Chute de plain pied 26 (60,5) 16 (59,3) 10 (62,5) NS
Chute de hauteur 6 (14,0) 4 (14,8) 2(12,5) NS
Manip. charges lourdes 4(9,3) 2 (7,5) 2 (12,5) NS
Manip. outils tranchants 4 (9,3) 3(11,1) 1(6,3) SN
Conduite veéhicules 5(11,6) 5 (18,5) 0 (0,0) 0,07
Effondrement d'objets 1(2,3) 0 (0,0) 1(6,3) NS
Electrisation 2 (4,7) 1(3,7) 1(6,3) NS

Tableau 2 : Circonstances de survenue des acciddntgravail.

Total EPI+W+ EPI-W+
(%) (%) (%)
Changements de poste
Licenciements 9 (20,9) 7 (25,9) 2(12,5) NS
Reclassements 4(9,3) 3(11,1) 1(6,2) NS
Aménagements de 1(2,4) 1(3,7) 0(0,0) NS
poste
Egsstge changements de 29 (67,4) 16 (59,3) 13(81,3) NS

Tableau 3 : Conséquences professionnelles des aet&ldu travail.

Concernant les arréts de maladie, les salariésrRyRient pas plus été en arrét pour maladie
(62,7%) que les autres salariés (60,0%) dans langs principales causes d'arrét de travail
étaient les crises épileptiques pour les PSE galiedisme pour les salariés non-épileptiques.
Par contre, la durée moyenne d’absence pour céts analadies était significativement plus

longues chez les PSE (25,2 jours (£ 35,9)) que twautres salariés (10,7 jours (x 23,7))

(p<0,05).

Retentissement psychosocial au travalil

Si la grande majorité des PSE (80,4%) et des salaonn-épileptiques (78,0%) prenaient leur
repas du midi sur place, il existait des différensignificatives entre les deux groupes
concernant le ressenti vis-a-vis des collegues rdeait. Quinze PSE (29,4%) avaient

'impression que leurs collegues n’étaient pasassd avec eux (p<0,001), 17,6% des PSE
avaient le sentiment d’étre traitées comme inféeigp<0,01) et 29,4% des PSE estimaient
gue leurs collégues préféraient les éviter (p<®BPACe score de stigmatisation calculé était 8

fois supérieur pour les PSE que pour les autresiéal La mesure du stress psychologique
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des salariés par le questionnaire MSP-9 mettaigwdence une proportion de stressés
significativement plus élevée chez les PSE (60,8%® chez les salariés non-épileptiques
(30,0%) (p< 0,05). L'évaluation des contraintesl’davironnement psychosocial au travail
par le questionnaire de Karasek retrouvait 18,4%R{&E en travail surchargé et 30,0% chez
les salariés non-épileptiques (non significatife $outien social était évalué comme faible
pour 31 (60,8%) des PSE et pour 37 (74,0%) deiéalapntréle. Le soutien social chez les
personnes en travail surchargé était identique ¢t groupes (33,3%). L'évaluation de
I’équilibre entre les efforts percus au travailest récompenses percues qui en découlent par
le questionnaire de Siegrist n'était pas signifiehent différent entre les 2 groupes. I
existait un déséquilibre efforts / recompenses d#e3% des PSE et chez 70,0% des salariés

non-épileptiques (p>0,05).

4. Discussion

Cette étude a permis de montrer que la majoritéP&s au travail (90,2%), présentait une
épilepsie active et insuffisamment contrélée conlewe PSE sans emploi. L'absence de
différence significative entre les deux groupesite variable laisse penser que dans cette
étude, le manque de contréle de la maladie n’iéteitf pas dans I'emploi des PSE. Cette
notion apparait comme contradictoire avec les desme la littérature puisque le manque de
contrdle de la maladie est classiquement en lieec aune moins bonne insertion
professionnelle (Chapliret al., 1998 ; Bishoget al.,2004). Chez les PSE sans emploi, 81,3%
estimaient avoir perdu leur ancien emploi a cawséedr pathologie et un mauvais controle
des crises. L’'absence de contrdle de la maladieleegilus souvent liee a un défaut
thérapeutique puisque seulement 61,8% des PSEésaticlaraient prendre un traitement
antiépileptigue médicamenteux. Dans les PED, kepte traitement traditionnel reste encore
largement présente, parfois au détriment d’une egmise en charge de la maladie (Milldgo
et al., 2004). L’épilepsie est une pathologie chronique éuolue dans le temps. Un suivi
meédical régulier est indispensable pour évaludfidacité du traitement et pour I'adapter si
nécessaire. L’acces aux traitements est souveintildifet les médecins neurologues restent
trop peu nombreux pour permettre un tel suivi (Nwmut et al, 2006). Le contrdle des
crises par un traitement et un mode de vie adap¢@seurent les gages principaux du
maintien dans I'emploi (Bishogt al, 2004).
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L'age de survenue de la premiére crise était saatifement plus tardif chez les PSE avec un
emploi par rapport au PSE sans emploi. La survetuee épilepsie dans I'enfance peut
limiter 'accés a I'éducation scolaire, étre soudeeséquelles beaucoup plus lourdes a l'age
adulte et augmenter les difficultés d'accés a I'eingMillogo® et Siranyan, 2004). La
prédominance de crises tonico-cloniques chez I&sd@®8c un emploi est une donnée qui peut
paraitre étonnante, compte tenu du caractére dadtlide ce type de crise lorsque la
pathologie est mal contrélée. Il existe probablemenbiais de classification des crises dans
notre étude et une sous-estimation du nombre descpartielles simples ou secondairement
généralisées, la classification étant difficileaérd par la seule clinique (Kaiset al., 2000,
Houinatd et al.,2007).

L’analyse des postes de travail comparant les PS$Hravail et les salariés indemnes
d’épilepsie, retrouvait 10 épileptiques exposés &dnduite d’'un véhicule du fait de leur
travail, dont un grutier, et 2 PSE qui portaient larme pour leur activité professionnelle
habituelle. La survenue d'une crise d’épilepsie sdaes conditions, pourrait avoir des
conséquences dramatiques pour le sujet ou lesrpersa proximité (Hollandt al., 2009).
Concernant les rythmes de travail, les PSE étaipoins exposées a des variations
d’amplitude de leurs horaires mais pouvaient éffeceés a des activités nécessitant des
horaires postés ou de nuit. Les variations d’hesaentrainées par ces rythmes de travail
peuvent engendrer de la fatigue et un déréglemestcgcles du sommeil a l'origine de
survenue d’une crise d’épilepsie. Chez les PS&gait retrouvé une prédominance de contrat
a durée déterminée qui dénote une certaine préaiis I'emploi des PSE au Bénin. Cette
notion était similaire chez les PSE sans emplos Ide leur dernier contrat de travail.
L’ancienneté au poste de travail des PSE était @uste que les autres salariés a poste et a
compétences égales et correspondait a une cepe@oarité de leur emploi. Cette précarité
d’emploi pourrait s’expliquer par la crainte despboyeurs vis-a-vis du risque d’accident du
travail (Parfeneet al.,2009).

Les données de la littérature mettent généralereenividence une augmentation des
accidents du travail chez les PSE méme si lesscngesont pas toujours directement mises en
cause (Cornaggiat al., 2006). Les résultats de notre travail ont montré kgs accidents du

travail étaient plus graves et entrainaient degogés d’arrét plus longues chez les PSE par
rapport aux autres salariés. Méme s'’il n'existai ple différence significative sur les causes

des accidents du travail, il était a noter quediaduite de véhicule était impliquée dans 19%
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des accidents et qu'elle constituait un réel rispoer les PSE ayant une épilepsie non
stabilisée. La survenue de crises d’'épilepsie Etgitemiére cause d’arrét de travail chez les
travailleurs souffrant d’épilepsie alors que ches hutres salariés, c'était le paludisme,

pathologie endémique au Bénin.

