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Avant-propos 

L’expression personne souffrant d’épilepsie (PSE) est utilisée dans ce travail afin 

d’exclure une connotation négative et stigmatisante rattachée au terme de personnes 

épileptiques. (1,2) 
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Introduction 

46 millions de personnes sont affectées par l’épilepsie dans le monde (3) et l’épilepsie 

représente une des pathologies neurologiques les plus rencontrées avec les accidents 

vasculaires cérébraux et les démences. (4)  

Plus de 600 000 personnes sont touchées par l’épilepsie en France ce qui représente 

environ 1% de la population. 

Alors que pour 70% des personnes souffrant d’épilepsie (PSE), les crises d'épilepsie 

sont bien contrôlées permettant une intégration dans le milieu professionnel, pour 30% 

des PSE la persistance de ces crises représente un obstacle dans l'insertion 

professionnelle et le maintien dans l’emploi. (5) 

L’accès à l’emploi est généralement plus difficile du fait de nombreuses stigmatisations 

et de réticences de la part des employeurs ; il existe en effet une crainte sur la 

pathologie épileptique souvent méconnue et mystifiée, sur l’absentéisme et les 

accidents du travail. (6) 

Par ailleurs, certaines professions comprennent des restrictions comme pour la 

conduite, le travail en hauteur, le travail isolé. (7) 

La survenue précoce de la pathologie épileptique peut également entraîner des 

lacunes dans la formation initiale des PSE et ainsi mener à des difficultés d’insertion 

dans le monde professionnel, de plus en plus compétitif.  

Le médecin du travail peut se trouver en difficulté dans certaines situations 

d’embauche et/ou de maintien dans l’emploi d’une PSE et ainsi nécessiter un avis 

complémentaire pour l’accompagner dans sa prise de décision afin de se prononcer 
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sur la compatibilité de l'épilepsie d'un salarié à son poste de travail ainsi que pour 

formuler des aménagements ou des restrictions nécessaires. 

Les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail représentent un outil d'aide et 

d'accompagnement pour le médecin du travail mais aussi pour le neurologue traitant, 

le médecin scolaire, le médecin traitant, et d’autres structures d’aide au maintien dans 

l’emploi (CAP Emploi, cellule de prévention de la désinsertion professionnelle) afin 

d'évaluer la situation médicale, sociale et professionnelle des PSE, les informer sur 

leurs droits, les dispositifs d'insertion et les accompagner dans leurs démarches vis-à-

vis du médecin du travail, des aménagements ou des restrictions nécessaires.  

Les Hôpitaux Universitaires de Strasbourg (HUS) ont mis en place depuis novembre 

2016 une réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) Épilepsie et Travail, 

nommée RCP EPIPRO, qui réunit l’équipe de l’unité d'épileptologie et l’équipe du 

centre de consultation de Pathologie Professionnelle pour assurer le suivi médico-

professionnel des PSE et rendre un avis spécialisé à la suite d’une décision collégiale. 

(8) 

D’autres établissements de soins proposent des filières Épilepsie et Travail en France 

par l’intermédiaire de consultation pluridisciplinaire et/ou d’avis spécialisé dont le 

fonctionnement dépend de chaque centre. Cependant, ces consultations sont des 

initiatives locales pour lesquelles il n’existe pas pour le moment d’harmonisation ni de 

recommandations sur leur instauration et leur fonctionnement. 

Ce travail a pour objectif principal de cartographier les différentes consultations 

pluridisciplinaires et/ou les structures dispensant des avis spécialisés Épilepsie et 

Travail disponibles en France et d’interroger les professionnels intervenants dans le 

cadre de ces consultations. 
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Cadre de l’étude 

1) Épilepsie : généralités 

a)  Définitions 

En 2005, l’International League Against Epilepsy (ILAE) a défini de manière 

conceptuelle la différence entre crise épileptique et épilepsie : « une crise épileptique 

est un phénomène d’apparition transitoire de signes et/ou de symptômes, résultant 

d'une activité neuronale anormale, excessive ou synchrone dans le cerveau tandis que 

l'épilepsie est une pathologie qui prédispose le cerveau à générer des crises 

épileptiques d’installation durable avec des conséquences neurobiologiques, 

cognitives, psychologiques et sociales. » (9) 

Cette définition a été révisée en 2014 par l’ILAE en considérant que l’épilepsie se 

définit par l’une des affirmations suivantes (10) : 

- La survenue d’au moins deux crises non provoquées (ou réflexes)1 espacées 

de plus de 24 heures ; 

- La survenue d’une crise non provoquée (ou réflexe) et la probabilité de 

survenue de crises ultérieures au cours des 10 prochaines années supérieure 

ou égale à 60% ; 

- Le diagnostic d’un syndrome épileptique. 

L’épilepsie est considérée comme résolue chez les PSE qui présentent un syndrome 

épileptique âge-dépendant et qui ont dépassé cet âge, ainsi que chez les personnes 

 
1Les crises réflexes sont déclenchées par un ou plusieurs stimuli spécifiques déterminés comme un 
stimulus visuel, auditif, somatosensitif, somatomoteur mais également par des facteurs cognitifs et 
émotionnels. A l’inverse, les crises non provoquées impliquent l’absence de facteur temporaire ou 
réversible abaissant le seuil épileptogène et entraînant une crise à ce moment-là. 
(Fisher, R. S., Acevedo, C., Arzimanoglou, A., Bogacz, A., Cross, J. H., Elger, C. E., ... & Wiebe, S. 
(2014). ILAE official report: a practical clinical definition of epilepsy. Epilepsia, 55(4), 475-482.) 
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qui présentent une absence de récidive de crises épileptiques au cours des 10 

dernières années sans avoir pris de traitement antiépileptique depuis au moins 5 ans. 

(10) 

En 2017, l’ILAE précise encore plus la définition de l’épilepsie (11) en intégrant les 

niveaux de diagnostic ; incluant ainsi le type de crise (début focal, début généralisé, 

début inconnu), le type d’épilepsie (focale, généralisée, généralisée et focale, 

inconnue) et le syndrome épileptique. Le diagnostic étiologique est également précisé 

(Fig.1). 

 

Figure 1. Classification des épilepsies selon la nouvelle classification des épilepsies incluant le type de crise (début 
focal, début généralisé, début inconnu), le type d’épilepsie (focale, généralisée, généralisée et focale, inconnue), 
le syndrome épileptique ainsi que les comorbidités et l’étiologie. Reproduit après accord de l’auteur Robert S. 
FISHER. (ILAE, 2017)(11) 
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b) Étiologie  

Comme vu dans la partie Définition, la révision de 2017 de la définition de l’épilepsie 

de l’ILAE intègre différents niveaux de classification et souligne l’importance de 

l’étiologie de l’épilepsie. (11) 

L’épilepsie regroupe six groupes étiologiques (Fig.1) : structurelle, génétique, 

infectieuse, métabolique, immunitaire et inconnue, et peut être classée dans plus d’une 

catégorie. (11) 

Dans un premier temps, le clinicien va chercher à éliminer une cause structurelle de 

l’épilepsie qui sont des anomalies morphologiques visibles à l’IRM. L’étiologie 

structurelle regroupe les accidents vasculaires cérébraux, le traumatisme crânien, 

certaines infections ou causes génétiques impliquant des malformations du 

développement cortical. (12) 

L’étiologie génétique regroupe les pathologies où une mutation génétique connue ou 

présumée entraînent des crises épileptiques comme symptôme central. 

L’étiologie infectieuse est l’étiologie la plus fréquente des causes d’épilepsie dans le 

monde (11) et résulte directement d’une infection dont les crises sont également le 

symptôme central. Il s’agit par exemple de la méningite, l’encéphalite, la 

neurocysticercose, la tuberculose, le VIH, le paludisme avec atteinte cérébrale, la 

toxoplasmose cérébrale, etc. 

L’étiologie métabolique réfère à un défaut métabolique avec des altérations 

biochimiques comme la porphyrie, l’urémie, les amino-acidopathies, le déficit en 

folates ou les crises pyridoxino-dépendantes. 
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L’étiologie immune quant à elle résulte d’un trouble immunitaire avec la présence d’une 

inflammation auto-immune du système nerveux central, notamment dans l’exemple 

des encéphalites. 

Pour finir, l’étiologie peut être également inconnue quand la cause de l’épilepsie n’est 

pas retrouvée, ce qui représente encore environ 50% des épilepsies. (13) 

c) Types de crises d’épilepsie 

Les crises d’épilepsie peuvent être généralisées, focales, généralisées et focales. La 

symptomatologie de la crise épileptique dépend des zones cérébrales et des cellules 

nerveuses impliquées dans la crise, c’est-à-dire, si elles gèrent les systèmes de la 

motricité, de la cognition, des émotions ou du comportement. (14)  

Crises d’épilepsie focales 

Les crises d’épilepsie focales (anciennement appelées partielles) sont sous 

catégorisées en crise simple si le contact est préservé avec une absence 

d’automatisme, et complexe si le contact est altéré avec possibilité d’automatisme2 ou 

d’absence. (14)  

Les crises focales simples peuvent donc présenter des signes moteurs, 

somatosensitifs ou sensoriels, végétatifs et/ou des signes psychiques. Les crises 

focales complexes peuvent soit débuter par une crise focale simple suivi de troubles 

du contact et/ou d’automatisme, soit débuter par des troubles du contact immédiat 

accompagnés ou non d’automatisme. (14) 

 
2 Par automatisme, on se réfère à une action motrice ou une expression verbale, non contrôlée par le 
sujet. L’automatisme le plus fréquent est l’automatisme oro-alimentaires (mâchonnement, 
mastication).(12)    
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Les crises focales peuvent également se généraliser dans un second temps (Fig.2).

 

Figure 2. Classification des types de crise d’épilepsie à début focal avec conscience préservée ou altérée à début 
moteur (automatisme, atonique, clonique, spasmes épileptiques, hyperkinétique, myoclonique, tonique) ou non 
moteurs (autonomique, arrêt de l’activité en cours, cognitive, émotionnelle, sensorielle) / crise focale devenant 
bilatérale tonico-clonique / à début généralisé motrice (tonico-clonique, clonique, tonique, myoclonique, tonico-
clonique-myoclonique, myoclonique-atonique, atonique, spasmes épileptiques, autre) ou non motrice (absence) 
(typique, atypique, myoclonique, myoclonie de la paupière) / crise à début inconnu motrice (tonico-clonique, 
spasmes épileptiques) ou non motrice (arrêt de l’activité en cours), non classée. Reproduit après accord de l’auteur 
I. SCHEFFER. (Traduction par Stéphane AUVIN, Paris France, ILAE, 2017)(15) 

 

Crises d’épilepsie généralisées 

Les crises d’épilepsie généralisées comprennent la crise tonico-clonique généralisée, 

les crises myocloniques, les crises toniques, les crises cloniques, les crises atoniques 

et les absences (Fig. 2). (14) 

d) Diagnostic et suivi 

La première étape diagnostic consiste en la confirmation de la nature épileptique du 

malaise initiale et d’éliminer une origine autre qu’épileptique. (12) 
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En effet, il existe des diagnostics différentiels d’une crise d’épilepsie comme les 

syncopes cardiaques convulsivantes et les crises non épileptiques psychogènes qui 

peuvent mimer une crise généralisée tonico-clonique. Les auras migraineuses, les 

accidents ischémiques transitoires et les malaises hypoglycémiques quant à eux 

peuvent mimer une crise d’épilepsie focale. (12) 

Il est recommandé qu’un patient suspect de débuter une épilepsie soit vu en 

consultation spécialisée dans un délai de 15 jours. Dans l’attente de cette consultation, 

des consignes de sécurité doivent être délivrées notamment par rapport à la conduite 

automobile. (12) 

Le diagnostic d’épilepsie est posé par un neurologue, un neuropédiatre ou un médecin 

formé à l’épileptologie et repose sur : (12) 

- L’anamnèse à la recherche d’évènements antérieurs pouvant faire suspecter 

des crises passées inaperçues comme des myoclonies, des absences, des 

pertes de connaissance, des morsures de la langue, une perte d’urine, etc. ;  

- Un examen neurologique inter critique ;  

- Une imagerie cérébrale à la recherche d’une lésion épileptogène ;  

- Un EEG pour rechercher des éléments paroxystiques épileptiques. 

e)  Prise en charge thérapeutique  

 Traitement pharmacologique antiépileptique 

Un traitement antiépileptique de fond n’est pas introduit de manière systématique 

après une première crise d’épilepsie et il concerne seulement les patients dont le 

risque de récidive est élevé. (16) 
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La monothérapie antiépileptique est utilisée en première ligne. Si la première ligne de 

traitement n'est pas suffisamment efficace à dose maximale ou mal tolérée, une autre 

molécule doit être initiée, toujours en monothérapie dans un premier temps.  (16) 

La bithérapie est recommandée lorsque deux monothérapies successives et adaptées 

n'ont pas permis un contrôle complet des crises. (16) 

Si la bithérapie ne permet toujours pas un arrêt complet des crises ou est mal tolérée, 

il faut choisir le traitement ou l’association de traitements antiépileptiques ayant permis 

le meilleur contrôle des crises, tout en ayant une balance bénéfice-tolérance 

satisfaisante. (16) 

Les médicaments antiépileptiques sont en progrès constant avec de nouvelles 

molécules présentant de moins en moins d’interactions et une diminution de la 

tératogénicité chez les femmes en âge de procréer. (17) 

Actuellement, il existe environ 25 molécules différentes disponibles dans le traitement 

antiépileptique témoignant d’une recherche pointue et d’un panel important pour le 

choix d’un traitement adapté à un patient souffrant d’épilepsie. (18) 

L’éducation thérapeutique, l’observance médicamenteuse et la tolérance 

médicamenteuse représentent un point fondamental dans la prise en charge du 

patient. (16) 

Nouveautés thérapeutiques en 2023 

La recherche thérapeutique dans l’épilepsie est innovante et en constante évolution 

afin de proposer aux patients de nombreuses solutions leur permettant une meilleure 

gestion des crises et tolérance médicamenteuse. 
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Trois nouvelles molécules sont arrivées en officine en 2023 : le CENOBAMATE, 

disponible en officine depuis janvier 2023, l’EPIDIOLEX issu du cannabidiol pure avec 

une autorisation de mise sur le marché obtenue il y a 2 ans et une arrivée en officine 

en janvier 2023 et un dérivé amphétaminique, le FENFLURAMINE, qui est un 

médicament de repositionnement, utilisé auparavant pour ses propriétés 

anorexigènes, et désormais disponible pour traiter l’épilepsie en 2023. (19) 

