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Introduction

La mucoviscidose est la maladie héréditaire chronique la plus fréquente en Suisse avec une
prévalence de 1 sur 2500 naissances et une espérance de vie en constante augmentation ces vingt
derniéres années (1), notamment grace a la transplantation pulmonaire. Les patients atteints de
mucoviscidose représentent un quart des 15 a 20 personnes transplantées pulmonaires annuellement
au CHUV (2). L'espérance de vie actuelle, 40 a 50 ans (1), leur permet de porter un projet
professionnel a long terme avec les contraintes que la maladie impose. Les études concernant
mucoviscidose et intégration professionnelle se focalisent principalement sur I'impact du contexte
socio-économique (3), la relation avec I'employeur, 'aménagement du temps de travail (4), la relation
avec les colléegues (4) et les aspects financiers et assécurologiques (5). Les indications a la
transplantation, le suivi médical (6) et les enjeux de la transition a 'age adulte sont également I'objet
de publications (7,8). Cependant, malgré une importante médiatisation autour de la mucoviscidose et
certaines initiatives institutionnelles comme la création d’'un poste de « coach RH » dans le service de
pneumologie du CHUV, il n’existe actuellement pas d’étude suisse sur le sujet «intégration
professionnelle et mucoviscidose » et aucune internationale sur les patients transplantés pulmonaires.
Ces derniers ont une capacité pulmonaire proche de la normale et un traitement différent de celui
précédant la transplantation. Cela laisse supposer que les enjeux de l'intégration professionnelle des
personnes atteintes de mucoviscidose pourraient différer avant et aprés la transplantation. Ce travalil
cherche a explorer les potentielles difficultés d’intégration professionnelle des jeunes patients
transplantés pulmonaires atteints de mucoviscidose ainsi que le réseau socio-professionnel vaudois
mis en place a visée de soutien.

Méthode

Les objectifs de ce travail sont 'identification de facteurs facilitateurs ou d’obstacles pour l'intégration
professionnelle des patients transplantés pulmonaires atteints de mucoviscidose, d’apprécier le
réseau socio-médical mis en place dans le canton de Vaud et le réle des différents intervenants
impligués dans ce dernier. Pour ce faire, notre méthodologie a ciblé les aspects médicaux et
épidémiologiques de la mucoviscidose et de la transplantation dans un premier temps par une revue
de littérature scientifique et de littérature grise. Par la suite, une série qualitative d’entretiens (11)
semi-dirigés a été menée avec des intervenants de différents domaines: médecin pneumologue
spécialiste de la mucoviscidose, médecin responsable de la transplantation pulmonaire au CHUV,
travailleurs sociaux du centre de mucoviscidose adulte du CHUV, coach RH engagée par le service
de pneumologie du CHUV, représentante d’une association de patients atteints de la mucoviscidose,
responsable prestations de I'Al (assurance invalidité), directeur d’'un gymnase, directeur d’'une école
professionnelle et deux patients atteints de mucoviscidose transplantés pulmonaires.

Résultats

L’'analyse qualitative des entretiens a permis de mettre en évidence plusieurs piliers de I'intégration
professionnelle des patients. Premiérement, il est primordial d’avoir un réseau centré sur le patient et
coordonné par une personne, en général le médecin du centre de transplantation ou un assistant
social. Un tel réseau est en effet complexe, impliquant un grand nombre d’intervenants autour du
patient et de ses proches.

La transition a I'dge adulte est un moment charniére dans le développement professionnel. Le niveau
de formation, I'dge du patient et son intégration professionnelle avant la transplantation jouent un réle
majeur dans cette derniére post-transplantation. D’'une part, les patients sont généralement en
incapacité de travail a 100% déja quelques années avant la greffe, nécessitant une reprise
professionnelle progressive. D’autre part, I'Al ne soutient que des reconversions a un niveau de

dipldbme et de salaire équivalents. Enfin, les structures de formation sont prétes & procéder & des



aménagements d’horaires ou a octroyer des délais supplémentaires durant la formation que certains
patients refusent néanmaoins.

Outre le réseau et la formation, la maniére avec lequel le patient aborde sa maladie ainsi que la
réaction de son entourage doivent étre pris en compte. La généralisation est difficile mais il ressort
des entretiens que des proches de plus en plus protecteurs seraient un frein a un développement
professionnel.

A un niveau médical, il est évident que lintégration professionnelle des patients atteints de
mucoviscidose et transplantés dépend également des éventuelles détériorations pulmonaires apres la
greffe, des rejets et des recommandations médicales concernant les risques professionnels (contact
avec certaines particules inhalées et microorganismes, contraintes physiques importantes, etc.). Les
petites et moyennes entreprises semblent avoir plus de peine a proposer des aménagements
d’horaires. Etre & son compte peut étre une alternative mais non sans risque financier en cas
d’'incapacité de travail momentanée.