Les conséquences pour les PSE sont multiples maiggimatisation de ces personnes semble
étre plus prégnante dans les pays en développebnstence d’'une stigmatisation des PSE
dans la population générale a déja été mise erersgden Afrique (Akinsulore et Adewuya,
2010) et au Bénin (Rafaelt al., 2010). Cette stigmatisation dans la société afrcan’a
jamais été étudiée dans le monde du travail. Patuf&parcours professionnel des PSE peut
souvent étre émaillé de difficultés dans I'entrepriCette stigmatisation était ressentie par les
épileptiques au travail, de la part de leurs coiésy avec une tendance a I'évitement, un mal-
étre en leur présence ou un rabaissement (Jaeohy, 2005). Il ne s’agissait que de données
subjectives. Les données sur la stigmatisatiorrauait recueillies chez les PSE sans emploi
(lors de leur dernier emploi), allaient dans le reésens et les mémes notions de mise a
I'écart, d’évitement et de déconsidération de |& das collegues de travail étaient mises en
évidence. L'étude de I'impact psychologique du aibgur les PSE (stress) et les contraintes
de I'environnement psychosocial au travail et lewdu travail (MSP-9, modeles de Karasek
et de Siegrist) ont permis de mettre en évideneelegs PSE au travail étaient plus stressées
que les autres travailleurs mais la perceptioncdesraintes de I'environnement psychosocial
et le vécu du travail était similaire dans les @upres. Cette augmentation du stress chez les
PSE n’était pas expliquer par une surcharge daitra®usieurs éléments sont a prendre en
considération pour expliquer cette augmentationsttess (Nubukpbet al., 2004). Les
difficultés dont les PSE peuvent étre victimes diti de leur pathologie pourraient entrainer
une plus grande difficulté d’adaptation aux comiieé du travail. La peur du licenciement
(Hardenet al., 2004) et la stigmatisation (Rafasdl al.,2010) sont des facteurs qui pourraient
expliquer cette constatation. Les résultats detrasux sont cohérents avec ceux retrouvés
dans d'autre pays en zones tropicales {leteal, 2005, Varmaet al, 2007). Comprendre
comment les PSE évoluent dans le monde du trastilie élément crucial pour améliorer
leur insertion professionnelle et leur maintien sidieamploi. Les PSE au Bénin présentaient
de nombreuses difficultés au travail similaireebes rencontrées dans les pays industrialisés
mais elles étaient accentuées par la stigmatisptimndéveloppée dans les sociétés africaines

et les représentations socioculturelles rattachéedte maladie (Rafaet al.,2010).
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L’absence de survenue de crises d'épilepsie suliele de travail demeure la clé de
I'intégration et du maintien dans I'emploi. Seul tsaitement adapté associé a un mode de vie
régulier permettant de controler les crises d'fgike permettront de considérer la PSE
comme un travailleur comme les autres et évitesi aoute discrimination et stigmatisation au
travail. Pour changer les représentations socio@lles, une sensibilisation de la population
générale et des professionnels (employeurs mas ksscollegues) reste essentielle. Cette

sensibilisation doit s’intégrer dans un plan phrgé de santé publique.

Références

- Akinsulore A, Adewuya A. Psychosocial aspects afeggy in Nigeria: a review. Afr J
psychiatry. 2010;13(5):351-6.

- Ba-diop A, Martin B, Druet-Cabanac M, Ngoungou BEewton RC, Preux MP.
Epidemiology, causes, and treatment of epilepssuin-Saharan Africa. Lancet Neurol.
2014;13:1-16

- Bishop M. Determinants of employment status amongp@munity based sample of
people with epilepsy: implications for rehabilitati interventions. Rehabil Couns Bull.
2004;47:112-22.

- Chaplint JE, Wester A, Tomson T. Factor associated witheimployment problems
people with established epilepsy. Seizure. 1998%303.

- Cornaggia CM, Beghi M, Moltrasio L, Beghi E. Acciids at work among people with
epilepsy. Results of a European prospective catody. Seizure. 2006;15:313-9.

- Harden CL, Kossoy A, Vera S, Nikolov B. Reaction dpilepsy in the workplace.
Epilepsia. 2004;45(9):1134-40.

- Holland P, Lane S, Whitehead M, Marson AG, JacobyL&bor market participation
following onset of seizures and early epilepsy:diigs from a UK cohort. Epilepsia.
2009;50(5):1030-9.

- Houinatd D, Tibarbache H, Houéze F, Adjien C, L'épilepsie milieu professionnel
urbain au sud Bénin. Arch Mal Prof Environ. 2007168.

- Houinatd D, Yemadje LP, Glitho G, Adjien C, Guédou F, Prelil, Avodé DG,
Dumont D, Druet-cabanac M.Epidemiology of epilepsy in rural Benin: Prevalen
incidence, mortality, and follow-up. Epilepsia. 3084(4):757-63.

- Jacoby A, Snape D, Baker GA. Epilepsy and social identibe stigma of a chronic
neurological disorder. Lancet Neurol. 2005;4(3)-B71

41



Kaiser C, Benninger C, Asaba G, Mugisa C, Kabaga@bKipp W, Rating D. Clinical
and electro-clinical classification of epilepticizge in west Uganda. Bull Soc Pathol
Exot. 2000;93(4):255-9.

Karasek R. Job Content Questionnaire (JCQ). DocurRenr le Médecin du Travail.
INRS. 2011. n°125.

Kazuichi Yagi MD. Epilepsy: Comprehensive Care, Quality of Life, aRdctors
Preventing People with Epilepsy from Being Emplay€tin therapeutic. 1998;20:A19-
29.

Lee® SA. What we confront with employment of people hwigpilepsy in Korea.
Epilepsia. 2005;46(s1):57-8.

Lemyre L, Tessier R. Measuring psychological str&€&mscept, model, and measurement
instrument in primary care research. Can Fam Piaysi2003;49:1159-60.

Lemyre L, Tessier R. La mesure du stress psychmplegiMSP). Document pour le
Médecin du Travail. INRS. 2012. n°129.

Mac Leod JS, Austin KStigma in lives of adolescents with epilepsy: aieevof the
literature. Epil. Behav. 2003;4:112-7.

Millogo® A, Siranyan AS. Knowledge of epilepsy and attimidewards the condition
among school teachers in Bobo-Dioulasso (Burkireo)-&pil Disord 2004;6:21-6.

Millogo® A, Ratsimbazafy V, Nubukpo P, Barro S, Zongo Euxr PM. Epilepsy and
traditional medicine in  Bobo-Dioulasso (Burkina &gas Acta Neurol
Scand. 2004;109(4):250-4.

Niedhammer I. Psychometric properties of the Frarekion of the Karasek Job Content
Questionnaire: a study of the scales of decisititutke, psychological demands, social
support, and physical demands in the GAZEL cohdémt. Arch Occup Environ
Health. 2002;75(3):129-44.

Niedhammer I, Tek ML, Starke D, Siegrist J. Effmtvard imbalance model and self-
reported health: cross-sectional and prospectiveirfgs from the GAZEL cohort. Soc
Sci Med. 2004;58(8):1531-41.

Ngoungod EB, Quet F, Dubreuil CM, Marin B, Houinato D, Nipo P, Dalmay F,
Millogo A, Nsengiyumva G, Kouna-Ndouongo P, Diagavia Ratsimbazafy V, Druet-
Cabanac M, Preux PM. Epidémiologie de I'épilepsieMdrique subsaharienne: une revue
de la littérature. Epilepsies. 2006;18(1):25-40.

Nubukpd P, Preux PM, Houinato D, Radji A, Grunitzky EK, @¢dé G, Clément JP.
Psychological Issues in people with epilepsy in @and Benin (West Africa) Il
Anxiety and depression measured using Golbergle sépil Behav. 2004;5:722-7.

Parfene C, Stewart TL, King TZ. Epilepsy stigma atgyma by association in the
workplace. Epil Behav. 2009;15(4):461-6.

42



PreuX PM, Druet-Cabanac M. Epidemiology and aetiologyepilepsy in sub-Saharan
Africa. Lancet Neurol. 2005;4:21-31.

Rafael F, Houinato D, Nubukpo P, Dubreuil CM, Tiag8, Odermatt P, Clément JP,
Weiss MG, Preux PM. Sociocultural and psychologiesitures of perceived stigma
reported by people with epilepsy in Benin. Epilep&010;51(6):1061-8.

Siegrist J. Déséquilibre « effort récompenses »cudeent pour le Médecin du Travail.
INRS. 2011. n°125.

Varma NP, Sylaja PN, George L, Sankara Sarma Phd&aghnan K. Employment
concerns of people with epilepsy in Kerala, souttid. Epil Behav. 2007;10(2):250-4.

Yemadje LP, Houinato D, Boumédiene F, Ngoungou Eiux PM, Druet-Cabanac M.

Prevalence of epilepsy in the 15 years and olddBenin: a door-to-door nationwide
survey. Epil Res. 2012;99(3):318-26.

43



Partie Il : Discussion générale
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Notre recherche avait pour but d'étudier linsemtiprofessionnelle et le maintien dans

I'emploi des PSE en Afrique subsaharienne et pausqulierement au Bénin.