Des pistes thérapeutiques sont en cours d’expérimentation avec l’essai d’un mélange 

CBD/THC, en expérimentation depuis un an et demi, le cannabis thérapeutique, la 

thérapie génique et étiologique. (19) 

Pharmacorésistance et chirurgie de l’épilepsie 

L’épilepsie est considérée comme pharmaco-résistante lorsque les crises d’épilepsie 

persistent malgré l’essai d’au minimum deux molécules antiépileptiques adaptées au 

syndrome épileptique et ayant été utilisées à posologies efficaces (20,21) : 33% des 

patients sont concernés. (22) 

Dans ce cadre-là, un traitement chirurgical peut alors être envisagé à condition qu’il 

existe à l’IRM une lésion anatomique épileptogène et que cette lésion soit accessible 

chirurgicalement sans que son ablation chirurgicale ne présente de risque de 

séquelles jugées inacceptables. (23) 

Cependant ce dernier point est en discussion car la chirurgie de l’épilepsie s’ouvre de 

plus en plus aux patients ne présentant pas de lésion à l’imagerie. (24) 

Le traitement chirurgical est reconnu depuis plus d’un siècle comme traitement anti 

épileptique et est de plusieurs types : (24) 

- Curatif par intervention à crâne ouvert, à crâne fermé avec la radiochirurgie 

stéréotaxique et radiothérapie par rayon gamma ; 
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- Palliatif pour limiter la propagation des crises épileptiques comme la 

neurostimulation ou neuromodulation du nerf vague, mais aussi du thalamus 

voire, dans certains pays en dehors de la France, la stimulation directe de la 

zone épileptique située dans le cortex par des électrodes implantées de façon 

chronique. (25) 

La chirurgie permet d’obtenir 80 à 90% de guérison. (24) 

D’autres techniques existent également et sont moins connues comme la 

stéréoencéphalographie, la thermo coagulation, la thermothérapie laser guidée par 

IRM (LITT) utilisée depuis 10 ans aux USA, et arrivée en France depuis 3 ans, utilisant 

la fibre optique implantée et la chirurgie robotique. 

Une technique encore plus futuriste, et utilisée actuellement pour certaines pathologies 

comme le cancer, est en cours d’expérimentation pour traiter l’épilepsie et consiste en 

une thérapie focale sous IRM par ultrasons de haute intensité par destruction de la 

zone épileptique grâce à la chaleur émise par les ultrasons. (24) 

Approches non médicamenteuses 

D’autres approches sont importantes à prendre en compte dans le soin d’une PSE 

comme l’aménagement du poste de travail, la réhabilitation cognitive (étude 

REPREO(26)), les psychothérapies comme l’EMDR (intégration neuro-émotionnelle 

par les mouvements oculaires) et la thérapie cognitivo-comportementale.(27,28) 

L’activité physique adapté, la pratique respiratoire, le yoga et la méditation sont aussi 

préconisés.(28) 

f)  Facteurs favorisants les crises d’épilepsie 

Les principaux facteurs favorisants les crises d’épilepsie sont la dette de sommeil, le 

stress, l’exposition prolongée aux écrans et jeux vidéo (pour les crises généralisées 
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photosensibles), la prise d’aliments ou de drogues pro convulsivantes (cocaïne, 

héroïne, cannabis, alcool, sevrage alcoolique brutal, sevrage en benzodiazépines), 

l’excès d’excitants (café, thé) et certaines plantes utilisées en médecine alternative 

(huiles essentielles de sauge, de thym, d’eucalyptus ou gélule de millepertuis). (16) 

g)  Comorbidités psychiatriques et cognitives 

L’épilepsie peut s’accompagner de comorbidités psychiatriques et cognitives parmi 

lesquelles on retrouve le plus fréquemment : les troubles de l’humeur (dépression 

majoritairement), les troubles anxieux et les troubles cognitifs (troubles de la mémoire, 

de l’attention et de la concentration). (29) 
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2) Épilepsie et travail 

L’accès à l’emploi est un facteur significatif de l’amélioration de la qualité de vie chez 

les PSE, après la possibilité d’être autonome et de pouvoir conduire un véhicule. (30–

32) 

Malgré le fait que l’épilepsie puisse être bien contrôlée dans 70% des cas, elle est 

encore souvent associée à des stigmatisations (33), des préjudices, des pratiques 

discriminatoires, qui impactent fortement la vie quotidienne des PSE notamment dans 

le domaine de l’accès à l’emploi. (34) 

Par ailleurs, les conséquences des crises d’épilepsie sur la vie socio-professionnelle 

présentent une grande variabilité du fait de l’hétérogénéité des crises. 

a) Impact des crises d’épilepsie sur la vie socio-professionnelle des PSE 

Les crises exposent à une dangerosité immédiate par leur caractère imprévisible mais 

aussi par ses manifestations cliniques parmi lesquels on retrouve les ruptures de 

contact et les risques de chute. (35)  

Les PSE ont plus de risques de décès que la population générale avec un ratio 

standardisé de mortalité deux à trois fois supérieur à celui de la population générale 

(décès brutal et inexpliqué, crises prolongées, accidents par noyade, fractures, 

brûlures, traumatisme crânien). (13) 

La mise en danger est d’autant plus importante s’il n’existe pas de prodromes qui 

permettent à la personne de se mettre en sécurité et/ou de protéger son 

environnement, au travail notamment. 

Selon le type, la fréquence et la sévérité des crises d’épilepsie, il est possible de 

distinguer trois groupes de PSE (Tableau 1). 
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Tableau 1. Tableau mentionnant les trois groupes de PSE selon le type, la fréquence et la sévérité des crises 
d'épilepsie issu du dossier technique épilepsie et handicap, guide d’appui pour l’élaboration de réponses aux 
besoins des personnes présentant une épilepsie. Reproduit après accord de la direction de l’information des 
publiques et communication du CNSA. (CNSA, 2016) (35) 

 

b) Stigmatisation au travail 

L’épilepsie est une maladie méconnue par près de 2/3 des Français et 72% la 

réduisent à la crise généralisée. (36) 

L’insertion dans le monde professionnel des PSE peut ainsi se heurter à des obstacles 

lors de leur embauche. 

En effet, les employeurs ont encore parfois certaines croyances qui les amènent à 

penser que les PSE ont besoin de plus de temps de récupération en dehors des heures 

de travail et seraient donc plus sujet à l’absentéisme ou aux arrêts de travail. (37) 
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Les employeurs craignent donc les répercussions économiques que cela pourrait avoir 

sur leur société, notamment s’il s’agit de petites ou moyennes entreprises mais 

également du risque d’accidents accrus sur le lieu de travail.  

Dans une enquête anglaise de 2005 auprès des employeurs (38), l’épilepsie a été 

classée comme la troisième pathologie à risque accrue d’absentéisme au travail 

d’après les employeurs, après les troubles de l’humeur et l’infarctus cardiaque ; et la 

deuxième pathologie susceptible d’être liée à un accident du travail après les troubles 

de l’humeur. 

Cette même enquête rapporte qu’une autre source d’inquiétude des employeurs au 

sujet de l’embauche de PSE serait que les autres employés pourraient se sentir mal à 

l’aise d’assister à une crise d’épilepsie, et entrainer une diminution du rendement et 

de la concentration des autres employés. Seules 2% des personnes interrogées 

estiment que l’épilepsie ne représentent pas plus de difficultés que la population 

générale à trouver un emploi.  

Une étude américaine réalisée en 2004 (39) compare les réactions des employés de 

deux compagnies au sujet de trois pathologies chroniques : la dépression, la sclérose 

en plaque et l’épilepsie. Les employés interrogés présentent plus d’anxiété à l'idée 

d’interagir avec un collègue atteint d’épilepsie que de dépression ou de sclérose en 

plaque ; 70% étaient notamment inquiets d’être témoins d’une crise d’épilepsie. 

En France, une enquête de 2016 (36) interroge 999 personnes de plus de 18 ans 

représentatif de la population française sur divers thématiques de la vie quotidienne et 

de l’épilepsie. Au niveau professionnel, 1 interrogé sur 6 ne souhaiterait pas de 

collègue souffrant d'épilepsie et 1 sur 5 de patron souffrant d’épilepsie.  
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46% des interrogés ne conseilleraient pas à un proche souffrant d’épilepsie de le dire 

à un collègue ou à son employeur mais 89% seraient favorables à une sensibilisation 

des employeurs au sujet de l’épilepsie. 

c) Professions réglementées en France 

Certaines professions ne peuvent pas être exercées par les PSE, ou avec un accès 

très restreints, même si l’épilepsie est stabilisée, pour des questions de sécurité. 

(7,40,41) 

Il s’agit des postes de sécurité à la SNCF (42,43), de pilotes et contrôleurs aériens, du 

personnel navigant dans l’aviation civile (44–48), des forces de l’ordre avec port 

d’armes (49,50), des démineurs (51), des pompiers (52), de la conduite de véhicules 

lourds (53), de la marine marchande (54) et des plongeurs professionnels ou travail 

en caisson (7). 

d) Professions à risque 

D’autres professions peuvent présenter un risque particulier en fonction du type 

d’épilepsie. Le médecin du travail peut alors se prononcer sur l’aptitude du salarié au 

poste de travail ou préconiser un aménagement du poste de travail car ces postes de 

travail peuvent représenter un risque de danger pour le salarié lui-même ou un tiers 

en cas de survenue de crise d’épilepsie. 

Les situations les plus concernées sont la conduite d’engins, la conduite de véhicules 

légers à titre professionnel, le travail isolé, posté ou décalé, le travail avec des 

machines dangereuses, le travail en hauteur, le travail près d’un plan d’eau. (7) 

e) Conduite 

L’arrêté du 7 mai 1997 du Code de la Route est le premier listant les affections 

susceptibles de donner lieu à la délivrance du permis de conduire de durée de validité 
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limitée. L’épilepsie était incompatible avec la conduite de véhicules lourds, et soumise 

à l’évaluation par un spécialiste pour la conduite de véhicule léger. (2) 

Cet arrêté a été abrogé par l’arrêté du 21 décembre 2005 modifié par l’arrêté du 18 

décembre 2015. (55) 

Deux nouveaux arrêtés ont suivi, celui du 16 décembre 2017 puis l’arrêté du 28 mars 

2022 fixant la liste des affections médicales incompatibles ou compatibles avec ou 

sans aménagements ou restrictions pour l'obtention, le renouvellement ou le maintien 

du permis de conduire ou pouvant donner lieu à la délivrance de permis de conduire 

de durée de validité limitée. (53) 

Ainsi, quand le diagnostic de l’épilepsie est posé, le médecin conseille la PSE de se 

déclarer spontanément auprès de la Commission médicale des permis de conduire de 

la préfecture. Cette démarche ne peut seulement se faire par la PSE et le médecin ne 

peut aller à l’encontre de la décision du fait du secret médical. 

À la suite de cette déclaration, la délivrance ou le renouvellement du permis de 

conduire par la préfecture fait suite à l’avis de la commission médicale départementale 

du permis de conduire et d’un médecin agréé. (56) Le médecin agréé est un médecin 

de ville, agréé par le préfet du département, qui ne doit pas être le médecin traitant de 

la PSE. (57) Une liste des médecins agréés est disponible sur les sites internet des 

préfectures. 

La PSE doit se rendre chez le médecin agréé pour une visite médicale appelée aussi 

contrôle médical ; pour se faire, le formulaire CERFA n°14880 et un questionnaire sur 

l’état de santé (53) doivent être préremplis par la PSE (Annexe C). (57) 

Lors de la visite médicale, le médecin agréé doit ensuite vérifier l’aptitude physique, 

sensorielle et cognitive de la PSE à conduire c’est-à-dire, «être capable, en situation 
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normale de conduite, de maîtriser les règles de la circulation et les spécificités de son 

environnement, pour réagir de manière adaptée aux diverses situations rencontrées 

[…] et avoir des capacités perceptives suffisantes (vue, audition…) pour gérer les 

différentes situations à risque de la conduite». (57) 

Suivant les situations, le médecin agréé peut compléter son examen médical par des 

examens complémentaires, des examens psychotechniques auprès d’un psychologue 

déclaré auprès du préfet, demander l’avis de professionnels de santé spécialisés, 

demander un test de conduite dans une école de conduite, demander un examen par 

une commission médicale. (57) 

Cette visite coûte 36€ et n’est pas pris en charge par l’assurance maladie, de même 

que les éventuels examens complémentaires prescrits. Cependant, elle est gratuite 

pour une personne handicapée dont le taux d’incapacité reconnu est égal ou supérieur 

à 50%. (57) 

Après la visite médicale, le médecin agréé remet l’original de l’avis d’une validité de 2 

ans avec la mention «apte»; l’état de santé est compatible avec la conduite mais la 

conduite n’est possible qu’une fois que le préfet a pris sa décision, sauf si le permis 

est encore valable au moment de la visite médicale dans quel cas l’avis médical doit 

être présenté en même temps que le permis de conduire en cas de contrôle par les 

forces de l’ordre. Le renouvellement du permis se fait en ligne sur le site de l’Agence 

nationale des titres sécurisés. (57) 

En cas d’avis défavorable, trois situations peuvent se présenter : l’inaptitude à la 

conduite, l’aptitude temporaire d’une durée de 6 mois à 5 ans et l’aptitude avec 

restrictions.  
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Un recours peut être demandé auprès de la Commission Médicale d’Appel puis devant 

un juge administratif. (57) 

Pour la conduite de véhicules dit légers ou groupe 1 (permis A1, A2, A, B1, BE), on 

distingue deux groupes d’usagers : 

- Les usagers ayant fait une crise isolée d’épilepsie (non provoquée) : l’usager a 

une incompatibilité temporaire de conduite de 6 mois, après laquelle si le 

neurologue estime le risque de récidive négligeable, soumet un avis médical 

motivé pour le médecin agréé du permis de conduire qui attribue une 

compatibilité temporaire de conduite après 6 mois sans crise, puis une 

compatibilité définitive après 5 ans sans crise. 