Enfin, les points les plus controversés sont les enjeux financiers et assécurologiques liés a la
mucoviscidose ainsi que les informations dont devrait ou pas disposer 'employeur sur I'état de santé
de son employé. Le systeme de I'Al et des assurances sociales est complexe et peut se révéler étre
un soutien dans certaines situations tout en étant également décrié. Le deuxieme point litigieux est la
communication entre les structures de formation ou I'Al et les futurs employeurs, décrite comme
bénéfique par les intervenants professionnels interrogés. Celle-ci est toutefois critiquée par les
patients. lls considérent leurs traitements compatibles avec la vie professionnelle, craignent la
stigmatisation et souhaitent préserver leur intimité.

Discussion

Ce travail met principalement en avant l'importance d'un réseau socio-professionnel solide et
coordonné, le niveau de formation avant la transplantation et la complexité du systéme des
assurances sociales.

Lors des entretiens, de nombreux intervenants se sont rejoint sur I'importance de la transition a 'age
adulte, un théme récurrent dans la littérature (7,8). De plus, contrairement a l'avis de la majorité des
professionnels et a celui exprimé dans la littérature (4,5), les patients ne souhaitent pas informer leur
employeur de leur maladie.

Malgré la volonté affichée d’intégrer de plus en plus d’acteurs de la sphére professionnelle et
formative au réseau des patients, il est important de respecter la volonté de certains qui souhaitent
garder leur maladie privée.
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Introduction
La mucoviscidose touche une naissance sur
2500 en Suisse (1). Grace a la transplantation
pulmonaire et aux différents progrés dans les
traitements, I'espérance de vie actuelle des
patients est de 40 a 50 ans (1) contre 28 ans
en 1990 (2). De ce fait, apparait la question
d’'un projet professionnel a long terme, avec
les contraintes que la maladie impose. Malgré
une médiatisation importante autour de cette
maladie et certaines initiatives institutionnelles,
il n’existe actuellement pas d’étude sur le sujet
« intégration professionnelle et
mucoviscidose » en Suisse. Ce travail cherche
donc a explorer les éventuelles difficultés
d’intégration  professionnelle des jeunes
patients transplantés pulmonaires atteints de
le

mucoviscidose ainsi que réseau socio-
@;sionnel mis en place dans le cantonJ
Le saviez-vous ? 6'6

e La mucoviscidose est la maladie
héréditaire la plus fréquente en Suisse.

e Les traitements pré-greffe (physiothérapie,
aérosols) peuvent prendre jusqu’a 4 heures
dans la journée d’'un patient.

/ Objectifs \

Les objectifs de ce travail sont I'identification de

facteurs facilitateurs ou d'obstacles pour
lintégration  professionnelle des patients
transplantés pulmonaires atteints de

mucoviscidose, d’apprécier le réseau socio-
médical mis en place dans le canton de Vaud et
tréle des différents intervenants impliqués. J

Coordination:

e réseau centré surle
patient

e réseau complexe,
impliquant beaucoup
d’intervenants et

nécessitant d’étre

coordonné %8/&

Médicaux:

e état de santé post-greffe
(rejet, détérioration
pulmonaire)

e recommandations médicales

concernant la profession

(limitations fonctionnelles,

risque infectieux)

Soutien a la formation:
e soutien des assurances
sociales
aménagement des
horaires et délais @
supplémentaires
accordés par les écoles
et/ou employeurs

Méthode
Littérature scientifique
Littérature grise
11 entretiens semi-structurés en duo
d’étudiants
Analyse qualitative des résultats
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/ Discussion \

Le réseau mis en place autour du patient est
complexe et il est souvent difficile pour ce
dernier d'y étre totalement impliqué. En
effet, le manque de communication entre
les différents intervenants et le manque de
coordination sont une barriére a une prise
en charge idéale.

Des aménagements d’horaires et des
adaptations peuvent étre mis en place par
les écoles ou les employeurs lorsque ceux-
ci connaissent les enjeux de la maladie.
Cela nécessite que des informations claires
leur soit fournies par les partenaires du
réseau afin que le patient se sente légitimé
dans sa maladie et accepte d’en parler sans

@ntir stigmatisé. J
|
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Suggestions =

e création d'une plateforme de partage
d’informations entre les intervenants du réseau
socio-médico-professionnel

Situation pré-greffe

e niveau de formation

e age au moment de la
greffe

e intégration
professionnelle

e situation familiale

Personnels
motivation personnelle
représentation

familiale de la maladie e meilleure implication du corps médical
soutien de I'entourage concernant lintégration professionnelle des
transition & I'age patients

e fournir des informations claires aux patients
concernant les assurances sociales et leurs
droits

adulte

)
e

Conclusion

Les patients atteints de mucoviscidose ont plus de difficultés dans
leur parcours professionnel que leurs paires non- atteints. La
mucoviscidose est une maladie chronique contraignante, d’ou la
difficulté de concilier vie professionnelle et vie sociale. A cela
s’ajoutent les difficultés administratives et financieres qui restreignent
le panel de choix professionnels des patients et peuvent constituer
une barriere a leur épanouissement.
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