Les objectifs spécifiques fixés étaient :
- Etudier les connaissances, attitudes et pratigasgpdncipaux acteurs ceuvrant ou
favorisant I'insertion professionnelle et le magmtides PSE dans I'emploi au Bénin.
- Etudier I'impact de I'épilepsie sur I'emploi etii$ertion professionnelle au Bénin
Pour répondre a ces objectifs, 2 travaux ont etiéses : |[Btude 1évaluant les connaissances,
attitudes et pratiques des principaux acteurs aatietafavorisant I'insertion professionnelle
et le maintien des PSE dans I'emploi au Béninétitie 2évaluant I'impact de I'épilepsie sur
I'emploi et I'insertion professionnelle au Béninnda3 groupes (groupe 1, PSE sans emploi

groupe 2, PSE avec un emploi ; groupe 3, salans=mnes d’épilepsie).

Législation et réglementation au travail

Le Bénin dispose d’'un code du travail fixant legleé générales de I'emploi et de la sécurité
au travail dans le pays (Bénin. Code du travai).chapitre 4 du code du travail précise les
conditions particulieres concernant la sécuritésdaté au travail et les services sociaux des
entreprises. Il précise notamment la responsaliditd’employeur en ce qui concerne les
conditions de travail et de sécurité dans son pnise Concernant I'épilepsie, par habitude,
les PSE ne sont pas autorisées a conduire de @himurd, mais aucune Iégislation
spécifique n’existe a ce jour interdisant ou limitHacces a des postes dits « de sécurité ».
Elles peuvent étre affectées & des postes a rigmureleur santé (Houindtet al, 2007). La
protection et la sécurité des PSE est donc pré€aakicayaet al, 2007). Le méme code
précise, dans les articles 31 a 33, que les peesoswuffrant d'un handicap ne doivent faire
objet d’aucune discrimination a I'embauche, maisniéxiste aucune disposition pénale
obligeant les employeurs a respecter cette loir RSUPSE, cette discrimination a 'embauche
est réelle et est responsable, le plus souverf den information de la maladie au médecin
du travail lors de la visite d’embauche pour déteenl’aptitude. Cette méconnaissance par
le corps médical peut autoriser I'affectation apaste de travail inadapté en cas de crise et
engager la responsabilité de I'employeur en cascilant. Dans les pays industrialisés
comme la France, il existe une réglementation €t législation spécifique concernant les

PSE. Certains emplois sont contre-indiqués, réeghédseou méme interdits aux PSE. Au
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Bénin, il n’existe aucune reglementation contraigries employeurs a éviter I'affectation des

PSE a certains postes ou activités a risque erdeasise. Dans I'étude 1, a la question
« existe-il une réglementation spécifique a l'inieer professionnelle des PSE », la grande
majorité des décideurs politiques interrogés igientaqu’il N’y avait ni politique d’insertion,

ni de réglementation spécifique au travail pour RSE. Pour protéger les PSE et les
employeurs, le législateur pourrait introduire démgode du travail, une réglementation et
une législation spécifique similaires a celles @flep par les pays industrialisés. Une
sensibilisation des politiques devra étre réaligaela ligue contre I'épilepsie béninoise et

relayée par les différents acteurs impliqués darséturité et la santé au travail notamment
les employeurs. Ces dispositions ne pourront éisesren place et suivis d’effets que s'il

existe une volonté politique certaine et des diglpos pénales associées. Un travail de

sensibilisation de ce groupe influent de la sodiésée a faire.
Connaissances de I'épilepsie

Concernant les connaissances des acteurs ceuvrdavansant I'insertion professionnelle
des PSE au Bénin, nos travaux ont permis de metirévidence que 93% des répondants
avaient déja eu une information sur la maladie.ré3iltat était similaire & ceux retrouvés
dans d’autres pays du continent africain (Millbgbal, 2004 ; Birbecket al, 2006 ; Shehata

et al, 2010). Il existait cependant des disparités rsdés groupes de répondants. Si la
principale source d’'information pour les personrsglgynants était I'enseignement lors de la
formation initiale, pour les décideurs politiquesles dirigeants d’entreprises, les médias
restaient la source d’'information prépondérantes re¢dias (magazines ou radiotélévision)
sont des cibles a privilégier pour améliorer lar@sasance et I'information de ce public.
Concernant les connaissances sur la maladie, poeirgtande majorité des acteurs ayant
répondu a I'étude, I'épilepsie n’était pas une m@gsychiatrique (77%) et avait une origine
naturelle (80%). Ces constatations peuvent parasiveprenantes étant donné les
représentations habituelles de la maladie en Adrigat son caractéere surnaturel qui lui est
rattaché. Les réponses sur les causes d’une épi&asent par ailleurs en contradiction avec
'origine naturelle de la maladie, puisque peu darspnnes connaissaient les causes
habituelles en relation avec la cause de surveauzises d’épilepsie. De la méme fagon, les
représentations classiques concernant la curabléité maladie, I'efficacité des médicaments
antiépileptiques et la contagiosité n’étaient petsouveées. Prés des trois quart des réponses

étaient en faveur d’'une curabilité de la maladiedss traitements antiépileptiques efficaces
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et gu’elle n'était pas contagieuse. Le niveau sadtarel des répondants et une distribution
plutét urbaine de I'échantillon pourrait expligusgs réponses. Cependant, a la question sur
I'existence de cas familiaux de PSE, seulement 9j@% acteurs reconnaissaient avoir une
PSE dans leur famille. Cette proportion était igfiére a celles retrouvées dans d’autres
études menée notamment en Zambie et interrogeargrdeignants, des personnels de santé
ou des policiers (39,9%, 33,2% et 35,5%) (Birde@006 ; Chomba eil., 2007 ; Mbéwé et

al., 2007). Au Bénin, il peut subsister une certainginte d’avouer qu’il existe dans sa
famille des PSE, comme en témoigne linterdictian akrtains participants de I'étude qui
n'ont pas souhaité décliner leurs identités poupa® que I'on puisse les reconnaitre. Malgré
tout, les connaissances sur I'épilepsie, telles qumportées par les acteurs ceuvrant ou
favorisant I'insertion professionnelle des PSE @&niB, sont encourageantes dans I'évolution
des représentations de la société béninoise ppomag I'épilepsie. Les différentes actions
menées dans ce pays sur cette thématique (infamataitements) et la sensibilisation des
populations sont des atouts majeurs pour fairérstatl’ombre I'épilepsie et dédramatiser la

maladie.

Epilepsie et travalil

Le bilan des connaissances par rapport a I'affiectates PSE au travail reste beaucoup plus
mitigé. Méme si 80% des répondants estimaient qu'BSE pouvait travailler et que les
postes a risque comme la conduite de véhiculeg qoit d'armes (police, armée) n’étaient
pas recommandés, I'analyse des postes de travaillddude 2 comparant les PSE au travail
et les salaries indemnes d’épilepsie, retrouvaitefleptiques exposés a la conduite d’'un
véhicule du fait de leur travail, dont un grutiet,2 PSE qui portaient une arme pour leur
activité professionnelle habituelle. La survenuené’ crise d’épilepsie dans ces conditions,
pourrait avoir des conséquences dramatiques posujit ou les personnes a proximité.
Concernant les rythmes de travail, les PSE étaimiris exposés a des variations d’amplitude
de leurs horaires, mais pouvaient étre affectéssaagdtivités nécessitant des horaires postées
ou de nuit. Les variations d’horaires entrainéascea rythmes de travail peuvent engendrer
de la fatigue et un déréglement des cycles du sdnar®rigine de survenue d’'une crise
d’épilepsie. Chez les PSE, il était retrouvé unedpminance de contrat a durée déterminée
qui dénote une certaine précarité dans I'emploiReE au Bénin. Cette notion était similaire
chez les PSE sans emploi lors de leur dernier @bd# travail. L’ancienneté au poste de

travail des PSE était plus courte que les autresiés a poste et a compétences égales et
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correspondait & une certaine précarité de leur @mglette précarité d’emploi pourrait
s’expliquer par la crainte des employeurs vis-adis risque d’accident du travail. Dans
'étude 1, les personnels soignants et les désd@atitiques ayant répondu a l'étude
pensaient que les PSE étaient plus souvent abgeatkes autres travailleurs et étaient plus
souvent victimes d’accidents de travail. Ces affitions étaient moindres chez les dirigeants
d’entreprises plus proches du terrain. Les donadéek littérature mettent généralement en
évidence une augmentation des accidents du trelvedl les PSE, méme si les crises ne sont
pas toujours directement mises en cause (Cornaggh, 2006). Les résultats de I'étude 2
ont montré que les accidents du travail étaierd ghaves et entrainaient des périodes d’arrét
plus longues chez les PSE par rapport aux saladgsoles. Méme s'il n'existait pas de
différence significative sur les causes des actsdén travalil, il était a noter que la conduite
de véhicule était impliquée dans 19% des accideintgi’elle constituait un réel risque pour
les PSE ayant une épilepsie non stabilisée. Laesues/de crises d’épilepsie était la premiere
cause d’arrét de travail chez les travailleurs fsanf d’épilepsie alors que chez les autres
salariés, c’était le paludisme, pathologie endémigu Bénin (programme national de lutte

contre le paludisme, plan stratégique au Bénin ZID)).