- Les usagers souffrant d’épilepsie ou ayant eu une récidive de crise dans les 5 

ans ou souffrant d’épilepsie après une intervention chirurgicale : l’incompatibilité 

de conduite est de 1 an avant d’obtenir une compatibilité temporaire puis 

définitive si absence de récidive de crise dans les 5 ans avec comme 

conditions : un avis médical du neurologue qui estime le risque de nouvelle crise 

négligeable, un suivi médical spécialisé régulier et un traitement compatible 

avec la conduite. 

Il existe d’autres situations spécifiques comme la crise d’épilepsie provoquée 

généralement considérée comme à risque négligeable mais dépendant de l’avis 

du neurologue et du contexte (ex : prise d’alcool, de toxique, etc…), la crise 

d’épilepsie survenant exclusivement durant le sommeil où l’incompatibilité est 

de 6 mois et après avoir montré que le risque de crise hors sommeil est 

négligeable, la crise sans effet sur la conscience ou capacité d’action où 

l’incompatibilité est également de 6 mois et après avoir montré que le risque de 

crise n’interagit pas avec la conduite et la modification ou arrêt d’un traitement 
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antiépileptique qui nécessite un arrêt de 3 mois de la conduite pour évaluer le 

risque. 

En ce qui concerne le groupe de véhicules lourds ou groupe 2 (permis C1, C1E, C, 

CE, D1, D1E, D, DE), le traitement antiépileptique est toujours incompatible avec la 

conduite d’un véhicule lourd. 

A l’issu d’une première crise isolée, il existe une incompatibilité de conduite de 5 ans. 

La compatibilité est ensuite donnée si la crise a été unique, sans aucun traitement 

depuis la crise, avec un EEG normal sans aucun signe épileptiforme, un examen 

clinique et des examens complémentaires neurologiques tous normaux et un avis 

médical neurologique qui estime la récidive de crise négligeable. Si ces conditions ne 

sont pas remplies, l’incompatibilité est définitive. 

Si une nouvelle crise se déclare en 5 ans, le même raisonnement est appliqué mais 

avec une incompatibilité de conduite pour 10 ans depuis la dernière crise.  

Si le cas concerne une crise provoquée, l’incompatibilité de conduire est donnée 

jusqu’à ce que le facteur déclenchant soit identifié et non susceptible de se reproduire 

au volant. (53) 

Il est à noter que si l’état de santé n’est pas compatible avec la conduite, la PSE sera 

considérée comme responsable en cas d’accident et peut s’exposer à une peine de 2 

ans d’emprisonnement et à une amende de 4500€. (56)(58) 

La compatibilité de l’épilepsie avec la conduite joue un rôle majeur dans l’insertion 

socioprofessionnelle, notamment pour les emplois dans des régions isolées avec une 

absence de développement de transports en commun. 
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L’Equipe Régionale d’Accompagnement et de Soutien Multidisciplinaire autour des 

Épilepsies (ERASME) a recensé les alternatives à la conduite en Bretagne (59–62) 

comme des initiatives locales (navettes gratuites, associations de conducteurs 

bénévoles, transports à la demande, lignes de bus et métro), départementales et 

régionales ainsi que les sites de covoiturage avec notamment les sites domicile-

emploi. Ils ont également listé les aides financières possibles pour l’utilisation des 

transports. Ce travail a été présenté lors des 23e Journées françaises de l’ Épilepsie 

en octobre 2021 et présente une piste de solution pour l’insertion socioprofessionnelle 

des PSE (Annexe D). 

f) Les réponses possibles pour l’accès et le maintien dans l’emploi 

Etant donné qu’il n’y a pas une mais des épilepsies (5), les compétences et 

problématiques d’une PSE sont variables d‘une personne à une autre et chaque 

réponse se doit d’être individuelle et adaptée à chaque situation. 

Trois grandes situations se dégagent et sont les suivantes (35) :  

- Peu de problèmes d’accès et de maintien dans l’emploi en milieu ordinaire, 

crises dissimulées ou ayant peu de conséquences en termes d’insertion 

professionnelle : 70% des situations ; 

- Le travail en milieu ordinaire est compatible mais avec l’état de santé avec la 

persistance de crises et/ou de comorbidités cognitives et/ou psychiques 

entraînant des difficultés plus ou moins importantes : 20% des situations ; 

- L’accès et le maintien dans le milieu ordinaire sont impossibles ou une insertion 

en milieu protégé peut être envisagée : 10% des situations. 

Beaucoup de PSE craignent de révéler leur épilepsie à leur employeur et/ou à leur 

médecin du travail. Bien qu’il n’existe pas de moyen légal obligeant la PSE de parler 
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de son épilepsie, il est cependant fortement recommandé d’en informer son médecin 

du travail. 

En effet, en ayant connaissance de l’épilepsie d’un salarié, le médecin du travail peut 

l’aider à la mise en place d’aménagements du poste du travail et l’orienter vers 

différentes aides disponibles des organismes agrées comme le SAMETH, l’AGEFIPH, 

le FIPHFP ou établir une demande de reconnaissance de la qualité de travailleur 

handicapé (RQTH). 

En cas de difficultés, le recours à une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

peut être demandé par la PSE, le médecin du travail, le neurologue traitant ou tout 

autre professionnel intervenant dans le suivi et l’accompagnement de la PSE. 
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3) La consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

a) Histoire 

Les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail sont généralement le fruit 

d’initiatives locales dans le milieu hospitalier ou associatif. 

La première consultation Épilepsie et Travail fut celle de Lyon3 dont la création date 

de 1996 par le Dr Michel REVOL, chef du service d’explorations fonctionnelles 

neurologiques de l’hôpital Lyon-Sud (63) et qui s’est intéressé à la question de 

l’orientation professionnelle des jeunes patients qu’il suivait puis de l’insertion 

professionnelle de manière générale.  

De par la présence du service universitaire de Pathologie Professionnelle sur le même 

site hospitalier Lyon-Sud, Dr REVOL a saisi l’opportunité de s’associer au Pr PROST, 

médecin du travail, pour créer la première consultation pluridisciplinaire Épilepsie et 

Travail, qui s’est rapidement enrichie d’un conseiller d’insertion issu du milieu 

associatif d’insertion, ce qui a permis également la formation et la sensibilisation des 

conseillers d’insertion de l’époque en matière d’épilepsie (spécificité des crises, 

facteurs neurocognitifs, psychologiques, émotionnels, motivationnels, lutte contre la 

stigmatisation dans le monde du travail, etc.).  

Cette consultation était hebdomadaire avec quatre patients vus par matinée et avec la 

présence simultanée de tous les intervenants afin que chacun soit à la fois acteur et 

témoin des échanges. A la fin de la consultation, un courrier de synthèse était rédigé 

et adressé au médecin traitant, au neurologue traitant et au patient. Le médecin du 

 
3 Remerciements à Dr Pierre Marie GONNAUD pour avoir fait le récit de l’histoire de la consultation 
pluridisciplinaire Épilepsie et Travail de Lyon. 
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travail n’était habituellement pas en copie, excepté s’il était lui-même l’adresseur du 

patient. 

Au fil des années, d’autres consultations se sont créées partout en France, et c’est 

encore le cas aujourd’hui avec de très jeunes consultations créées ou en cours de 

création. 

b) Revue de la littérature 

Une revue de la littérature a été effectuée afin d’établir un premier état des lieux des 

consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail existant en France et répertoriées. 

L’utilisation des bases de données internationales PubMed et Google Scholar a été 

requise à l’aide des mots clefs français suivants « épilepsie et travail », « épilepsie et 

emploi », « épilepsie et vie professionnelle », « épilepsie et consultation 

pluridisciplinaire », « épilepsie et travail et consultation pluridisciplinaire », « épilepsie 

et médecine du travail » et en anglais « epilepsy and patient care team », « epilepsy 

and work », « epilepsy and multidisciplinary team », « epilepsy and occupational 

medicine » , ainsi que le moteur de recherche Google et les rubriques « épilepsie et 

travail [ou] emploi [ou] vie professionnelle » sur les sites des différents centres 

hospitalo-universitaires (CHU) et/ou des associations de PSE. 

Il existe peu de données sur les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail en 

France et à l’étranger ; la littérature mentionne des équipes pluridisciplinaires sur la 

thématique de l’épilepsie sans que la dimension professionnelle n’y soit développée.  

Seulement trois publications ressortent de la revue de la littérature française dont les 

articles concernent l’Action Épilepsie et Travail de Lyon, paru en 2004 (63), le Réseau 

de soins épilepsies Languedoc-Roussillon, paru en 2008 (64) et qui comprend un volet 

sur la réinsertion socioprofessionnelle en évoquant la création d’un réseau régional 



48 
 

impliquant différents professionnels de santé et du social permettant une meilleure 

coordination du parcours de soin du PSE entre l’hôpital et la ville mais n’évoque pas 

spécifiquement les consultations pluridisciplinaires, et La réunion de concertation 

pluridisciplinaire de Strasbourg, paru en 2018. (8) 

Par son initiative pionnière, la consultation de Lyon rassemble également des travaux 

au sujet de sa consultation, notamment l’analyse des facteurs d’insertion 

professionnelle des patients suivis entre 2011 et 2012 (65) puis l’évaluation de l’impact 

social et professionnel de la consultation pluridisciplinaire de Lyon (66). 

L’association EFAPPE a effectué un premier recensement des consultations 

pluridisciplinaires Épilepsie et Travail (67) en 2015 disponible sur sa page internet, 

régulièrement mise à jour (la dernière en date est du 13/01/2022), parmi lesquelles 

figurent les consultations de Rennes, de Paris par le Groupe Hospitalier Universitaire 

Psychiatrie et Neurosciences Sainte Anne et aussi par le dispositif Épi-Emploi de 

l’association Épilepsie France, de Grenoble, de Lyon-SUD, de Saint Etienne, de La 

Teppe et de Lille. 

Les informations sur l’existence d’une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

ou de la dispense d’un avis spécialisé peuvent être difficiles à obtenir pour les patients 

car seuls huit CHU que sont Amiens (68), Rouen (69), Paris (70), Rennes (71), Lyon 

(72), Saint-Etienne (73) et Grenoble (74)) la mentionnent sous la rubrique 

Neurologie/Neurophysiologie ou Pathologie Professionnelle de leur page internet. 

L’association EPI Bretagne présente une information sur son dispositif à l’emploi (75) 

détaillé ultérieurement. 

En ce qui concerne l’étranger, une étude néerlandaise de 2016 (76) fait état de 

l’existence d’une clinique spécialisée qui assure la transition d’adolescents et jeunes 
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adultes souffrant d’épilepsie à travers une évaluation psychosociale et professionnelle 

grâce à une équipe pluridisciplinaire formée d’un neurologue/épileptologue, un 

neuropsychologue, un travailleur social et un conseiller d’éducation et d’orientation. 

Parallèlement à la France, des initiatives locales existent dont les renseignements et 

informations sont mentionnées par des sources associatives dans des rubriques 

spécifiques à l’emploi mais où il est conseillé d’en discuter avec les professionnels de 

la santé, du sociale et de l’emploi. (77)(78) 

c) Modèle et organisation habituels 

Les consultations pluridisciplinaires regroupent en général un neurologue 

épileptologue hospitalier et un spécialiste de Pathologie Professionnelle ou un 

médecin du travail au minimum, mais leur composition varie selon les régions avec 

parfois la présence d’un travailleur social, d’un neuropsychologue, d’une secrétaire 

d’épileptologie dédiée à la consultation, d’un chargé d’insertion professionnel, etc. 

Les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail intéressent toute personne 

souffrant d’épilepsie en situation d’emploi ou non qui rencontrent des difficultés 

professionnelles en matière d’insertion, d’orientation ou de maintien en emploi. 

Les objectifs principaux de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail visent 

l’aide dans l’insertion professionnelle et le maintien dans l’emploi des PSE grâce à 

l’évaluation de la situation médico-socioprofessionnel du patient, l’information sur ses 

droits et les dispositifs d’insertion disponibles (Maison départementale des personnes 

handicapées (MDPH), reconnaissance en qualité de travailleur handicapé (RQTH), 

CAP Emploi), l’accompagnement du patient dans ses démarches et aux liens entre les 

différents intervenants que sont le neurologue traitant, le médecin du travail, le 

médecin traitant, les acteurs de l’emploi, les acteurs du social, etc. 
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Comme toute consultation médicale, à l’issue de la consultation, la PSE se voit 

remettre un compte-rendu sous forme de synthèse lui permettant d’avoir un support 

pour ses différentes démarches que ce soit pour son adresseur, son médecin du travail 

ou d’autres acteurs. 

La PSE peut aussi être orientée afin de réaliser des examens complémentaires pour 

compléter l’avis de l’équipe pluridisciplinaire (exemple : EEG, bilan psychologique 

et/ou neurocognitif) ou vers des organismes d’insertion professionnelle (exemple : 

réalisation d’un bilan de compétences). 

Cette consultation n’a pas pour but de poser un avis d’aptitude qui est le rôle du 

médecin du travail, mais de donner un avis éclairé et pluridisciplinaire sur une situation 

donnée et à un moment donné. 

Le patient peut être ainsi adressé à la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

par son médecin du travail devant une question de compatibilité de son poste de travail 

(avis d’aptitude, aménagement ou restriction), par son neurologue traitant devant une 

interrogation sur son projet professionnel, par le médecin scolaire pour les jeunes 

patients devant une orientation scolaire et professionnelle (exemple d’une orientation 

vers un certificat d’aptitude professionnel (CAP) spécifique comme le CAP Bûcheron 

avec utilisation de machines dangereuses, travail en hauteur et donc la présence de 

risques professionnels en fonction de l’épilepsie), son médecin traitant, un acteur de 

l’emploi (conseiller d’insertion, Pôle Emploi, CAP Emploi) ou le patient lui-même dans 

de plus rares cas. 

D’autres questions peuvent être aussi abordées comme le maintien en milieu de travail 

ordinaire, l’orientation vers milieu adapté par un établissement ou service d’aide par le 
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travail (ESAT), une mise en invalidité, un reclassement, une ré orientation 

professionnelle. 

Dans une grande majorité des cas, la consultation a lieu en présence du patient, du 

neurologue épileptologue hospitalier et du spécialiste en Pathologie Professionnelle 

ou d’un médecin du travail de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail, 

auxquels peuvent s’ajouter d’autres intervenants en fonction des spécificités de 

chaque centre (exemples : assistante sociale, psychologue, conseiller d’insertion).  

Le patient peut parfois être reconvoqué à une seconde consultation si les intervenants 

en jugent la nécessité pour voir le devenir du patient ou l’évolution de sa pathologie 

épileptique dans le cas où il y avait une absence de recul après la découverte récente 

de l’épilepsie, une épilepsie non stabilisée ou une adaptation thérapeutique. 

Ces consultations n’ont pas encore de cotation spécifique d’acte en tant que 

consultation spécialisée et ne profite donc pas d’un financement dédié mais reposent 

sur l’initiative de certains groupes de professionnels de la santé et du social. 

d) Contenu de la consultation pluridisciplinaire 

Informations générales 

Les informations générales demandées sont de l’ordre de l’identité du patient, le 

médecin adresseur, le médecin traitant, le neurologue traitant, le médecin du travail, 

la situation familiale et le mode de vie. 

Volet neurologique 

Le neurologue va rechercher l’année de survenue de la 1ère crise d’épilepsie, le type 

d’épilepsie et son expression clinique avec la présence ou non d’antécédents à valeur 

étiologique, la persistance des crises, leur fréquence et la date de dernière crise, 

l’existence et la durée d’une phase postcritique. 
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L’existence de facteurs déclenchants et de prodromes sont aussi des éléments 

importants intervenant dans la prise de décision afin de savoir si la PSE peut se mettre 

en sécurité ou sécuriser son environnement à son poste de travail. 

Il est également possible de demander si des crises d’épilepsie ont eu lieu au travail 

et si elles ont entraîné des conséquences (accidents, mise en danger, découverte de 

la pathologie par l’employeur). 

L’évaluation du traitement est notée avec le type de traitement pris, l’observance, une 

éventuelle pharmacorésistance, un traitement chirurgical. 

Pour finir, sont recherchés les comorbidités et d’éventuels symptômes associés 

comme les troubles cognitifs et neuropsychologiques (troubles de la mémoire, 

ralentissement psychique, troubles dysexécutifs) qui peuvent avoir des 

retentissements professionnels. 

Volet professionnel 

Concernant le volet professionnel, une synthèse du parcours professionnel de la PSE 

est réalisée en prenant en compte sa situation professionnelle actuelle, son parcours 

scolaire (en milieu normale, adapté ou spécialisé) avec le diplôme obtenu, ainsi que 

son parcours professionnel en répertoriant les différents emplois antérieurs de la 

personne, enfin l’existence d’une RQTH. 

Pour finir, la description du poste de travail et des tâches à réaliser doit être précisée 

afin d’évaluer les risques auxquels peut être exposée la personne mais aussi son 

environnement de travail et en déduire la compatibilité du poste de travail avec 

l’épilepsie. 
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Objectif de l’étude 

L’objectif principal de cette étude est de cartographier les consultations 

pluridisciplinaires Épilepsie et Travail, ou à défaut les dispenses d’avis spécialisés, 

disponibles sur le territoire français. 

Les objectifs secondaires sont de décrire leurs modalités de fonctionnement et 

d'organisation puis de discuter sur la création d'un réseau de professionnels impliqués 

dans les filières Épilepsie et Travail. 
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Matériel et méthode 

Ce travail a consisté en une étude descriptive qualitative réalisée de juillet 2022 à 

octobre 2022 auprès des spécialistes de Pathologie Professionnelle ou médecins du 

travail, des neurologues et d’autres intervenants du milieu social (assistantes sociales, 

psychologues, représentants d’association) impliqués dans des consultations 

pluridisciplinaires Épilepsie et Travail en France. 

1) Recherche des intervenants 

Dans un premier temps, il s’agissait de rechercher les différents intervenants du milieu 

médical, social ou professionnel potentiellement impliqués dans des consultations 

pluridisciplinaires Épilepsie et Travail afin de réaliser la cartographie de ces 

consultations. Pour ce faire, le passage par différents interlocuteurs fut nécessaire afin 

d’être le plus exhaustif possible : la Professeure Sophie DUPONT, présidente de La 

Ligue Française contre l’épilepsie, Dr Adrien DIDELOT, ancien intervenant de la 

consultation pluridisciplinaire de Lyon, les Centres de consultation de Pathologie 

Professionnelle (CCPP), les services de neurologie et d’épileptologie des CHU, le 

Groupe de Travail de la Haute Autorité de Santé (GT HAS) sur le parcours des patients 

épileptiques, et les contacts donnés par les différents interlocuteurs en suite des 

échanges et entretiens. 

L’ensemble des intervenants a été contacté par courriel sur leur adresse 

professionnelle fin juin 2022 (Annexe A).  

La seconde partie du travail a consisté à regrouper les informations récoltées et 

interroger chaque responsable de ces consultations, généralement un neurologue 

épileptologue hospitalier, un spécialiste de Pathologie Professionnelle ou un médecin 

du travail ou les deux pour les consultations ayant lieu dans un CH ou CHU. 
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D’autres organismes non hospitaliers et disposant d’une section spécialisée dans 

l’épilepsie et le travail ont également participé à cette étude comme EPI Bretagne avec 

le projet Dispositif pour l’Emploi, l’association Épilepsie France Ile-De-France avec le 

dispositif Épi-Emploi et l’institut La Teppe à Tain-L’Hermitage.   

A noter que les centres hospitaliers et les organismes peuvent également avoir des 

liens entre eux dans certaines situations. 

Les réponses aux mails étaient quasi instantanées et le recueil des données a pu se 

faire dès juillet 2022 jusqu’à octobre 2022 par entretien téléphonique ou 

visioconférence à l’aide d’un entretien semi-structuré reposant sur un questionnaire 

(Annexe B). 

Ce mode de recueil a permis à la fois d’aborder des thématiques précises mais 

également de laisser place à une discussion libre pour comprendre le fonctionnement, 

l’organisation et les pratiques de chaque équipe pluridisciplinaire. 

2) Questionnaire 

Le questionnaire s’est construit sur le modèle d’un autre questionnaire sur l’évaluation 

qualitatif d’une réunion de concertation pluridisciplinaire de cancérologie (79) étant 

donné qu’il existe peu de données littéraires sur les consultations pluridisciplinaires 

Épilepsie et Travail.  

Le recueil des données s’est fait sous la forme d’un entretien semi-structuré dont les 

axes thématiques portaient sur :  

- L’histoire de la création de la consultation pluridisciplinaire : quels ont été les 

intervenants initiaux et leurs arguments moteurs pour la création de la 

consultation ? Quand la consultation a-t-elle été mise en place ? 
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- L’organisation de la consultation actuelle : le format de la consultation (réunion 

de consultation pluridisciplinaire, consultation des intervenants ensemble 

(consultation en binôme (2 intervenants) ou pluridisciplinaire (> 2 intervenants)) 

ou séparément (consultation double), avec la présence du patient), les 

intervenants présents, l’exercice du médecin du travail en CCPP ou en service 

de santé au travail interentreprise (non rattaché à un centre hospitalier), une 

formation spécifique des médecins du travail en lien avec l’épilepsie, la 

fréquence et les modalités de la rencontre (lieu, durée, nombre de patients par 

consultation), l’existence d’un travail de préparation des dossiers en amont des 

consultations, la forme du compte-rendu et l’existence d’un financement 

spécifique de la consultation ou non ; 

- L’entrée dans la filière : qui peut être adresseur ? (neurologue traitant, médecin 

du travail, médecin généraliste, médecin scolaire, acteur de l’emploi (CAP 

Emploi, conseiller en insertion professionnel, etc.)), la proportion de patients 

vus par année et l’évolution ressentie de ce chiffre, l’existence d’une analyse 

statistique de la population ayant bénéficiée de ces consultations ; 

- Le devenir du patient : le patient est-il revu systématiquement lors d’une 

consultation de suivi ?   

- L’impression générale de la filière du point de vue des intervenants : les 

intervenants de la consultation jugent-ils les consultations utiles en matière 

d’insertion professionnelle et/ou de maintien dans l’emploi ? Quels points de la 

consultation peuvent être améliorer selon eux? 

- La création éventuelle d’un réseau national : les intervenants ont-ils le souhait 

d’un échange avec d’autres professionnelles intervenant dans une filière 

Épilepsie et Travail et sous quelle forme la réaliser ? 
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Analyse des résultats  
 

1) Cartographie des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et 

Travail  

32 professionnels de la santé ou du social (intervenants ou non dans une filière 

Épilepsie et Travail) ont répondu dans un premier temps et spontanément à notre 

étude afin d’établir la cartographie nationale des consultations pluridisciplinaires 

Épilepsie et Travail en mentionnant la présence ou l’absence de ces consultations, par 

retour de mail, dans leur lieu d’exercice. 

Les secrétariats des services de neurologie, d’épileptologie ou de centre de 

consultation de Pathologie Professionnelle ont été directement contactés pour les 

régions dans lesquelles aucune donnée n’a été reçue afin d’être le plus exhaustif 

possible. 

A partir de ce recueil, l’existence d’une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et 

Travail a pu être confirmé par le CHU de Rennes et le dispositif d’aide à l’emploi de 

l’association EPI Bretagne, le CHU de Caen, le CHU de Rouen, le CHU d’Amiens, le 

CHU de Lille, le Groupe Hospitalier Sainte-Anne à Paris et le dispositif Épi-emploi 

d’Épilepsie France en Île-de-France, le CHU de Nancy, le CHU de Strasbourg, le CHU 

d’Annecy, le CHU de Lyon, le CHU de Saint-Etienne et l’institut de La Teppe à Tain-

L'Hermitage. (Fig.3) 

Il existe une particularité pour le CHU d’Angers où une consultation est en train d’être 

mise en place pour fin 2022 - début 2023 et pour le CHU de Grenoble où une 

consultation avec dispense d’un avis spécialisé existe sur demande mais est en cours 

de transition avec une possible centralisation à Lyon.  
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L’absence des consultations pluridisciplinaires a été également confirmée par les CHU 

de Metz, Reims, Orléans, Tours, Brest, Nantes, Poitiers, Limoges, Bordeaux, 

Toulouse, Montpellier, Nîmes, Marseille, Nice, Clermont-Ferrand, Dijon et Besançon 

ainsi que dans les départements et régions d’Outre-Mer. 

 

Figure 3. Carte des consultations ou avis spécialisés Épilepsie et Travail en France réalisée à l’issu de l’étude grâce 

aux différents professionnels de santé et du social interrogés. 

 

Cette cartographie est à mettre en parallèle à la création d’un tableau (Tableau 2) où 

sont inscrits les référents de chaque consultation, après obtention de leur accord.  
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CH/CHU/Autre REFERENTS CONTACTS 
 

Amiens Dr Sylvain CHAMOT1 ; Dr 
Simone CHEN2 
 

Chamot.Sylvain@chu-amiens.fr; 
Chen.Simone@chu-amiens.fr 
 

Angers  Dr Jules SURGE2 ; Dr Marc 
FADEL1 
 

Jules.Surge@chu-angers.fr; 
Marc.Fadel@chu-angers.fr 
 

Annecy Dr Sandra FELIX 2; Epi 
Centre 

sfelix@ch-annecygenevois.fr 
 

EPI Bretagne  info@epibretagne.org 
 

Caen Pr Bénédicte CLIN-
GODARD1 ; Dr Françoise 
BERTRAN2 
 

clin-b@chu-caen.fr 
 

Grenoble Dr Cécile SABOURDY2 ; Pr 
Vincent BONNETERRE1  
 

avispathopro@chu-grenoble.fr 
 

Lille Pr Sophie FANTONI-
QUINTON1  
 

secretariatpathopro@chu-lille.fr 
 

Lyon Dr Jean-Baptiste FASSIER1 
; Dr Sébastien BOULOGNE2 
 

jean-baptiste.fassier@chu-lyon.fr 
 

Nancy Dr Emmanuelle PENVEN1 
; Pr Louis MAILLARD2 

e.penven@chru-nancy.fr  

Paris GH Sainte 
Anne 

Dr Eléonore GUINARD2 epilepsie-insertion@ghu-paris.fr; 
https://www.ghu-paris.fr/fr/consultation-
epilepsie-insertion 
 

Epilepsie France  Île-de-France epiemploi@epilepsie-france.com 
 

Rennes Dr Arnaud BIRABEN2 
 

arnaud.biraben@univ-rennes1.fr 
Secrétariat : Mme Emilie BOISHU   
emilie.boushu@chu-rennes.fr 

Rouen Dr Mihaela LUPSE1 ; Dr 
Nathalie CHASTAN2 
 

Mihaela.lupse@chu-rouen.fr; 
Nathalie.chastan@chu-rouen.fr 
 
 

Saint-Etienne Pr Luc FONTANA1 ; Dr 
Philippe CONVERS2 ; Dr 
Laure MAZZOLA2 
 

luc.fontana@chu-st-etienne.fr 
Secrétariat : Mme Marie MARCONNET 
consult.patho.prof@chu-st-etienne.fr 
 

Strasbourg Dr Stéphanie KLEINLOGEL1 
; Dr Maria Paola VALENTI 
HIRSCH2 
 

stephanie.kleinlogel@chru-strasbourg.fr; 
mariapaola.valentihirsch@chru-strasbourg.fr  

La Teppe Dr Jérôme PETIT2 ; Dr Jean-
Baptiste FASSIER1; Mme 
Agnès PONTON3 
 

jerome.petit@teppe.org; 
agnes.ponton@teppe.org; jean-
baptiste.fassier@chu-lyon.fr 
 

 

Tableau 2. Référents et coordonnées de chaque consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail. L’accord de 
chaque référent pour figurer dans ce tableau a été fait par écrit via retour de mail. A noter que les équipes peuvent 
être composées d’autres intervenants ne figurant pas dans le tableau ci-joint. 1Spécialiste de Pathologie 

Professionnelle ou médecin du travail ; 2Neurologue épileptologue ; 3Assistante sociale. 
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2) Caractéristiques des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et 

Travail 

Les caractéristiques prennent en compte les données récoltées pour les différents 

CH/CHU et l’Institut La Teppe (Tableau 3). Les dispositifs d’aide à l’emploi de 

l’association EPI Bretagne et d’Épi-emploi d’Épilepsie France Île-de-France sont 

détaillés dans un paragraphe qui leur est propre avec une précision sur l’Institut La 

Teppe de Tain-L'Hermitage. 