Concernant les attitudes et pratiques vis-a-visRfeE au travail, le constat est également
mitigé. Prés de 80% des répondants de I'étudefnastint qu’il était plus difficile pour une
PSE de trouver un emploi & compétences égaleseguaulres travailleurs. La gravité de la
maladie associée au risque de faire une criseedigu de travail reste un frein pour trouver
un travail a compétence égale. Afin de se protégede sélectionner des employés plus
productifs, les dirigeants d’entreprises pouvapiser qu’il était nécessaire que les PSE leur
déclarent leur maladie a 'embauche. Pres de 156émndants croyaient que le médecin du
travail avait le droit d’aviser I'employeur de &t de santé d'un travailleur souffrant
d’épilepsie sans son consentement. Cette propoétainh plus importante chez les dirigeants
d’entreprise. Le secret médical, sans l'autorisatio salarié, est opposable a I'employeur.
C’est alors au médecin du travail, d’estimer sidapacités du salarié et les risques encourus
par I'affectation a un poste de travail est conmpatiDans I'étude 2, la majorité des PSE au
travail (90,2%), présentait une épilepsie activénstifisamment contrélée comme les PSE
sans emploi. L'absence de différence significatmére les deux groupes sur cette variable
laisse penser que dans cette étude, le manquenttéleade la maladie n’interférait pas dans
'emploi des PSE. Cette notion apparait comme eainttoire avec les données de la

littérature, puisque le manque de contréle de l&ada est classiquement en lien avec une
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moins bonne insertion professionnelle (Chdplet al., 1998, Sarmentcet al, 2000,
Andriantsehencet al, 2004). Chez les PSE sans emploi, 81% estimaiarit aerdu leur
ancien emploi a cause de leur pathologie et un mswontréle des crises. L'absence de
contrdle de la maladie est le plus souvent liéa @éfaut thérapeutique, puisque seulement
61% des PSE salariés déclaraient prendre un tmaterantiépileptique dont 23% des
traitements traditionnels non médicamenteux (tisprieans les PED, la prise de traitement
traditionnel reste encore largement présente, {gaaio détriment d’'une bonne prise en charge
de la maladie (Nsengiyumbat al., 2006). Les raisons du non traitement ou de I'istété

de la prise du traitement par des médicaments pilefifiques étaient I'indisponibilité des
médicaments et le manque d’argent pour les achédpilepsie est une pathologie chronique
qui évolue dans le temps. Un suivi médical réegudmrindispensable pour évaluer I'efficacité
du traitement et pour I'adapter si nécessaire.déa@ux traitements est souvent difficile et les
médecins neurologues restent trop peu nombreux pemmettre un tel suivi (Ngoungbat

al., 2006, Dumast al, 2008). Le contréle des crises par un traiteméninemode de vie
adaptés demeurent les gages principaux du maidéies I'emploi (Gonnaudet Gonnaud et

al., 2004, Bishopet al, 2004). Dans I'étude 2, 'age de survenue deréangere crise était
significativement plus tardif chez les PSE aveemploi par rapport au PSE sans emploi. La
survenue d’une épilepsie dans I'enfance peut lintiieces a I'éducation scolaire, étre source
de séquelles beaucoup plus lourdes a I'age aduleugmenter les difficultés d'acces a
I'emploi. La prédominance de crises tonico-clongjebez les PSE avec un emploi est une
donnée qui peut paraitre étonnante, compte tencadactéere invalidant de ce type de crise
lorsque la pathologie est mal contrélée. Il exjatebablement un biais de classification des
crises dans notre étude et une sous-estimationothbre de crises partielles simples ou
secondairement généralisées, la classificationt étdficile a faire par la seule clinique
(Kaiseret al., 2000, Houinatbet al.,2007).

Conséquences de I'épilepsie

Les conséquences pour les PSE sont multiples,lensiggmatisation de ces personnes semble
étre plus prégnante dans les pays en développebiistence d’'une stigmatisation des PSE
dans la population générale a déja été mise ermegden Afrique (Akinsuloret al., 2010 ;
Balogouet al., 2010,) et au Bénin (Rafaet al.,2010). Cette stigmatisation dans la société
africaine n’a jamais été étudiée dans le mondealail. Pourtant, le parcours professionnel

des PSE peut souvent étre émaillé de difficultéss déentreprise. Pres d’'un quart des
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répondants de I'étude 1 estimaient que les PSEai@at/pas les mémes chances d’évolution
dans I'entreprise que les autres travailleurs.titiate, en cas de crises d’épilepsie sur le lieu
de travail, était trés défavorable puisque pludiets des dirigeants d’entreprises pensaient
que la survenue d’'une crise sur le lieu de tradaiit un motif de licenciement. La survenue
de crises sur le lieu de travail est le plus souwesl vécue par I'employeur et les collegues
de la PSE, d’autant plus que la maladie n’étaitqmmue. L'information des collégues et de
I'employeur sur la maladie reste une question ¢agroversée. Elle doit rester une décision
de la PSE souvent pris entre deux sentiments, m@ormais prendre le risque d'étre
stigmatiser et étre mis a I'écart, ou se taire naiss subir les conséquences en cas de
survenue de crises sur le lieu de travail. La raifécart et le rejet de la PSE par les colléegues
demeuraient la regle pour la majorité des persoapast participées a I'étude Rans I'étude

2, cette stigmatisation était ressentie par lesegigues au travail, de la part de leurs
collegues, avec une tendance a I'’évitement, unétnalen leur présence ou un rabaissement.
Il ne s’agissait que de données subjectives. Lemé@s sur la stigmatisation au travalil
recueillies chez les PSE sans emploi (lors dedeumier emploi), allaient dans le méme sens
et les mémes notions de mise a I'écart, d’éviteneentle déconsidération de la part des
collegues de travail étaient mises en évidencdud& de I'impact psychologique du travail
sur les PSE (stress) et les contraintes de I'enmgment psychosocial au travail et le vécu du
travail (MSP-9, modeles de Karasek et de Siegoist)permis de mettre en évidence que les
PSE au travail étaient plus stressées que lessatragailleurs, mais la perception des
contraintes de I'environnement psychosocial etdeuvdu travail était similaire dans les 2
groupes. Cette augmentation du stress chez les\lé&H pas expliquée par une surcharge de
travail. Plusieurs éléments sont a prendre en déraion pour expliquer cette augmentation
du stress. Les difficultés dont les PSE peuverg gictimes du fait de leur pathologie
pourraient entrainer une plus grande difficultéddjatation aux contraintes du travail. La peur
du licenciement (Hardeet al., 2004) et la stigmatisation (Rafaet al., 2010) sont des
facteurs qui pourraient expliquer cette constatatibes résultats de nos travaux sont
cohérents avec ceux retrouves dans d’autre pay®mes tropicales (Sarmengd al, 2000,
Le€’ et al, 2005, Varmaet al, 2007). Des travaux complémentaires pourraiermet @enés

pour étudier les risques psychosociaux chez lesiéalau Bénin.
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Partie IV : Conclusion et perspectives
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Comprendre comment les PSE évoluent dans le mandiehil est un élément crucial pour
améliorer leur insertion professionnelle et leurintiean dans I'emploi. Les PSE au Bénin
présentent de nombreuses difficultés au travaillaires a celles rencontrées dans les pays
industrialisés, mais elles sont accentuées partiganatisation plus développée dans les

sociétés africaines et les représentations sotioelles rattachées a cette maladie.

Si les connaissances des acteurs ceuvrant darestiamsprofessionnelle au Bénin par rapport
a la maladie semblent évoluer dans le bon sempsgek®ence des PSE sur le lieu de travail reste
problématique. La mise en évidence de PSE sur degeg a risque et le nombre plus
important d’accidents du travail, montrent queégislation du travail actuelle au Bénin n’est
probablement pas suffisante, pas assez respectsyreait étre renforcée pour protéger ces
salariés. La réglementation en matiere de permisodduire devrait étre également adaptée

pour éviter la mise en danger des PSE ou des ssdgéa voie publique.