Ville Intervenants interrogés Format de la filière  

Épilepsie et Travail 

Amiens Médecin du travail, 

Neurologue 

Consultation en binôme 

Angers Neurologue Consultation pluridisciplinaire  

Annecy Neurologue Consultation pluridisciplinaire 

et RCP  

Caen Médecin du travail Consultation en binôme 

Grenoble Médecin du travail, 

neurologue 

Consultation en binôme 

Lille  Médecin du travail Consultation en binôme 

Lyon Neurologue Consultation en binôme 

Nancy Médecin du travail Consultation en binôme et 

RCP  

Paris GH Sainte 

Anne 

Neurologue Consultation pluridisciplinaire  

Rennes Neurologue Consultation pluridisciplinaire  



61 
 

Rouen Médecin du travail Consultation en binôme 

Saint-Étienne Médecin du travail Consultation en binôme 

Strasbourg Médecin du travail Double consultation et RCP 

Tain-L’Hermitage 

(La Teppe) 

Neurologue Consultation pluridisciplinaire  

 
Tableau 3. Intervenants interrogés par ville et format de leur filière Épilepsie et Travail. 8 spécialistes de Pathologie 
Professionnelle ou médecins du travail issus d'un CCPP et 8 neurologues hospitaliers ont été interrogés au total.  
Ne figure pas dans ce tableau, les 2 intervenantes d'EPI Bretagne et Épilepsie France. 

Les intervenants ayant participé à la réalisation des entretiens étaient à parts égales 

des neurologues épileptologues hospitaliers et spécialistes de Pathologie 

Professionnelles ou des médecins du travail. 

Deux entretiens ont été également réalisés grâce à la participation de coordinatrices 

de projet pour l’emploi d’EPI Bretagne et d’Épilepsie France Île-de-France. 

a) Créer une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail  

La première question de notre étude a porté sur la date de création de la consultation 

pluridisciplinaire Épilepsie et Travail (Fig.4) et sur les arguments moteurs de sa 

création (Fig. 5). 

 

Figure 4. Date de création des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail. 

14%

36%
21%

29%

Création de la filière Épilepsie et Travail

< 1 an 1 à 5 ans 6 à 10 ans > 10 ans
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Les plus anciennes consultations ont été créées il y a plus de 10 ans et concernent les 

villes de Lyon, Lille, Rennes et Paris GH Sainte Anne ; elles représentent 29% des 

cas. 

La majorité des consultations (36%) ont une antériorité de 1 à 5 ans.  

Dans les consultations < 1 an, 2 villes sont représentées : Angers dont la consultation 

est en cours de création avec un commencement planifié à fin 2022-début 2023 et la 

ville de Grenoble qui avaient arrêté son activité de consultation et a repris au cours de 

2022 mais sous forme d’avis spécialisé sur demande dont le développement est plutôt 

en cours de transition vers une centralisation sur la ville de Lyon. 

 

Figure 5. Regroupement des arguments ayant motivé la création d'une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et 
Travail.  
Les réponses étaient libres et multiples, cotées ici par point attribué.  
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L’argument principal à l’origine de la création d’une consultation pluridisciplinaire est 

la formation du praticien dans un autre CH/CHU où existe déjà une consultation 

pluridisciplinaire Épilepsie et Travail avec la volonté de créer une consultation dans un 

CHU où il n’existe pas encore ce type de prise en charge des PSE ; cet argument a 

été cité principalement par les neurologues. 

Une majorité des praticiens a également mis en avant le fait d’être sensibles aux 

problématiques sociales de manière générale et donc une volonté d’agir en ce sens 

dans la prise en charge de leurs patients c’est-à-dire en se concentrant non seulement 

sur la prise en charge somatique mais aussi en rendant la prise en charge plus globale 

et en s’interrogeant également sur la qualité de vie de leurs patients et donc sur leur 

activité professionnelle. 

La création d’une consultation peut également venir d’une demande de la part des 

confrères médecins parmi lesquels ont été cités les médecins du travail des services 

interentreprises, les neurologues traitants et les neuropédiatres. 

L’argument de la participation à d’autres consultations pluridisciplinaires autour des 

thématiques du travail et d’autres spécialités comme la dermatologie a été cité. 

Par ailleurs, le retentissement de l’épilepsie sur l’emploi est pour certains répondants 

un reflet de la stabilité de l’épilepsie. Les données sur la situation socio-professionnelle 

du patient sont utilisées comme indicateurs indirects de la pathologie. Ainsi, en 

interrogeant le patient sur les difficultés rencontrées au travail ou auprès de ses 

collègues, il est possible d’évaluer la stabilité de l’épilepsie, l’observance des 

traitements, l’apparition de troubles cognitifs et/ou des comorbidités associées et ainsi 

de mettre en place un accompagnement plus global et de manière précoce.  
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b) Fonctionnement de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

 

Figure 6. Format de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail. Les consultations en binôme se font en 
présence de tous les intervenants tandis que les consultations doubles se font avec chaque intervenant 

séparément. 

Le format retenu pour 11 centres sur 14 est celui de la consultation pluridisciplinaire 

ou en binôme sans réunion de concertation pluridisciplinaire associée (Fig. 6). Deux 

centres ont retenu le format de consultation pluridisciplinaire en binôme avec pour un 

centre, une RCP en amont de la consultation afin de la préparer, et pour le deuxième, 

une RCP en aval de la consultation afin de se prononcer sur l’avis définitif à transmettre 

sur la situation du patient. Un centre a retenu le format de la consultation double : le 

patient est vu par le neurologue épileptologue hospitalier d’une part et par le spécialiste 

en Pathologie Professionnelle ou le médecin du travail d’autre part, séparément et à 

distance, puis le neurologue et le spécialiste en Pathologie Professionnelle ou médecin 

du travail se réunissent en RCP afin de discuter de plusieurs situations vues lors des 

différentes consultations. 
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Sur les 14 consultations, les neurologues épileptologues hospitaliers sont toujours 

représentés tandis que le médecin du travail est absent d’une consultation du fait d'une 

problématique de recrutement (Tableau 4). De manière non systématique, l’équipe 

pluridisciplinaire est composée d’une assistante sociale (28% des cas), d’un 

interlocuteur de la MDPH ou de CAP Emploi (14% des cas), d’un neuropsychologue 

(14% des cas), d’un chargé d’insertion professionnel (1 consultation). Il existe ensuite 

d’autres configurations représentées par la catégorie « autre » avec un médecin de la 

commission préfectorale du permis de conduire, un médecin des gens de mer, une 

secrétaire d’épileptologie dédiée ou une infirmière de programmation. 

Cas Médecin du 

travail/CCPP 

Neurologue Autre Format 

1 Oui Oui Une assistante sociale d'épileptologie 

Un bénévole de l'ADAPT  

Une secrétaire d'épileptologie 

Consultation 

pluridisciplinaire 

2 Oui Oui Une assistante sociale d'épileptologie 

Une secrétaire d'épileptologie 

Consultation 

double puis 

RCP 

3 Oui Oui Un médecin des gens de mer 

Un interlocuteur de la MDPH 

Un chargé de mission pour l’insertion des 

personnes épileptiques 

Un interlocuteur de CAP Emploi (non 

systématique)  

(Pour information : un médecin de la 

commission préfectorale du permis de 

conduire était autrefois présent) 

Consultation 

pluridisciplinaire 

4 Oui Oui  Consultation en 

binôme 
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5 Oui Oui Une assistante sociale d'épileptologie Consultation 

pluridisciplinaire 

6 Non Oui  Une neuropsychologue Consultation 

pluridisciplinaire 

7 Oui Oui Une neuropsychologue 

Une infirmière de programmation de 

neurologie  

Consultation en 

binôme puis 

RCP 

8 Oui Oui  Consultation en 

binôme 

9 Oui Oui  Consultation en 

binôme 

10 Oui Oui  Consultation en 

binôme 

11 Oui Oui  Consultation en 

binôme 

12 Oui Oui Une psychologue du travail de CAP 

EMPLOI 

RCP puis 

consultation 

pluridisciplinaire  

13 Oui Oui Une assistante sociale du service 

d'épileptologie 

Consultation 

pluridisciplinaire 

14 Oui Oui  Consultation en 

binôme 

 
Tableau 4. Représentation des catégories de professionnels de santé et/ou du social intervenants dans le cadre 
des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail. 
Le format de la consultation est spécifié en regard.  
Le nom des villes a été ré organisé et re désigné comme “cas” afin de préserver l’anonymat des centres de 
consultations.  
Tous les intervenants sont présents lors de la consultation sauf si spécifié/souligné.  
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Entrée des PSE dans la filière Épilepsie et Travail 

 

Figure 7. Entrée des patients dans la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail par les différents médecins 
adresseurs ou autre. 

Les neurologues traitants (hospitaliers principalement, de ville parfois) et les médecins 

du travail de services de santé au travail interentreprises sont les médecins 

majoritairement adresseurs dans les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et 

Travail (Fig. 7) ; on les retrouve respectivement cités dans 12 consultations (86%) et 

11 consultations (79%). 

Les médecins scolaires sont mentionnés dans 7 consultations (50%) pour des 

problématiques d’orientation de jeunes patients principalement.  

Les médecins traitants et les représentants des structures de l’emploi ne sont 

retrouvés que dans 6 consultations (43%). 

Pour finir, 2 consultations ont eu des patients qui consultent d’eux-mêmes après avoir 

eu connaissance de la possibilité d’avoir un avis spécialisé via les milieux associatifs. 
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Organisation de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

 

Figure 8. Fréquence d'organisation de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail. 

43% des consultations sont réalisées de manière trimestrielle sur une demi-journée, 

22% sont organisées de manière mensuelle (Fig. 8).  

Dans un centre, la consultation se fait uniquement sur demande afin de recevoir un 

avis spécialisé ponctuel.  

Dans les villes où la demande est plus importante, la consultation a lieu de manière 

hebdomadaire ou bihebdomadaire. 

 

Figure 9. Lieu où se déroule la consultation et/ou la RCP pluridisciplinaire Épilepsie et Travail. 
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Dans la majorité des cas (57%), la consultation se déroule au sien même du service 

de neurologie ou d’épileptologie (Fig. 9). Dans 29% des cas, elle a lieu au sein du 

CCPP. 

Dans d’autres cas, elle a lieu dans un lieu neutre, comme une salle de réunion avec la 

disposition des intervenants et du patient autour d’une table ronde afin de favoriser 

l’échange et la discussion et éviter le caractère impressionnant que peut avoir une 

consultation où le patient est seul face à plusieurs médecins avec un « effet tribunal ». 

A noter également, dans certains cas, il a été mentionné qu’un des intervenants peut 

également être présent en visioconférence à la consultation. 

 

Figure 10. Nombre de patients vus par consultation et/ou RCP. 

Les consultations se réunissent généralement à raison d’une demi-journée par séance 

avec 2 à 5 patients vus par demi-journée (57%) sur des créneaux de 45 minutes à 

1h30 (Fig. 10). 
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Figure 11. Représentation des évolutions des demandes d'adressage de patients à la consultation 
pluridisciplinaire Épilepsie et Travail par année pour chaque consultation. 

Pour 7 consultations sur 13, le nombre de demandes de consultation par an est perçu 

comme stable par la personne interrogée (Fig. 11). 

4 consultations connaissent encore une augmentation des demandes selon le ressenti 

de l’interlocuteur et 2 connaissent une décroissance du fait de la proximité avec 

d’autres centres qui proposent une consultation à thématique identique et attirent plus 

de patients avec ainsi une période de transition en réflexion afin de centraliser les 

consultations vers les plus grands centres de consultation. 

Les données sur l’évolution des demandes ne prennent bien entendu pas en compte 

le CHU d’Angers où la consultation est en cours de création et sera disponible à partir 

de 2023. 
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Figure 12. Proportion des consultations ayant une information sur le devenir du patient. 

69% des consultations n’ont pas d’informations systématiques sur le devenir des 

patients vus (Fig. 12) ; cependant il peut arriver de fixer un second entretien avec le 

patient quand il manque des éléments permettant de conclure la consultation. 

31% des consultations ont des informations sur le devenir du patient ; dans la majorité 

des cas il s’agit de patients déjà suivis par le service d’épileptologie. 

Une consultation propose un retour systématique à un mois de la consultation avec un 

consultation d’insertion de CAP Emploi qui a suivi la consultation initiale puis revoit le 

patient pour une consultation de synthèse afin d’évaluer la situation médico-socio-

professionnelle du patient à distance. 
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Améliorer les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail 

 

Figure 13. Axes d'amélioration de la consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail d'après les intervenants 
questionnés. Les réponses étaient libres et sont cotées par point donné à la thématique. 

Les axes d’amélioration (Fig. 13) concernent principalement la création d’un parcours 

ciblé avec un accompagnement personnalisé des PSE car il n’existe pas une mais des 

épilepsies par des structures relais comme la MDPH et l’UGECAM, citées par les 

personnes interrogées, mais également toute autre structure ou association 

intervenant dans cette thématique dont certaines existent déjà comme le dispositif 

d’aide à l’emploi de l’association EPI Bretagne détaillé ultérieurement. 

Un autre point est le financement de la consultation : un partenariat avec l’Agence 

Régionale de la Santé (ARS) par exemple a été cité. Ce financement pourrait participer 

à la reconnaissance de l’expertise et de l’activité chronophage de ce type de 

consultations. 

La présence systématique d’un acteur du secteur social a été également citée pour 

apporter des réponses à des problématiques sociales ou financières ; cet acteur ne se 

contenterait pas d’apporter les informations sur les aides disponibles mais 
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accompagnerait véritablement le patient dans ses démarches, permettrait d’améliorer 

la communication et la diffusion autour de ces consultations auprès des confrères 

exerçant en libéral afin de créer des réseaux et favoriser les échanges entre les 

intervenants des différents centres. Enfin, son rôle pourrait également être d’améliorer 

la coordination entre les acteurs des consultations et les acteurs du terrain comme les 

médecins du travail, les ergonomes, les intervenants en prévention des risques 

professionnels (IPRP). 