La discrimination a 'embauche persiste et le pars@rofessionnel des PSE met en évidence
des évolutions négatives a compétences égalessdiab de survenue de crises d’épilepsie
sur le lieu de travail demeure la clé de l'intégnatet du maintien dans I'emploi. Seul un
traitement adapté associé a un mode de vie régpbemettant de contrdler les crises
d’épilepsie, permettront de considérer la PSE commeavailleur comme les autres et éviter
ainsi toute discrimination et stigmatisation auvaéih Pour changer les représentations
socioculturelles, une sensibilisation de la popoatgénérale et des professionnels
(employeurs mais aussi les collegues) reste esfientCette sensibilisation doit s’intégrer
dans un plan plus large de santé publique, et siagpsur les responsables politiques du
Bénin (Ministéres de la santé et du travail) etadeigue béninoise de lutte contre I'épilepsie.
Il sera également important de ne pas omettrediésna de I'Organisation Mondiale de la
Santé et du « Mental health program » et enfineshsibiliser I'Organisation International du
Travail a cette problématique.
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Les éléments apportés par nos travaux ouvrent e@espgctives pour approfondir les
recherches en matiére d’épilepsie et d'impact'sangloi. Peu de travaux spécifiques ont été

meneés sur cette thématique.

- La réalisation d’'une étude de plus grande amplbgpjstant les PSE a l'intérieur
d’'une cohorte de salariés, permettrait d’approfofe données de prévalence des
épileptiques en entreprise et de comparer lesrdifties potentielles en rapport avec

le travail.
- Une étude de la prévalence du chémage des PSEnau [Reurrait étre initiée.

- Des campagnes dinformation et de formation desrigs et des employeurs
utilisant les nouveaux outils d’information-éducaticommunication pourraient étre

menées et une évaluation de I'impact de ces aétillssée.
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Annexe 1 :Classification des articles concernant I'épilegi€emploi dans les PED.

Zones ez \ s . ,
. . Références Types d’études Donnée PSE / Travail

Géographiques

Afrique Pilard et al. article originalfrevu de stigmatisation

littérature

Afrique subsaharienn

Ngoungou et al.

Revue de la littérature

stigmatisation

Afrique subsaharienn

Birbeck et al.

Etude de cohorte

facteurs psychosociaux

Bénin Nubukpo et al. Enquéte cas-témoin situation professionnelle
prévalence, situation
Bénin Houinato et al. Etude de cohorte professionnelle / témoin,
stigmatisation, crises
Bénin Rafael Enquéte transversale stigmatisation
Bénin Adoukonou et al. | Enquéte transversale situation pr.ofessmnnelle, factet
psychosociaux
Bénin Yemadié et al. Enquéte transversale facteurs psychosociaux
Brésil Borges et al. enquéte transversale prevale_nce, situation
professionnelle
Brésil Sarmento et al. Enquéte transversale stigmatisation, crises, facteurs
psychosociaux
Brésil Lunardi et al. Enquéte transversale accidents, _facteurs
psychosociaux
Brésil Li et al. Enquéte transversale interventions
g}gﬁ:ggsi?so (Bobo- Millogo et al. Enquéte transversale stigmatisation
Burundi rural . N S prévalence, situation
. Nsengiyumva et al.| Enquéte cas-témoin . P
(Kiremba) professionnelle / témoins
Cameroun Preux et al. Enquéte transversale situation professionnelle
Chili Alvarado et al. Enquéte transversale facteurs psychosociaux
Chine Lai et al. Enquéte transversale stigmatisation
Chine Wang et al. Er;%l;teet)e transversale (porf interventions
. Lee S-A, Lee S-M A prévalence, facteurs
Corée Enquéte transversale .
et al. psychosociaux
Corée Lee SA Enquéte transversale prévalence, stigmatisation,
facteurs psychosociaux
Cote d'lvoire prévalence, situation
(Abidjan) Tchicaya et al. Enquéte transversale professionnelle, crises, facteurg
! psychosociaux, intervention
COt? d Ivoire Assi et al. Enquéte transversale facteurs psychosociaux
(Abidjan)
Equateur Placencia et al. Enquéte cas-témoin stigmatisation
Equateur Farmer et al. Enquéte cas-témoin facteurs psychosociaux
Inde Thomas et al. Etude multicentrique situation professionnelle
Inde Pal et al. Etude de cohorte situation professionnelle
Inde Varma et al. Enquéte transversale prevalence.’ crises, facteurs
psychosociaux
Inde Nizamie et al. Etude de cohorte interventions
Inde Gourie-Devi et al. | Article original interventions
Andriantseheno et | Enquéte transversale (porf .. _.. :
Madagascar al a porte) situation professionnelle
Mali Arborio® et al. Etude anthropologique de stigmatisation

cohorte (interview)
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Zones (suite)

B . Références Types d’études Donnée PSE / Travail
Géographiques
Mali Farnarier et al. Enquéte transversale crises
Mali Arborio'et al. Enquéte anthropologique | facteurs psychosociaux
Nigéria Akinsulore et al. Revu de littérature stigmatisation, facteurs
psychosociaux
P{;\ys en voie de Hills et al. Article original facteurs psychosociaux
développement
P{;\ys en voie de Newton et al. Revu de littérature stigmatisation, interventions
développement
ngs en voie de WHO Article original interventions
développement
République
centrafricaine Mbelesso et al. Enquéte transversale stigmatisation
(Bangui)
Sri Lanka Seneviratne et al. | Enquéte transversale crises
Thailande ;(Ilengprugsawan et enquéte transversale risque de blessures
Thailande ilawanyamsuth et Enquéte transversale stigmatisation
Tiamkao,
Thailande Aaauevitchayapat € Enquéte transversale crises
al.
Thailande 'el';ilrrkao, Tiamkao Enquéte transversale Crises
Togo Balogou et al. Enquéte transversale situation professionnelle,

stigmatisation, crises
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Annexe 2: Questionnaires du travail de recherche n°2.

Questionnaire « Enquéte salarié non épileptique »

Témoin n°/ / apparié avec I'épileptique avecavail n° / /

Caractéristiques de I'entreprise

N o] 0 g o ST =T o1 (=T o] ST P

SECRUIN A ACHIVILG & .o e e e e e e e e e

Nombre de salariés : / /
Existence d’'un comité d’hygiene et sécurig@ui = 1 ; Non = 0) I
Suivi des salariés par un service de santé auiltfag@ui = 1 ; Non = 0) [

Caracteristiques professionnelles du salarié
IMELIEr ACUEI EXEICE & ... e e e et et e e e e et e e et e e e eae e

Contrat dans I'emploi actuel : I
(Apprenti ou contrat de formation = 1 ; Stagiaira oontrat de mesure = 2 ; Contrat a durée déterminé
(CDD) = 3 ; Emploi a durée indéterminée (CDI) = £ermanent (stagiaire ou titulaire) = 5)

Statut dans I'emploi actuel : I
(Manceuvre ou ouvrier non qualifié = 1 ; Ouvrier djtié = 2 ; Agent de maitrise = 3 ; Ingénieur oudra = 4 ;
Employé de bureau = 5 ; Personnel de directiorn Atre = 7)

Y1 1= o] = o ] PP

Ancienneté dans I'emploi actuel : [
(Moinsd'unan=1;Entre let5ans=2; EnBeet 10 ans = 3 ; Plus de 10 ans = 4)

Votre métier actuel correspond-il a votre formatioitiale ? (Oui=1; Non=0) [

Votre métier actuel correspond-il a vos capacitésigues 20ui=1;Non=0) / __/

Autres caractéristiques « Santé »

30. Tension artérielle / : / 31.Poids / / Kg
32. Taille : / /m 33. Périmétre ombilical : / / cm

34. Par rapport au tabac, étes-vousumeur régulier = 1 ; Ancien fumeur = 2 ; Jamaisrfé =3) _ /

35. Si fumeur régulier, quantité de cigarettes / jpur | 24.Depuis ? / dnnées
36.Buvez-vous de I'alcool régulierement ? (Oui =1 ; Non = 0) I
37.Si oui, plus de 3 verres d’alcool par jours ? (Oui =1 ; Non = 0) I

68




38. Souffrez-vous d’hypertension artérielle ? (Oui=1; Non = 0) [
39. Si oui, prenez-vous un traitement antihyperten8eur (Oui =1 ; Non = 0) I
40. Souffrez-vous de diabete ? (Oui=1; Non =0) I
41.Si oui, prenez-vous un traitement par insuline ? (Oui=1; Non =0) I
42. Avez-vous des problémes de vue pour lire ? (Oui =1 ; Non = 0) I
43.Portez-vous des lunettes ? (Oui=1; Non=0) I
44.Avez-vous des problemes de sommeil ? (Oui=1; Non=0) [
45. Avez-vous régulierement mal a la téte ? (Oui =1 ; Non = 0) [
46. Avez-vous déja ressentis des douleurs thoracigues’efforts A0ui=1;Non=0) /___ /
47.Avez-vous mal au dos ? (Oui=1;Non=0) [
48. Prenez-vous régulierement des médicaments engldasmeédicaments pour I'épilepsis
(Oui=1; Non =0) [