Se mettre en relation pour mieux s’harmoniser ? 

Tous les intervenants étaient favorables à la création d’un réseau national Épilepsie et 

Travail. 

Les formats et sujets qui ont été proposés par les personnes interrogées pour ce 

réseau sont : 

- La discussion et l’échange autour de cas complexes, des retours 

d’expériences ; 

- La formalisation et l’harmonisation des consultations pluridisciplinaires sur le 

territoire national ; 

- La diffusion d’informations sur la pathologie, de recommandations et 

d’actualités sur le plan réglementaire ; 

- Le développement de liens entre les centres sous forme de partenariat avec un 

financement spécifique et une mutualisation des moyens autour de grands 

centres régionaux ; 

- La création d’ateliers Épilepsie et Travail dans le cadre des Journées 

Françaises de l’épilepsie ou des congrès nationaux de médecine du travail ou 

de neurologie ; 
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- Une réflexion à mener en commun avec La Ligue française contre l’épilepsie 

(LFCE) et la Société française de santé au travail (SFST) afin de diffuser les 

informations et promouvoir les consultations spécialisées à tout professionnel 

de santé intéressé par la thématique ; 

- La création d’une formation courte d’une demi-journée à destination des 

internes de neurologie et de médecine du travail afin de les sensibiliser à ces 

questionnements ; 

- La facilitation des échanges par les nouvelles technologies à travers les mails 

(mensuels) ou les réunions en visioconférences (annuelles). 

La contrainte relevée par certains intervenants est de définir des objectifs et 

thématiques clairs pour le réseau afin qu’il ne soit pas uniquement une charge de 

travail supplémentaire ni que cela soit chronophage. 

Autres commentaires sur la consultation pluridisciplinaire épilepsie et travail 

Concernant la réalisation d’une analyse de la cohorte de PSE adressées à une 

consultation pluridisciplinaire, seules les villes de Lille, Lyon, Paris GH Sainte Anne et 

Rennes en ont réalisées une. 

Cela s’est fait notamment dans le cadre de thèses comme à Lille, Rennes et Lyon 

(65,66) ou de rapports annuels d’activités dans le cadre de l’existence de financement 

comme se fût le cas aux débuts de la création de la consultation de Paris GH Sainte 

Anne avec l’AGEFIPH. 

Aucune des 14 consultations interrogées (celles existantes et celle en création) ne 

bénéficie d’un financement spécifique de la consultation. Les intervenants réalisent les 

consultations sur des créneaux dédiés à ce type d’activité parmi leur temps de travail. 

Il n’y a aucun financement du temps passé en réunion pluridisciplinaire. 
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La majorité des médecins du travail consultants exercent en CCPP en dehors de deux 

consultations où un médecin du travail exerce en service autonome de santé au travail 

(mais a commencé à participer à la consultation quand il exerçait en CCPP) et un 

médecin du travail exerce dans un service interentreprise de santé au travail 

représenté majoritairement dans sa région. Aucun n’a eu de formation spécifique en 

rapport avec l’épilepsie, en dehors d’un médecin du travail ayant exercé en tant que 

neurologue auparavant. 

64% des personnes interrogées estiment que les consultations pluridisciplinaires sont 

utiles pour l’accompagnement des PSE dans l’insertion professionnelle et le maintien 

dans l’emploi. Cette utilité est jugée en rapport avec le nombre de patients en demande 

de conseils sur leur situation médico-socio-professionnelle et les aides disponibles. 

Les autres arguments mis en avant sont la lutte contre la stigmatisation de la 

pathologie épileptique, la diminution de la durée des arrêts de travail pour les patients 

lorsque le médecin du travail ne dispose pas d’assez d’information pour prendre seul 

la décision de reprise, le côté pluridisciplinaire et la rédaction d’un compte-rendu de 

synthèse. 

Les autres personnes interrogées (36%) n’ont pas pu se prononcer sur leur utilité 

devant une absence de recul, un défaut d’harmonisation des consultations, peu 

d’études réelles sur le bénéfice des consultations. Cependant la majorité avait 

l’impression que la consultation constituait une aide intéressante pour les PSE et leur 

permettait une meilleure information sur les dispositifs pouvant améliorer leur 

intégration et/ou maintien dans l’emploi. 
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3) Focus sur d’autres organismes bénéficiant d’une consultation 

pluridisciplinaire ou de dispositif d’aide à l’emploi 

D’autres organismes hospitalier ou associatif hors CHU disposent également de 

consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail ou de dispositif d’aide à l’emploi. 

Ils sont détaillés dans ce paragraphe. 

a) Institut La Teppe 

Une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail a été mise en place il y a 6 ans 

à l’Institut La Teppe à Tain-L’Hermitage par le docteur Jérôme PETIT (80) pour 

explorer la question socio-professionnelle des PSE après avoir eu la possibilité 

d’assister aux consultations présentes à Lyon Sud.  

L’équipe pluridisciplinaire se compose d’un neurologue, d’un médecin du travail, d’une 

assistante sociale, d’une secrétaire dédiée à la consultation et d’une personne de 

l’'association pour l'insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées 

(ADAPT) de la région Drôme Ardèche. 

Cette consultation se fait à l’Institut La Teppe en présence du neurologue, du médecin 

du travail exerçant en CCPP et du patient à l’aide d’un questionnaire pré établi chaque 

trimestre avec 4 patients vus sur un demi-journée, équivalent en moyenne à 12 

patients vus par an.  

Cette consultation ne dispose pas de financement spécifique et se fonde sur l’initiative 

locale de l’équipe pluridisciplinaire. 

L’adressage se fait majoritairement par les neurologues traitants et les médecins du 

travail pour des demandes d’insertion professionnelle pour les jeunes patients, des 

avis de compatibilité de poste de travail suite à l’apparition d’une épilepsie, des 
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difficultés professionnelles nécessitant un avis pour des aménagements ou restrictions 

du poste de travail et également des questions relatives au permis de conduire ou 

d’utilisation de certains engins, mais l’adressage peut aussi se faire par le médecin 

traitant ou tout autre médecin, des acteurs de l’emploi (Pôle Emploi, CAP emploi), le 

médecin scolaire ou même le patient lui-même qui souhaite se renseigner sur ses 

droits. 

b) EPI Bretagne 

L’association EPI Bretagne a lancé un dispositif d’aide à l’emploi en fin 2021 dont 

l’objectif de facilité l’accès à l’emploi pour les PSE en Bretagne. Ce dispositif a été créé 

à la suite du constat des difficultés professionnelles et spécifiques de la maladie 

épileptique comme retrouvées dans les exemples mentionnés dans les paragraphes 

ultérieurs et englobe le Finistère, l’Ille et Vilaine, les Côtes d’Armor et le Morbihan. 

Ce dispositif a pu bénéficier de l’appui de la consultation Épilepsie et Travail du CHU 

de Rennes. 

Il représente une aide à la fois pour les personnes concernées par une épilepsie et qui 

souhaitent bénéficier d’un soutien complémentaire dans leur parcours professionnel 

mais aussi pour les employeurs afin d’être accompagné dans l’embauche et 

l’intégration des PSE, le maintien et l’adaptation du poste de travail, des actions de 

sensibilisations et de formation autour de la thématique Épilepsie et Travail et les 

acteurs de l’emploi pour le partage des connaissances. 

Ce sont les personnes concernées qui prennent directement contact auprès de 

l’association dans une démarche d’être acteur de son projet avec le soutien du 

Dispositif Emploi. Le dispositif va ensuite orienter la PSE vers l’interlocuteur 
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nécessaire si besoin, proposer des ateliers ou faire des simulations d’entretien 

d’embauche par exemple avec des professionnels bénévoles. 

c) Épilepsie France Paris 

L’association Épilepsie France à Paris a mis le dispositif Épi-Emploi exclusivement en 

Île-de-France depuis 2003 initialement en partenariat avec le Groupe Hospitalo-

Universitaire (GHU) Sainte Anne et des bénévoles du Bureau Français de L’ Épilepsie 

(actuellement Épilepsie France). Ce partenariat a pris fin en 2020 avec une scission 

du dispositif : une consultation au GHU Sainte Anne (reprise depuis 2021) et le 

dispositif Épi-Emploi d’ Épilepsie France. 

Il s’agit d’une expérimentation régionale, seulement disponible en Île-De-France et 

financée par l’AGEFIPH par la prestation de maladie chronique.  

Actuellement, l’adressage se fait principalement par des conseillers d’insertion 

professionnelle de structures comme Pôle Emploi, CAP Emploi, les référents 

handicaps et quelques cas plus minoritaires d’adressage par le médecin du travail ; il 

ne peut se faire par les patients eux-mêmes. 

Le dispositif concerne l’insertion vers l’emploi en milieu ordinaire exclusivement pour 

des patients reconnus travailleurs handicapés ou éligibles à une RQTH et est un 

dispositif prestataire de l’AGEFIPH depuis sa création en 2003. 

Le prescripteur remplit une demande qui est ensuite soumise au psychologue 

coordinateur où sont mentionnés le motif d’adressage et la motivation de la PSE.  

Un premier entretien est ensuite réalisé afin de noter les éléments de vécu de la PSE, 

ses difficultés professionnelles, son hygiène de vie (notamment du point de vue du 

sommeil) avec la rédaction d’une première synthèse pour ensuite réaliser des tests 

psychologiques (test TAP : test d’évaluation de l’attention) avec un neuropsychologue. 
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Le psychologue coordinateur collecte ensuite l’ensemble des données et les adresse 

avec des éléments médicaux à un neurologue n’exerçant pas en Île-de-France qui 

réalise un entretien en visioconférence avec la PSE afin d’éviter que ce soit le 

neurologue traitant du patient qui réalise son entretien.  

L’entretien et la rédaction de son compte-rendu durent environ 1h30 avec une 

synthèse orale faite au patient par le psychologue où sont donnés le suivi de l’épilepsie 

et les éventuelles contre-indications en matière de projet et d’épilepsie. 

Ce dispositif est en cours de transition avec la reprise de la Prestation d’Appui épilepsie 

par une autre structure en 2023. 
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4) Consultations pluridisciplinaires ayant arrêté leur activité 

Lors de notre récolte de données, certains CHU et/ou CHRU ont mentionné l’existence 

passée d’une consultation pluridisciplinaire qui a dû cesser son activité. L’exemple du 

CHRU de Tours est détaillé dans ce paragraphe grâce au récit du Dr Bertrand DE 

TOFFOL (neurologue).  

a) Centre Hospitalier Régional et Universitaire (CHRU) de Tours 

La consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail de Tours a duré 3 ans et disposait 

d’un financement par l’AGEFIPH. Ce financement a été arrêté conduisant à la 

disparition de l’activité en 2015 

La consultation avait lieu à la MDPH en présence d’un conseiller CAP emploi, du 

patient et de sa famille, d'un médecin du travail MDPH et du neurologue.  

L’objectif de cette consultation était de tenir compte du diagnostic syndromique de 

l'épilepsie afin de compléter l'aptitude à l'emploi et le type de formation proposée au 

patient.  

Chaque consultation durait une heure et demie environ et 3 personnes étaient vues 

avec un impact psychologique vécues comme très positif par les patients et leur projet 

professionnel. 

Les intervenants étaient également très impliqués dans la formation des 

professionnels de santé avec la réalisation en collaboration avec le CHRU de Rennes, 

de formations à l'épilepsie pour les médecins du travail et l’incorporation de la 

thématique du travail dans le Diplôme Inter-Universitaire d’épileptologie grâce à 

l’intervention d’un médecin du travail ayant réalisé sa thèse sur le sujet. (81)  
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Discussion 

1) Synthèse des résultats 

a) Cartographie 

Ce travail porte sur la réalisation d’une cartographie des consultations 

pluridisciplinaires Épilepsie et Travail sur le territoire national.  

Ses objectifs secondaires sont la description du fonctionnement et de l’organisation de 

ces consultations, l’interrogation des différents intervenants sur des pistes 

d’amélioration concernant tous les aspects de ces consultations et réunions 

pluridisciplinaires.  

Ce travail fait suite au constat que ces consultations pluridisciplinaires sont des 

initiatives locales, difficiles à identifier, sans recommandations spécifiques quant à leur 

instauration, avec l’idée sous-jacente d’une éventuelle harmonisation. 

Dans un premier temps, la cartographie réalisée met en évidence une inégalité 

géographique des consultations sur le territoire national : il existe une concentration 

de ces consultations dans la moitié Nord de la France (Île-de-France, Alsace-Lorraine, 

Nord-Pas de Calais-Picardie, Normandie, Bretagne, Pays de la Loire, Rhône-Alpes)  

et une absence dans les régions Centre, Bourgogne-Franche-Comté, Poitou-

Charentes-Limousin-Aquitaine, Midi-Pyrénées-Languedoc-Roussillon, Provence-

Alpes Côte d’Azur, Corse, DOM-TOM.  

Ce constat pourrait s’expliquer par différents arguments : 

- Un manque de temps ; 

- Un défaut de financement spécifique et de label dédiés ; 

- Une demande trop faible de la part des patients. 
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Des consultations existantes ont également été amenées à arrêter leur activité comme 

c’est le cas pour l’Hôtel-Dieu des Hôpitaux de Paris, le CHU de Limoges et le Centre 

Hospitalier Régional Universitaire de Tours par les arguments suscités mais aussi par 

la présence d’une consultation identique à proximité. 

D’autres centres hospitaliers ont souhaité créer une consultation pluridisciplinaire mais 

ont rencontré les mêmes obstacles cités précédemment comme à Bordeaux ou à 

Toulouse. Certaines se sont tout de même organisées en avis hybride avec une 

demande d’avis par mail ou par visioconférence entre confrères neurologues 

épileptologues hospitaliers et spécialistes de Pathologie Professionnelle. Le patient 

est ensuite vu en consultation par l’un des deux spécialistes en prenant compte de 

l’avis reçu.  

Une sensibilisation des médecins du travail sur l’épilepsie est également proposée au 

travers de formations dans les services de santé au travail interentreprises. 

b) Acteurs 

Les intervenants ayant participé aux entretiens sont à parts égales des neurologues 

épileptologues et des médecins spécialistes de Pathologie Professionnelle ou 

médecins du travail. Les neurologues épileptologues sont présents dans toutes les 

consultations pluridisciplinaires et RCP, de même pour les spécialistes de Pathologie 

Professionnelle et les médecins du travail sauf dans une consultation où le médecin 

du travail fait défaut.  

Dans certains cas, lorsque l’initiative de créer une consultation provenait des 

neurologues, la difficulté de recruter un médecin du travail pour participer à ces 

consultations pluridisciplinaires a  été mentionnée. Dans cette situation, le 

questionnement sur le recrutement d’un médecin du travail issu d’un service de santé 
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au travail ou d’un spécialiste en Pathologie Professionnelle a été abordée, les 

spécialistes en Pathologie Professionnelle étant habitués à donner un avis sur la 

compatibilité d’un poste de travail et d’une PSE, par rapport aux médecins du travail 

en service de santé au travail qui sont confrontés occasionnellement à cette situation. 

C’est ainsi que 11 consultations parmi les 14 interrogées ont un médecin du travail 

spécialiste en Pathologie Professionnelle qui exercent dans le CCPP rattaché au CHU. 

28% des consultations bénéficient de la présence d’une assistante sociale qui est un 

acteur important de l’équipe pluridisciplinaire afin de compléter et de préciser au 

patient ses droits ainsi que de l’accompagner dans ces démarches. Cependant 79% 

des consultations ne bénéficient pas de cette aide suite à des difficultés de recrutement 

et un manque d’effectif parmi les assistantes sociales internes au secteur hospitalier. 

Certaines consultations se composent d’intervenants qui ne sont ni des professionnels 

de santé ni des professionnels internes au service où a lieu la consultation, ce qui 

soulève la question du partage du secret médical. 

c) Organisation des consultations 

Concernant l’organisation et le fonctionnement des différentes consultations, sans 

recommandations définies, une certaine harmonisation naturelle est notée : en effet, 

la majorité des consultations (86%) ont comme format la consultation en binôme ou 

pluridisciplinaire sans RCP avec une fréquence trimestrielle (43%) dans le service de 

neurologie ou d’épileptologie (57%) avec 2 à 5 patients vus par plages de consultation 

(57%) sur des créneaux de 45 min à 1h30. 

Cette solution permet, en effet, à ce que tous les intervenants présents reçoivent la 

même information du patient et à diminuer les biais ou les interprétations dans la prise 

de décision. Néanmoins la consultation en binôme ou pluridisciplinaire peut être 
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chronophage en monopolisant deux voire plusieurs spécialistes sur un même créneau 

et sur une durée conséquente de consultation. 

Par ailleurs, 57% des consultations ont lieu au sein du service de neurologie ou 

d’épileptologie, ce qui sous-entend que la facturation de la consultation se fait sur le 

compte de ce service, minimisant ainsi l’activité du CCPP qui met à disposition son 

spécialiste de Pathologie Professionnelle. 

69% ne prévoient pas de deuxième consultation systématique et le patient n’est revu 

qu’en cas de problématiques persistantes ou nouvelles ou si des informations sont 

manquantes pour conclure la consultation et ainsi formuler l’avis définitif. 

Une consultation propose un suivi systématique à un mois chez CAP EMPLOI avec 

un professionnel de l’insertion professionnelle et du maintien dans l’emploi, qui est 

également présent à la consultation pluridisciplinaire initiale ; cette consultation a un 

rôle de synthèse de la consultation précédente, parfois elle permet de voir quelles 

démarches ont été entreprises par le patient. Le délai d’un mois paraît un peu court 

aux vues du délai de réponses de certaines démarches. 

d) Activités 

54% des consultations voient leur activité stabilisée, 31% des consultations estiment 

être en phase de croissance et 15% voient leur activité décroitre. Ces chiffres sont un 

avis subjectif des personnes interrogées mais nécessiteraient de mener des études 

complémentaires afin d’évaluer l’activité réelle de chaque centre. 

e) Visibilité et valorisation 

Les médecins adresseurs sont principalement les neurologues hospitaliers et les 

médecins du travail des services de santé au travail.  
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Les médecins scolaires, les médecins traitants et les professionnels de l’emploi sont 

secondairement représentés. En effet, les médecins adresseurs sont souvent des 

praticiens hospitaliers ou des médecins du travail par le passage dans leur formation 

ou la proximité des échanges avec les CCPP. 

L’une des explications possibles de la méconnaissance de ces consultations est peut-

être l’absence de visibilité et d’accessibilité facile via les sites internet des centres 

hospitaliers : 7 consultations et dispositifs sur 16 ressortent via une recherche rapide 

sur les moteurs de recherche ou les pages d’accueil des centres hospitaliers, les 

rubriques des services de neurologie, d’épileptologie et de Pathologie Professionnelle 

étant incluses. 

Un des principaux obstacles à la création des consultations pluridisciplinaires Épilepsie 

et Travail est également le financement car aucune consultation en milieu hospitalier 

ne bénéficie de financement spécifique (de type Missions d’Intérêt Générale par 

exemple) malgré une activité chronophage. Toutefois, les travaux récents du Groupe 

de Travail de la Haute Autorité de Santé sur le parcours de soins du patient souffrant 

d’épilepsie permettra peut-être de mettre en lumière cette consultation. 

2) Limites de l’étude 

a) Revue de la littérature 

La thématique spécifique des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail est 

très pauvre dans la littérature scientifique, sur le plan national comme international 

comme le témoigne le paragraphe Revue de la littérature.  

Une première synthèse exhaustive du fonctionnement des consultations 

pluridisciplinaires, en dehors du fonctionnement du CHU de Strasbourg, n’a donc pas 

pu être réalisée en amont de ce travail. 
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Certains centres hospitaliers ont bénéficié de travaux de thèse qui n’ont pu être 

transmis que lors nos entretiens mais non retrouvés lors de la revue de la littérature, 

de même, certaines structures ont pu bénéficier de travaux sur l’Épilepsie et Travail 

dont la transmission externe n’a pas pu être autorisée. 

De plus, il aurait été intéressant de comparer le fonctionnement de tels dispositifs sur 

le plan international où les données sur le sujet font également défaut. 

b) Méthodologie 

La récolte des données a été faite par le passage à travers différents interlocuteurs 

afin d’établir une première liste de professionnels de santé intervenants dans une 

filière Épilepsie et Travail et dont l’obstacle principal était de savoir si les intervenants 

cités étaient toujours actifs au sein d’une consultation pluridisciplinaire. Grâce à la 

motivation et à la réactivité de chaque interlocuteur, nous avons pu réaliser notre 

cartographie des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail disponibles sur 

le territoire. 

Cependant certains centres hospitaliers sont restés sans réponse comme c’est le cas 

pour les villes de Clermont-Ferrand, Montpellier, Metz, Nice et les DOM-TOM et nous 

avons dû contacter directement les services de neurologie, d’épileptologie ou les 

CCPP afin d’obtenir des informations.  

Nous avons tenté d’être le plus exhaustif possible en passant par les centres hospitalo-

universitaires, le RNV3P et le groupe de travail de la HAS mais nous ne pouvons 

exclure l’existence d’autres initiatives semblables qui n’ont pas été portées à notre 

connaissance. 
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c) Interprétation des résultats 

L’interprétation des résultats se doit de rester prudente par la modalité des entretiens 

qui fut semi-structurée et intègre donc une part de subjectivité de la personne 

interrogée. Par ailleurs, l’entretien s’est généralement fait avec un représentant unique 

de la consultation, soit le spécialiste de Pathologie Professionnelle, soit le neurologue 

épileptologue, rarement les deux à la fois, et ne permet ainsi que de donner le point 

de vue d’un membre de l'équipe pluridisciplinaire. Il pourrait être intéressant d’étudier 

le ressenti de chaque intervenant d’une consultation pluridisciplinaire. 

De plus, il existe un biais de précision car certains interlocuteurs pouvaient être 

amenés à répondre approximativement à certaines questions étant donné que 

l’entretien n’était pas préparé ou car ils ne faisaient pas parties des membres initiateurs 

de la consultation mais avaient poursuivi l’activité de la consultation à la suite du départ 

des autres membres. 

3) Perspectives de l’étude et amélioration de la filière 

a) Valorisation de la consultation pluridisciplinaire 

La valorisation de la consultation pluridisciplinaire pourrait passer par la création d’un 

réseau national regroupant tous les professionnels de santé et acteurs de l’emploi 

participant aux filières Épilepsie et Travail afin d’entreprendre une réflexion sur 

l’harmonisation de ces consultations et leur visibilité par la diffusion de l’information et 

la communication autour de celle-ci. 

Le Professeur BONNETERRE a effectué une requête pour ce travail auprès du 

Réseau National de Vigilance et de Prévention des Pathologies Professionnelles 

(RNV3P) qui nous renseigne sur les différentes consultations Épilepsie et Travail 

passées par un CCPP (annexe F) et le volume de consultations sur cette thématique 
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par CCP. Comme il le souligne, “l’intérêt de travailler sur une requête officielle [comme 

le RNV3P] est de travailler sur une base [validée] et permet de valoriser ces données 

sur le plan national” et poursuit : “les CCPP de Lille et Lyon ont beaucoup contribué 

aux données sur l’épilepsie et doivent donc pouvoir être associées à la réflexion et à 

la valorisation des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail et permettre 

ainsi de commencer à créer un réseau national avec ceux qui ont le plus d’expertise”. 

Valoriser ces consultations permettrait en effet de les ancrer dans un parcours de soin 

spécialisé et validé pour chaque patient souffrant d’épilepsie et éviter que le caractère 

« d’initiative locale » de la consultation n’aboutisse à un dispositif tangible ne reposant 

que sur la motivation et la présence d’acteurs sur le terrain : en effet, à l’heure actuelle, 

si un acteur majeur quitte la consultation, celle-ci peut être menacé de disparaître. 

b) Réseaux et visibilité 

La création d’un réseau national permettrait de valoriser le travail fourni par les 

professionnels intervenant dans une consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail 

et de la faire évoluer à travers des échanges.  

Ce réseau permettrait notamment d’apporter des retours d’expériences comme une 

sélection de cas complexes, une formation plus approfondie des médecins du travail 

au sujet de l’épilepsie et des neurologues sur la connaissance du monde du travail et 

des risques professionnels. Par ailleurs, ce réseau permettait de sensibiliser les 

neurologues traitants sur les solutions en matière d’insertion et de maintien dans 

l’emploi avec le rôle clé du médecin du travail, auprès duquel il ne faut pas hésiter à 

recourir et à travailler en collaboration.  
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c) Sensibilisation autour de la problématique de l’épilepsie et du travail et impact 

sur la médecine du travail 

La sensibilisation autour de la problématique de l’épilepsie et du travail se fait 

progressivement et notamment avec la réalisation de recommandations spécifiques 

en cours comme celles du groupe de travail de la Haute Autorité de Santé sur le 

parcours de soins du patient épileptique.  

Des propositions en matière de sensibilisation ont été formulées par nos interlocuteurs 

lors des différents entretiens comme des modules de formation avec le label de la 

Ligue française contre l’Épilepsie, la mise à disposition d’e-learning sur des 

thématiques simples pour les neurologues comme : comment bien remplir un dossier 

MDPH, l’intérêt de la RQTH et quand la faire valoir, des connaissances synthétisées 

sur les postes de travail et leurs problématiques en matière d’épilepsie. 

d) Amélioration de la filière 

Un premier élément à noter est le caractère chronophage de la consultation 

pluridisciplinaire mobilisant deux spécialistes à minima sur des consultations parfois 

durant jusqu’à 1h30, bien que la présence de tous les membres de la consultation 

pluridisciplinaire permette de recevoir les mêmes informations du patient au même 

moment et sans biais d’interprétation. 

Le modèle de Strasbourg est intéressant dans ce cas de figure car les deux 

spécialistes ont leur consultation propre, à la fois dans le service d’épileptologie et 

dans le CCPP et la RCP à distance permet de revoir plusieurs dossiers de patients 

complexes plus rapidement et de manière synthétique. 

Une autre solution serait de sélectionner seulement les cas complexes d’épilepsie au 

travail et de préparer la consultation en amont sur la base d’un questionnaire remis à 
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distance de la consultation et préciser les examens complémentaires à apporter 

(annexe E). 

Un système hybride proposé par une des personnes interrogées pourrait également 

être mis en place avec une implication plus importante des chargés d’insertion qui 

connaissent également mieux la situation locale et avec un suivi longitudinal des 

patients, la délivrance simple d’un avis sur dossier et pour les cas compliqués, une 

expertise dédiée pouvant être éventuellement faite en présentiel ou en distanciel pour 

favoriser un gain de temps. 

L’équipe pluridisciplinaire minimale et idéale, en croisant les discussions des différents 

entretiens réalisés, serait composé d’un trio neurologue, médecin du travail et 

travailleur social pour l’expertise médico-socio-professionnel avec un relai et un suivi 

avec un chargé d’insertion local qui connait la situation en matière de travail et de 

dispositif de sa région. 

Un autre point à améliorer est la présence d’intervenants externes et non liés au secret 

médical dans certaines consultations, même si le secret médical est respecté de 

manière tacite et que le patient est informé en amont ou lors de la consultation de la 

présence et du statut de l’intervenant externe. Une solution intéressante qui a été 

observée dans d’autre service du CHU de Strasbourg, comme la consultation 

pluridisciplinaire ORL pédiatrique, est d’organiser la consultation pluridisciplinaire dans 

différentes salles de consultation avec un spécialiste dans chaque salle. A titre 

d’exemple : le patient 1 voit le spécialiste A dans la salle A, puis le spécialiste B dans 

la salle B tandis que le patient 2 voit le spécialiste A dans la salle A ; à la fin de la demi-

journée, les différents spécialistes se réunissent afin de discuter des patients qu’ils ont 

vu lors des différents consultations, les intervenants externes peuvent alors voir le 

patient dans une salle à part, sans la présence des médecins et des informations 
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médicales, afin de sensibiliser le patient sur ses droits et d’effectuer une première prise 

de contact.  

 

  



92 
 

Conclusions 

L’épilepsie est une pathologie neurologique qui affecte environ 46 millions de 

personnes dans le monde et plus de 600 000 personnes sont concernées en France, 

ce qui équivaut à 1% de la population française.  