Si oui, préciser le(s)quel(s) et pour quelle(s) aaia(s)

49.Médicament 1 ...oooeiiii e BO.Maladie 1 oo
B1.Médicament 2 : .......cooviiieeniniinn. B2.Maladie 2 ;..o
53.Médicament 3 : ..o 54.Maladie 3 oo

\lJ
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Questionnaire « Enquéte épileptique avec travail »

Epileptique avec travail n° / /

Caractéristiques de I'entreprise

N o] 0 g o SR =T 01 (=T o] ST P

SO RUN A G IVITG & .o e e e e e e e e e e

Nombre de salariés : / /
Existence d’'un comité d’hygiéne et sécuritéui = 1 ; Non = 0) [
Suivi des salariés par un service de santé auiltfag@ui = 1 ; Non = 0) [

Caractéristiques professionnelles du salarié
IMELIEr ACLUET EXEICE & ...ttt e et e e e e e e e e e e e e ae e e

Contrat dans I'emploi actuel : I
(Apprenti ou contrat de formation = 1 ; Stagiaira oontrat de mesure = 2 ; Contrat a durée déterminé
(CDD) = 3 ; Emploi a durée indéterminée (CDI) = £ermanent (stagiaire ou titulaire) = 5)

Statut dans I'emploi actuel : I
(Manceuvre ou ouvrier non qualifié = 1 ; Ouvrier djfi@ = 2 ; Agent de maitrise = 3 ; Ingénieur oudra = 4 ;
Employé de bureau =5 ; Personnel de direction Atre = 7)

Y1 U 1= o] =T o ] P

Ancienneté dans I'emploi actuel : [
(Moinsd'unan=1;Entre let5ans=2; EnBet 10 ans = 3 ; Plus de 10 ans = 4)

Votre métier actuel correspond-il a votre formatioitiale ? (Oui=1; Non=0) [

Votre métier actuel correspond-il a vos capacitésigues 0ui=1;Non=0) / __/

Histoire naturelle de I'épilepsie

12. Avez-vous présenté une crise dans les 5 derr@meses ?  (Oui =1 ; Non = 0) I

13. Quel est I'age de survenue de la premiere crise ? I
(Avant I'age de 10 ans = 1 ; Entre 10 et 20 ans =Ehtre 20 et 40 ans = 3 ; Apres 40 ans = 4)
14.Quel est le type de crises d’épilepsie predommant I

(Généralisée = 1 ; Partielle = 2)

15. Préciser le type de crises présentées par leenget€té PCocher la case correspondante)
15.1.Crise généralisée tonico—cloniguds 15.2.Crises généralisées myocloniquigs

15.3.Crises généralisées atoniquigs 15.4.Absencesd

15.5.Autre variété de CriSes gENEraliSEES & ....... oo rieereeiiiiiiiee e e e aeieneaeenes
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15.6.Crises patrtielles simplesl 15.7Crises partielles complexed
15.8.Crises partielles secondairement généraliddes

15.9.Autre type de crise difficile a classé&ld 15.10.Crises multiplesd
15. 11.Etat de mal épileptiqué&l

Facteurs déclenchant les cris€Socher la ou les case(s) si oui)

16.1Lors d’émotionU 16.2.Lors de stimulations lumineus@tash) U
16.3.Pendant le sommeill 16.4.Lors de périodes de manque de sommgil
16. 5.Au réveil ou dans I'heure qui suil 16.6.Lors de période de fatigue excessive

16.7.Lors d’épisode d’hyperventilatiofl 16.8.Lors de la prise d’alcooll

16.9.A I'arrét du traitement antiépileptiqueal
16.10.Lors de la prise de médicamerits

16.11.Préciser le nom du mediCament & .........oiiuiiiiiiiriie e e e
16.12.Lors de la prise de drogued

16.13.Préciser le type de drOogUE & .....ieiiiiiis e v e e e e e e e e e
16.14.Lors d’exposition a des agents toxiqudas

16.15Préciser le type de tOXIQUE :© ....vuuiriieiie e e e e e et e e eae e amnmes
16.16.Autres facteurs déclenchent les crigds

16.17 Préciser 1S autres faCtUIS & ... ..o e e e e e e e e e e e e

Etiologie de I'épilepsie

17.L’étiologie de cette épilepsie est-ell¢Crtaine = 1 Suspecte = 2) I/
18. Définir le caractere de cette épilepsie : I

Génétique = Xranomalie génétique contribue directement a liépsie et les crises épileptiques sont le
principal symptéme de I'affection)

Structurelle-métabolique = &n relation avec une anomalie structurelle ou rnéligue du cerveau)

Inconnue = 3(la cause est inconnue et peut étre génétiquaststrelle ou métabolique)

19. Pour les épilepsies « Structurelle-métaboliqguaréciser la cause : .......cccccevevvvvennnn. .
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Traitements antiépileptiques

20. Prenez-vous un traitement antiépileptique ? (Oui =1 ; Non = 0) I
21. Si oui, s’agit-il d’'un traitement médicamenteux ? (Oui=1; Non =0) I/
22.Si oui, s’agit-il d’'un traitement parnPhénobarbital = 1 ; Dépakine = 2, Autres = 3) [

PG TS T I= LU 1= ST o] (=T o £ = .

24.La prise du médicament est-elle réguliere et jaligne ?(Oui =1 ; Non = 0) I/

25. Si non pourquoi ? I
(Raisons personnelles = 1 ; Médicaments parfoissipahibles = 2 ;
Pas d’argent pour acheter les médicaments = 3 résut 4)

26. ST AULTES, PrECISEI : .oviiiiiiiiieeeee e s et smms e eeeeeeeaaaaaaaaaaaassssaasassssssbeaaaaeeeeesessssaanasnsssnnenes .

27.Quelle est I'efficacité du traitement antiépilepie (apprécier par le patient) ?  /__ /
(Bonne =1 ; Moyenne = 2 ; Mauvaise = 3 ; Nulle ¥ 4

28. Quelle est le nombre de crise dans le dernier fhois / / crises
29. Le traitement antiépileptique entraine-t-il defetsfindésirables commeCocher si oui)
29.1.Aucun effet indésirabléed 29.2.Somnolenced 29.3.Ralentissementd

29.4.Troubles de posturé&l 29.5 Hypertrophie gingivaled
29.6.Difficultés d'apprentissagél 29.7.Hyperactivité 29.8.Rash cutanéd

29.9.AULreS effets, PrECISEI & ..o e e e e e e e e e e eeees

Autres caractéristiques « Santé »

30. Tension artérielle / : / 31.Poids / / Kg
32.Tallle : / /m 33. Périmetre ombilical : / / cm

34. Par rapport au tabac, étes-vousuteur régulier = 1 ; Ancien fumeur = 2 ; Jamaisrfié = 3§/

35. Si fumeur régulier, quantité de cigarettes / jour __ / 24.Depuis ?/___ dnnées
36. Buvez-vous de l'alcool régulierement ? (Oui =1 ; Non = 0) I
37.Si oui, plus de 3 verres d’alcool par jours ? (Oui=1; Non =0) [
38. Souffrez-vous d’hypertension artérielle ? (Oui=1; Non = 0) 1
39.Si oui, prenez-vous un traitement antihyperten8eur (Oui =1 ; Non = 0) I
40. Souffrez-vous de diabéte ? (Oui=1; Non=0) I
41.Si oui, prenez-vous un traitement par insuline ? (Oui=1; Non =0) I
42.Avez-vous des problémes de vue pour lire ? (Oui =1 ; Non = 0) I
43.Portez-vous des lunettes ? (Oui=1; Non =0) I
44.Avez-vous des problemes de sommeil ? (Oui =1 ; Non = 0) I
45. Avez-vous régulierement mal a la téte ? (Oui=1; Non = 0) I

46. Avez-vous déja ressentis des douleurs thoraciguesl’'efforts A0ui=1;Non=0) / [/
47. Avez-vous mal au dos ? (Oui=1;Non=0) [ [/

48. Prenez-vous régulierement des médicaments engldasmeédicaments pour I'épilepsis
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(Oui=1; Non =0) /
Si oui, préciser le(s)quel(s) et pour quelle(s) aaia(s)

49.Médicament 1 ....ooiiiii e, BO.Maladie 1 : oo
B1.Médicament 2 : .......cooviiiiininiinn. 2. Maladie 2 ;..o
53.Médicament 3 : .......ooiiiiii 54.Maladie 3 oo
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Conditions de travail et d’'emploi

Vérification des critéres d’appariement
N° de triplet : / / Epileptiquél Contréle 1Q

N° identification questionnaire n°1 : / /| eAd /

Sexe :Homme 4 Niveau scolaire N'a pas été a écoléd Primaire d Secondaire courld
Femme d Secondaire cycle longd Universitaire 4

Caractéristiques du temps de travalil
1. Quelle est la durée habituelle de votre tempsad@il par semaine ?  / / heures

2. Existe-t-il des périodes hebdomadaires de trgi# longue® (Oui=1;Non=0) [/ [/
3. Existe-t-il des périodes hebdomadaires de tral#s courte® (Oui=1; Non = 0) [
4. Travaillez-vous en horaire fixe le jou(QGui =1 ; Non = 0) I
4. Travaillez-vous en horaire postéoRi =1 ; Non = 0) [
5. Si oui, travaillez-vous ? 1/

(En équipe de 2x8h =1 ; En équipe de 3x8h = 2 gfnipe de 4x8h = 3 ; En équipe de 2x12h = 4)
6. Travaillez-vous la nuit entre 21h et 6 h (mémoeagionnellement) @ui=1;Non=0)/__ [/

7. Si oui, combien de nuits par an ? /[ nuits / an
8. Travaillez-vous le week-end ou les jours féfiésui =1 ; Non = 0) I
Contraintes liées aux rythmes de travalil
9.Votre rythme de travail est-il imposé par : (Oui=1; Non =0)
9.1. La cadence automatique d’un travail a laireh? [
9.2. La dépendance immeédiate du travail d’'urplogieurs collegues ? 1/
9.3. Des normes de production ou des délaispeoter ? Il
9.4. Des contrbles ou surveillances permanewscés par la hiérarchie ? [/
10. Pouvez-vous interrompre momentanément votvaitraans entrainer ®ui = 1 ; Non = 0)
10.1. Des conséquences graves pour la qualipkatluit ou du service 1
10.2. Des codts financiers importants pour temtise I
10.3. Des conséquences dangereuses pour votng&éu celle de collegues 11
Ambiances et contraintes physiques du travail ackue
11. Etes-vous habituellement exposé(e) aux nuisasggantes (Oui = 1 ; Non = 0)
11.1. Ambiances sonores trés bruyaftes I/
11.2. Ambianceshermiques > a 30°C ou < a 4°C ? I
11.3. Aux intempéries (pluie, chaleur extérieure ? I
11.4. A dedumiéres intenses et intermittentes (flashs) ? .
12.Devez-vous manutentionneées charges > 25 Kg ? (Oui=1; Non =0) I
13. Votre travail nécessite-t-il des postures péasten avant prolongées (+ 2h) ?/
14. Votre travail nécessite-t-il de rester debdus ple 3h d’affilées ? I
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15. Votre travail nécessite-t-il deéplacements a pied de + de 2 km ? /
16.Votre travail nécessite-t-il I'utilisation de maakeis ou d’outils PCocher si oui)
Trongonneusesd SciesU Couteaux ou cuttergl Ciseauxd
Marteau-piqueurd Meuleuses Presses{d Malaxeurs {J
17. Votre travail nécessite-t-il d’étre percher soe échelle ou sur des zones situées en
hauteur ? (Oui=1;Non=0) I
18. Votre travail nécessite-t-il de travailler sur écran 20ui =1 ; Non = 0) I
Expositions professionnelles a des agents chimiques
19. Utilisez-vous des produits chimique®®i = 1 ; Non = 0) [
20. Si oui, disposez-vous de moyens de protecigascher si oui)
Hottes d’aspirationd GantsU4 Masques a cartouchéd  Blouse U
21. Utilisez-vous manipulez-vous des solvants @Nests, dégraissants)Cocher si oui)
Acétone U Trichloréthylenel N Hexaned Toluéne
22. Utilisez-vous ou manipulez-vous de I'essenderaabile ?(Oui =1 ; Non = 0) I

Par rapport a la conduite de véhicules

23. Pour travailler, vous venez ? [
(Avec votre voiture = 1 ; Avec votre moto = 2 ; tani moto = 3 ; Apied =4 ; En bus =5 ; En vélo6
Autres = 7)

24, Si QULTES, PIECISEN : ...ouvveuiueseesamememem seseesesessesenessesesessesesessesenssssaessessesesessssesessssesessesenesesensssensnsanenes

25. Votre travail nécessite-t-il la conduitedicules F0ui =1 ; Non = 0) I
26. Si oui, préciser(Cocher si oui)
Motos U Voitures 4 chariots élévateur&l Gruesd CamionsQ
Bus de I'entreprised Tracteursd Autres véhiculedd

27. Si AULreS VENICUIES, PrECISEI ;| ..uviiiieeieeeeiiiiiiitiitie et e e e e et e e e e e e e e s esssaseeeeeeeeeaaaeaaaaaaeaens )

Aspects sociaux et psychosociaux

28. Mangez-vous sur votre lieu de travaibidi = 1 ; Non = 0) I
29. Que ressentez-vous par rapport a vos autriggyaek 70ui = 1 ; Non = 0)

29.1. Je sens que certaines personnes ne soat’pése avec moi. 1/

29.2. Je sens que certaines personnes me ti@ot@me quelqu’un 'inférieur. 1

29.3. Je sens que certaines personnes prefi@riter. I
30. Avez-vous déja été victime d’accident surédei lde travail Poui =1 ; Non = 0) I
31. Si oui, combien d’accident(s) avez-vous eu ? | [ accidents
32. Si oui, quelles étaient les circonstances deesuie ACocher si oui)

Chute de plain-piedd Chute de hauteud Manutention de charges lourdés

Manipulation d’outils tranchants ou coupariits Conduite de véhiculél

Effondrement d’objetdd  Projection de produitsl ElectrisationU Autres U

33. Si autres CIrCONSIANCES, PIrECISEN : ...ieeeieeeeeeeiiiertiiieaa s e e e e e e eeeeeeeeeeeeeeneneeeeeeeesennnnnnnnnnn] :

34. Si oui, quelles ont été les conséquences $rg santé PCocher si oui)
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Aucune lésiond  Contusion/hématomé&l plaie 4 Bralure Q Malaise 4
Atteinte tendineuse/musculaifd Atteinte ostéoarticulairédd Fractured Autres O

35. Si autreS CONSEQUENCES, PIrECISEI : ...ueeeeeererrruniiiiiaaieeeeeeaaereeeeeeeenrersrnnnnnrerrrnnn .

36. Ces accidents ont-ils entrainé un arrét deatr&Oui = 1 ; Non = 0) I
37. Ces accidents ont-ils donné lieu(@dcher si oui)

Aucun changementd Aménagement du postd
Reclassement a un autre posie LicenciementUd

38. Dans 'année, avez-vous été absent pour caus®thdie ?0ui =1 ; Non = 0) [

40. Si oui, préciser la durée totale d’absentéipme I'année en cours : / /jo

urs
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Annexe 3: Questionnaire MSP-9.

Cochez le degré auquel chaque affirmation s’ggiguee a vous récemment, c’est-a

dire dans les 4 a 5 derniers jours

Pas du Pas Tres Un | Quelqueg Pas |Beaucoupg Enormément
tout | vraiment| peu peu peu mal
ML1. Je suis détendu(e)
M2. Je me sens débordé(e), j'ai 'impressign
de manquer de temps
M3. J'ai des douleurs physiques: maux de
dos, maux de téte, mal a la nuque, maux de
ventre
M4. Je me sens préoccupé(e), tourmenté(e)
ou anxieux (anxieuse)
M5. Je ne sais plus ou j'en suis, je n'ai pag les
idées claires, je manque d’'attention et de
concentration
M6. Je me sens plein(e) d’énergie, en forme

M7. Je sens peser un grand poids sur mes
épaules

M8. Je contréle mal mes réactions, mes
émotions, mes humeurs, mes gestes

M9. Je suis stressé(e)
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Annexe 4: Questionnaire de Karasek.