L’insertion professionnelle des jeunes patients atteints d’épilepsie et le maintien dans 

l’emploi des personnes dont l’épilepsie évolue, avec l’existence parfois de 

comorbidités associées, sont des problématiques auxquelles sont confrontés les 

spécialistes comme le médecin du travail ou le neurologue traitant.  

En effet, le médecin du travail, d’un service de santé au travail autonome ou 

interentreprise, peut se trouver en difficulté dans certaines situations d’embauche sur 

des postes à risques spécifiques pour la personne souffrant d’épilepsie et/ou son 

environnement ainsi que le maintien dans l’emploi d’une personne souffrant d’épilepsie 

dont l’épilepsie ou le poste de travail évoluent. Le médecin du travail peut donc être 

en demande d’aide et d’un avis complémentaire pour l’accompagner dans sa prise de 

décision sur la compatibilité de l'état de santé du salarié avec son poste de travail ainsi 

que sur les aménagements ou restrictions nécessaires.  

Les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail représentent un outil d'aide et 

d'accompagnement pour le médecin du travail mais aussi pour le neurologue traitant, 

le médecin scolaire, le médecin traitant, et les acteurs de l’emploi afin d'évaluer la 

situation médicale, sociale et professionnelle des personnes souffrant d’épilepsie, les 

informer sur leurs droits, les dispositifs d'insertion et les accompagner dans leurs 

démarches. Cependant, ces consultations sont des initiatives locales pour lesquelles 

il n’existe pas, pour le moment, d’harmonisation ni de recommandations sur leur 

instauration et leur fonctionnement.  
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Notre étude porte sur la réalisation d’une cartographie des consultations 

pluridisciplinaires et/ou des consultations dispensant des avis spécialisés sur la 

thématique de l’épilepsie et du travail en France et sur la description de leur 

fonctionnement.   

Dans un but d’exhaustivité, 34 centres hospitaliers (CHU Amiens-Picardie, CHU 

d’Angers, CH d’Annecy Genevois, CHRU Besançon, CHRU de Bordeaux, CHU de 

Brest, CHU de Caen Normandie, CHU de Clermont-Ferrand, CHU Dijon Bourgogne, 

CHU de Grenoble, Hôpitaux de Paris APHP, Hôpital Hôtel-Dieu, GHU Paris 

Psychiatrie & Neurosciences Sainte Anne, Centre Hospitalier Intercommunal Créteil, 

Institut La TEPPE, CHU de Lille, CHU Limoges, CHU de Lyon, Assistance Publique 

Hôpitaux de Marseille, CHR Metz-Thionville, CHU de Montpellier, CHRU de Nancy, 

CHU de Nantes, CHU Nice, CHU Poitiers, CHU de Reims, CHU de Rennes, CHU de 

Rouen, CHU de Saint Etienne, CHU de Toulouse, CHU de Tours, CHU de La 

Martinique, CHU Pointe-A-Pitre Abymes, CHU de La Réunion) et 2 associations 

(Épilepsie France Île-de-France et EPI BRETAGNE) ont été interrogés par divers 

intermédiaires.  A partir de là, ont été identifiées 13 consultations pluridisciplinaires (12 

dans les CHU/CH et l’Institut La Teppe), une consultation pluridisciplinaire en création 

et deux dispositifs associatifs d’aide à l’emploi et 17 professionnels de santé ou du 

social intervenant (8 neurologues hospitaliers, 7 spécialistes de Pathologies 

Professionnels et 2 représentes d’association) dans ce type de dispositif ont été 

interrogés.  

La cartographie a pu mettre en évidence une disparité sur l’ensemble du territoire avec 

une concentration des consultations pluridisciplinaires dans la moitié Nord de la 

France et la Région Rhône-Alpes, avec une absence de consultations dans la moitié 

Sud de la France. Ces consultations sont des initiatives locales avec des spécificités, 
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toutefois, certaines similitudes ont être retrouvées dans leur mode de fonctionnement. 

En effet, les acteurs clés sont le spécialiste en Pathologie Professionnelle ou le 

médecin du travail d’une part et le neurologue spécialiste en épileptologie d’autre part. 

Les centres hospitaliers de Lyon, Lille, Rennes et Paris Sainte Anne ont été les 

pionnières dans la création de consultation pluridisciplinaire Épilepsie et Travail car 

elles existent depuis plus de 10 ans. La plupart des consultations pluridisciplinaires ont 

une antériorité de 1 à 5 ans et d’autres consultations sont en cours de création comme 

celle du CHU d’Angers dont le lancement, au moment de l’entretien en octobre 2022, 

était planifié pour fin 2022 - début 2023. 

Le format qui ressort le plus de notre étude est celui de la consultation en binôme avec 

un spécialiste de Pathologie Professionnelle ou médecin du travail et un neurologue 

épileptologue exerçant en service hospitalier sans réunion de concertation 

pluridisciplinaire (78%).  

A Strasbourg, nous proposons une consultation double : le patient est vu en CCPP 

avec un spécialiste de Pathologie Professionnelle pour le volet professionnel d’une 

part, et par le neurologue épileptologue au service d’épileptologie d’autre part. Une 

RCP est ensuite programmée à distance, de manière trimestrielle, avec le spécialiste 

de Pathologie Professionnelle, le neurologue épileptologue, une secrétaire 

d’épileptologie dédiée à la RCP et un assistant social. Ce format a été retenu dans 

l’optique d’un gain de temps pour les spécialistes et de permettre un financement des 

deux services, CCPP et service d’épileptologie. Le patient est ensuite quasi 

systématiquement revu ou suivi dans le service d’épileptologie ou au sein du CCPP.  

Les consultations Épilepsie et Travail ont lieu dans 57% des cas dans un service 

hospitalier de neurologie ou d’épileptologie, 29% des cas dans un centre de 

consultation de Pathologie Professionnelle et 14% des cas dans un lieu souhaité 



95 
 

“neutre”. Ces consultations pluridisciplinaires se réunissent majoritairement à une 

fréquence trimestrielle (43%) avec un nombre moyen de patients vus sur une demi-

journée de 2 à 5 (57%) sur des créneaux de 45 minutes à 1h30. Une seconde 

consultation n’est pas proposée de manière systématique (69% des cas). 

Lors des entretiens, des problématiques ont pu être soulevées, notamment le 

caractère chronophage de ces consultations par la mobilisation d’au moins deux 

spécialistes, le médecin du travail et le neurologue, sur un temps de consultation long. 

Par ailleurs, l’absence de travailleur social permettant la prise en charge et le suivi sur 

le plan social est regrettée dans certaines consultations. Le défaut de diffusion et de 

communication sur l’existence de ces avis spécialisés auprès des médecins traitants 

et du travail est régulièrement cité. L’absence de financement spécifique et le manque 

de visibilité de ces consultations associées à une prise en compte insuffisante du 

travail réalisé sont pointés par la majorité des personnes interrogées. Par ailleurs, le 

partage du secret médical par la présence d’intervenants externes est une source de 

questionnements. Enfin, la nécessité de créer un réseau permettant d’harmoniser et 

de partager les expériences a également été largement plébiscitée.  

La cartographie réalisée constitue une première étape de travail sur les axes 

d’amélioration des consultations afin de formuler des recommandations et 

d’harmoniser leur fonctionnement. Une étape ultérieure pourrait concerner la 

réalisation d’une étude qualitative des consultations pluridisciplinaires répertoriées afin 

d’évaluer le bénéfice et le service rendu aux médecins qui la sollicitent ainsi qu’aux 

patients.   
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ANNEXES 

ANNEXE A : CONTENU DU MAIL ADRESSE AUX PROFESSIONNELS DE SANTE 

 
 
 
 
 

 
 
Bonjour Dr…, 
  
Je suis interne en Médecine et Santé au Travail à Strasbourg et je me permets de 
vous contacter dans le cadre d’un projet de thèse encadré par le docteur Stéphanie 
KLEINLOGEL, praticien hospitalier au Centre de Consultation de Pathologies 
Professionnelles de Strasbourg. 
  
Ce projet de thèse a pour but, entre autres, de réaliser une cartographie des différentes 
consultations pluridisciplinaires « Épilepsie et Travail » disponibles en France et 
d’interroger les professionnels de ces consultations sur les modalités de réalisation 
(types de consultations, participants, entrée dans la filière, partenaires associés, 
financements…). 
  
Participez-vous à ce type de consultations ? A défaut, pouvez-vous me dire si 
quelqu’un de votre équipe y participe en vue d’un entretien téléphonique ou par 
visioconférence. 
  
En vous remerciant d’avance. 
  
Bien cordialement, 
  
Paola Jennings 
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ANNEXE B : QUESTIONNAIRE DE L’ENTRETIEN SEMI-STRUCTURE 

QUESTIONNAIRE Filière Épilepsie et Travail (Mis à jour le 30/06/2022) 

Date :                       Ville :                  Intervenant et fonction : 

 

1) Création de la Filière Épilepsie et Travail 
- Comment la consultation a été mise en place ? (Argument moteur, intervenants initiaux) 
- Quand a-t-elle été mise en place ? 

 

2) Fonctionnement 
- Quel est le format : RCP ou consultation ? (Ensemble ou séparément) 
- Quels sont les intervenants ? 

> Le médecin du travail exerce-t-il en service de Pathologie Professionnelle, en service de 

santé au travail, autre ? Une formation spécifique en rapport avec l’épilepsie ? 

- Quelle est la fréquence de ces rencontres ? Lieu ? Durée ? 
- Quelle est la proportion de dossiers ou de patients vus par séance ?  
- Qui présente les dossiers ? 
- Qui les prépare ? 
- Sous quelle forme se fait le compte rendu ? 
- Qu’en est-il du financement ? Existe-il un financement spécifique ? 

 

3) Entrée dans la filière 
- Quelle est la voie d’entrée des patients ? 
- Quelle est la proportion de patients ou dossiers vus par année ? Comment évolue ce 

chiffre ?  
- Avez-vous déjà réalisé une analyse de la population de la filière ? (âge, sexe, situation 

professionnelle, niveau d’étude, catégorie socio-professionnelle,) 

 

4) Devenir 
- Qui transmet les informations au patient à l’issue de la RCP ?  
- Est-ce que vous suivez les patients à l’issue de la RCP, avez-vous des informations sur 

leur devenir ?  
- Avez-vous l’impression que les consultations/RCP permettent d’accompagner les 

patients dans leur insertion professionnelle et/ou le maintien dans leur emploi ? 

 

5) Commentaires libres, impression générale de la filière 
- Quels points de la consultation/RCP pourraient être améliorés selon vous ?  
- Souhaiteriez-vous des échanges avec les autres consultations épilepsie travail ? 
- Si oui, sous quelle forme ? Réunion annuelle ? Mailing liste commune ? 
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ANNEXE C : QUESTIONNAIRE DES CONSULTATIONS DE DR PETIT (LA TEPPE) 

ET DR FELX (ANNECY) AVEC ACCORD POUR LE PARTAGE 

Questionnaire de La Teppe
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Questionnaire de la consultation d’Annecy (outil créé par EPICentre) 
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ANNEXE D : VOLUME DES PATIENTS CONSULTANT DANS LA FILIÈRE 

ÉPILEPSIE ET TRAVAIL PAR CCPP ET PAR ANNÉE DEPUIS 2001, EXTRAIT DU 

RNV3P, Dr V.  BONNETERRE (GRENOBLE)  
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RÉSUMÉ :  

L’épilepsie est une des pathologies neurologiques les plus rencontrées : elle concerne 46 
millions de personnes dans le monde et plus de 600 000 personnes en France. L'insertion 
professionnelle et le maintien dans l’emploi sont mis en difficulté par la crainte des employeurs 
vis-à-vis de l’absentéisme et des accidents du travail, la réglementation et les postes à risque 
(conduite, travail en hauteur, travail isolé). Un avis complémentaire à celui du médecin du 
travail sur la compatibilité entre l'épilepsie d'un salarié et un poste de travail donné peut être 
nécessaire : les consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail sont alors un outil d'aide. 
Cependant, elles sont des initiatives locales pour lesquelles aucune harmonisation ni 
recommandations n’existent. 

Notre travail a pour objectif principal de cartographier les consultations pluridisciplinaires et les 
structures dispensant des avis spécialisés Épilepsie et Travail disponibles en France et 
d’interroger les pratiques dans le cadre de ces consultations. 

Une étude descriptive a été réalisée de juin à octobre 2022 auprès des médecins du travail et 
des neurologues impliqués dans des consultations pluridisciplinaires Épilepsie et Travail en 
France. La récolte des données s’est faite par différents interlocuteurs afin d’être le plus 
exhaustif possible : les centres de consultation de Pathologie Professionnelle, les services de 
neurologie et d’épileptologie des centres hospitalo-universitaires, le groupe de travail de la 
Haute Autorité de Santé sur le parcours de soin des patients épileptiques et les contacts 
récoltés au cours des entretiens.  

32 professionnels des secteurs de la santé ou du social ont répondu à notre étude et 16 
structures médico-sociales, hôpitaux et associations, ont été identifiées. Les spécialistes ayant 
participé à la réalisation des entretiens étaient pour la majorité des neurologues (47%) et des 
médecins du travail (41%). Les hôpitaux de Lyon, Lille, Rennes et Paris Saint Anne sont les 
pionniers de cette filière depuis plus de 10 ans. La majorité des consultations (36%) ont une 
antériorité de 1 à 5 ans et de nouvelles consultations sont en cours de création. Le format est 
généralement celui de la consultation pluridisciplinaire avec un neurologue et un médecin du 
travail, parfois une assistante sociale, réalisées de manière trimestrielle sur une demi-journée 
au sein du service de neurologie ou d’épileptologie avec 2 à 5 patients vus sur des créneaux 
de 45 minutes à 1h30. Les neurologues (86%) et les médecins du travail des services de santé 
au travail interentreprises (79%) sont les médecins majoritairement adresseurs. Plus de la 
moitié des consultations (53%) ont des demandes en croissance. Les axes d’amélioration cités 
sont la création d’un parcours personnalisé des patients, la création d'un financement et d'un 
label dédiés, la communication autour de l’existence de ces consultations auprès de nos 
confrères. L'inégalité de leur présence sur le territoire et la création d’un réseau national afin 
d'harmoniser les pratiques et de partager les expériences sont également des enjeux 
importants. 
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