Les propositions suivantes concernent votre
travail. Répondez selon votre degré d'accord

Pas du tout
d’accord

Pas
d’accord

D’accord

Tout a fait
d’accord

Q1 Dans mon travail, je dois apprendre des chc
nouvelles

Ses

Q2 Dans mon travalil, j'effectue des taches
répétitives

Q3 Mon travail me demande d'étre créatif(ve)

Q4 Mon travail me permet souvent de prendre (
décisions moi-méme

les

Q5 Mon travail demande un haut niveau de
compétences

Q6 Dans ma tache, j'ai trés peu de liberté pour
décider comment je fais mon travail

Q7 Dans mon travalil, j'ai des activités variées

Q8 J'ai la possibilité d'influencer le déroulemeet
mon travalil

Q9 J'ai la possibilité de développer mes
compétences professionnelles

Q10 Mon travail demande de travailler tres vite

Q11 Mon travail demande de travailler
intensément

Q12 On ne me demande pas d'effectuer une
guantité de travail excessive

Q13 Je dispose du temps nécessaire pour exeq
correctement mon travail

uter

Q14 Je recois des ordres contradictoires de la |
d'autres personnes

dart

Q15 Mon travail nécessite de longues périodes
concentration intense

de

Q16 Mes taches sont souvent interrompues avs

ant

d'étre achevées, nécessitant de les rependre plus

tard

Q17 Mon travail est tres « bousculé »

Q18 Attendre le travail de collegues ou d'autres

départements ralentit souvent mon propre travali

Q19 Mon supérieur se sent concerné par le bie
étre de ses subordonnés

Q20 Mon supérieur préte attention a ce que je (
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Pas du tout
d’accord

Pas
d’accord

D’accord

Tout a fait
d’accord

Q21 Mon supérieur m'aide & memea tache a bie

Q22 Mon supérieur reussit facilement a faire
collaborer ses subordonnés

Q23 Les collegues avec qui je travaille sont des
gens professionnellement compétents

Q24 Les collégues avec qui je travaille me
manifestent de l'intérét

Q25 Les collégues avec qui je travaille sont
amicaux

Q26 Les colléegues avec qui je travaille m'aiden
mener les taches a bien

Q27 Je suis constamment pressé(e) par le tem
cause d'une forte charge de travalil

Q28 Je suis fréequemment interrompu(e) dans n
travail

non

Q29 J'ai beaucoup de responsabilités & mon tra

wvail

Q30 Je suis souvent contraint(e) a faire des hel
supplémentaires

Ures

Q31 Mon travail exige des efforts physiques

Q32 Au cours des dernieres années, mon travail est

devenu de plus en plus exigeant

Q 33 Je recois le respect que je mérite de mes
supérieurs

Q34 Je recois le respect que je mérite de mes
collégues

Q35 Au travall, je bénéficie d'un soutien
satisfaisant dans les situations difficiles

Q36 On me traite injustement dans mon travail

Q37 Je suis en train de vivre ou je m'attends @
un changement non désiré dans ma situation d
travail

Viv

D

Q38 Mes perspectives de promotion sont faible

Q39 Ma sécurité d'emploi est menacée

Q40 Ma position professionnelle actuelle
correspond bien a ma formation

Q41 Vu tous mes efforts, je recois le respect et
I'estime que je mérite a mon travail

Q42 Vu tous mes efforts, mes perspectives de
promotion sont satisfaisantes

Q43 Vu tous mes efforts, mon salaire est

satisfaisant
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Annexe 5: Questionnaire de Siegrist.

Indiquez si vous étes d’accord ou non avec chadaaghrases, en cochant la case
correspondante. Si vous cochez la case en fageflielhe alors indiquez aussi dans quelle
mesure vous étes en général perturbé(e) par dekiéian

Je suis un
peu
perturbé(e

Je ne suis
pas du tout
perturbé(e)

S1 Je suis constamment pressé(e) par

®as d'accordl

Je suis
perturbé(e)

Je suis trés
perturbé(e)

[N I R
temps a cause d'une forte charge de tradzidccord O
>
S2 Je suis frequemment interrompu(e) [Pas d'accord [N
dans mon travalil Daccord U
>
S3 J'ai beaucoup de responsabilités & m@as d'accord [N
travail Daccord U
>
S4 Je suis souvent contraint(e) a faire d&as d'accord [N
heures supplémentaires Daccord U
>
S5 Mon travail exige des efforts physiqueas d'accord [N
Daccord U
>
S6 Au cours des derniéres années, mohPas d'accord ;
travail est devenu de plus en plus exigeddtaccord U
>
S7 Je recois le respect que je mérite de Pas d’accordl
mes supérieurs >
Daccord U
S8 Je recois le respect que je mérite de Pas d’accordl
mes collégues >
Daccord U
S9 Au travail, je bénéficie d'un soutien | Pas d’accordl
satisfaisant dans les situations difficiles| =»
Daccord U
S10 On me traite injustement dans mor) Pas d’accordd
travail Daccord U
>
S11 Je suis en train de vivre ou je Pas daccord [N
m'attends a vivre un changement non Daccord O
désiré dans ma situation de travail
>
S12 Mes perspectives de promotion sopPas d'accord [N
faibles Daccord U
>
S13 Ma sécurité d'emploi est menacée Pas d'acdord [N
Daccord U
>
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perturbé(e)

Je ne suis pas du tout

Je suis un
peu
perturbé(e)

Je suis | Jesuistrés
perturbé(e) perturbé(e)

S14 Ma position professionnelle actuell
correspond bien & ma formation

Pas d'accord]

S15 Vu tous mes efforts, je recois le respdeas d'accordd

et I'estime que je mérite a mon travalil

S16 Vu tous mes efforts, mes perspectiMeas d’accordl

de promotion sont satisfaisantes

S17 Vu tous mes efforts, mon salaire esPas d'accordld

satisfaisant

>
D'accord U
>
D'accord U4
>
D'accord U
>
D'accord U
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Annexe 6 :Photos des personnes souffrant d’épilepsie supalstes de travail a risque.

Photo 1 :PSE grutier

Photo2 : PSE travaillant en hauteur
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Photo 3 :PSE menuisier sciant du bois

Photo 4 :PSE tisserand
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Résumeé

Contexte: au Bénin, la méconnaissance de la réalité deldjggie et de ses conséquences
pourrait étre a l'origine des difficultés rencomtsépar les personnes souffrant d’épilepsie
(PSE) lors de la recherche d’un emploi mais égat¢mans le déroulement de leur parcours
professionnel.

Objectif : étudier linsertion professionnelle et le maintidans I'emploi des personnes
souffrant d’épilepsie au Bénin.

Méthodologies : une premiére étude transversale (étude 1) a éliséeale septembre a
novembre 2012 aupres de 300 personnes appartendntcaégories d’acteurs pouvant
favoriser l'insertion professionnelle des PSE (perels de santé, dirigeants d’entreprises et
politiques) et d’évaluer leurs connaissances, lattifudes et leurs pratiques par rapport a
cette maladie et aux PSE. Une deuxiéme étude &ssade (étude 2) a été menée dyulllet

au T novembre 2013 afin d’étudier I'impact de I'épilepssur I'emploi et linsertion
professionnelle. Une premiére comparaison a étsééaentre un groupe de 51 PSE salariées
et un groupe de 51 PSE sans travail et une deuxdémearaison a été menée entre le méme
groupe des 51 PSE salariées a un groupe de 5iésdtatemnes d’épilepsie travaillant dans
les mémes entreprises.

Résultats: I'étude 1 a permis de mettre en évidence que 9318%arépondants avaient déja
eu une information sur la maladie et que 82,0%meséint qu'une PSE pouvait travailler.
Pour pres des trois quart des personnes interrofépepsie était une maladie d’origine
naturelle, curable par des traitements antiéptdepts efficaces et non contagieuse. L'étude 2
a permis de mettre en évidence que 90,2% des PSEawail présentaient une épilepsie
active, insuffisamment contrdlée avec une prédonueade crises tonico-cloniques et que
I'age de survenue de la premiére crise était sgatifement plus tardif par rapport aux PSE
sans emploi. L'analyse des postes de travail re&ibul0 PSE exposées a des activités
professionnelles habituelles a risque (conduiteétecule, travail en hauteur ou affectation a
des postes de sécurité nécessitant un port d’athe)istait une certaine précarité des PSE
avec une proportion plus importante de contratréeldéterminée et une ancienneté au poste
de travail plus courte a poste et a compétencds®daes accidents du travail, méme si ils
n'étaient pas plus fréquents, étaient plus gravesn&rainaient des périodes d'arrét plus
longues. Les PSE au travail étaient plus strespée$es autres travailleurs mais la perception
des contraintes de I'environnement psychosocild eécu du travail était similaire dans les 2
groupes.

Conclusion: I'absence de survenue de crises d’épilepsie slieldede travail demeure la clé
de l'intégration et du maintien dans I'emploi. Saaltraitement adapté associé a un mode de
vie régulier permettant de contrbler les crisepitE@sie permettront de considérer la PSE
comme un travailleur comme les autres et évitesi aoute discrimination et stigmatisation au
travail.

Mots-clés: Bénin, Connaissances-attitudes-pratiques, Epilefsavail.

Hubert Cocou HOUNSOSSOU 19 décembre 2014



