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MICI et monde du travail : un enjeu fort

Etant donné I’age des personnes atteintes, les problématiques liées au monde du travail sont particulierement
prégnantes pour les patients MICI

En effet, nombre de questions se posent concernant l'intégration des patients atteints de MICI dans le monde de travail et |la
maniere dont les difficultés inhérentes a la pathologie mais aussi liées a la perception de ces pathologies peuvent étre surmontées.

Dans ce contexte, 'AFA * a souhaité mettre en place une Enquéte nationale aupres de différentes populations—
Patients, Employeurs, Médecins du travail — avec comme objectif :

— De faire un état des lieux du vécu et des expériences des patients MICI du monde du travail

—> Suite a ce constat, aider a identifier des axes prioritaires a mettre en place, afin de développer des outils
d’aide a l'insertion des patients dans le monde du travail

* Avec le soutien de Takeda France
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Le dispositif global de I'enqueéte

Une phase
d’approfondissement :

Une phase de préparation :

. e Une phase de recueil principal :
Des entretiens qualitatifs, en P P P

SILGHIGIENTAES e C e Deux réunions de groupe avec
répondants atteints de MICI dont group

) des RH et des médecins du
e 1 126 actuellement actifs )
(profils divers) travail

profondeur, avec 12 patients
atteints de MICI

Phase réalisée du 5 Octobre au Phase réalisée les 15 et 16 Juin 2016 [Paris]
24 novembre 2015 [différentes régions]

Enquéte réalisée

* En questionnaire auto-administré
en ligne, via un recrutement des
patients sur le site de I’AFA, entre
le 8 mars et le 6 avril 2016

* aupres de patients atteints d’'une
MICI (Maladie de Crohn, RCH, ou
MICl indéterminée), agés de 18 ans
ou plus

* Et étant actuellement en activité
ou ayant déja travaillé par le passé
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(QUI SONT LES PATIENTS INCLUS DANS L'ENQUETE ?
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Les caractéristiques des répondants 1

Quanti patients

Sexe Age Répartition géographique
76%
Femmes m 18-29 N-E
23% IDF
40-49 20%
= 50-59

Une prédominance de femmes

(correspondant en partie a "0t ~
I'épidémiologie pour la maladie Age moyen .
de Crohn) 38,4 ans

Un dge moyen proche de la moyenne
nationale de la population active qui est de
40 ans

Une répartition géographique sur tout le
territoire métropolitain, représentative de la
répartition en population nationale

60 % des répondants sont
membres de |'AFA
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Les caractéristiques des répondants concernant leur pathologie Ll

Quanti patients

Pathologie concernée Ancienneté de la MICI Séveérité de la MICI [auto déclarée]

Moins d'un an o
= Légere

=] al0ans = Modéree

m Sévere

= Plus de 10 ans = Ne sait pas

Recours a la chirurgie pour 34 %
& 5 % des patients ont une stomie

Une prédominance de la maladie de Plus de la moitié de I'échantillon a une Profils variés en termes de sévérité de la
Crohn, correspondant a I'épidémiologie longue expérience avec la maladie pathologie
de la maladie
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| E PARADOXE DES MICI| DANS LE MONDE DU TRAVAIL
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Une recherche de stabilité dans I'emploi m

Quanti patients

82%

74% Population générale
(o]

Plus de 8 répondants sur 10
sont en CDI et largement plus
d’un tiers travaille dans le
secteur public

36%
29% 26%
Un nombre significativement 19%
supérieur de patients MICI
travaillant a temps partiel
CDI Secteur public Temps partiel
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Le Paradoxe Une satisfaction avec la situation professionnelle il

pour 3 répondqnis sur 4 Quanti patients

des MICI

Satisfaction vis-a-vis de leur situation professionnelle

ST Satisfait

&’

Tres satisfait [ 15%

Plutot satisfait 61%
~ ST Pas satisfait
Plutot pas satisfait 19% Pour 80 % des insatisfaits
@ vy limpact de la MIC] est
Pas du tout satisfait W 5% fort dans leur niveau

d'insatisfaction

Un niveau de satisfaction comparable a celui qui peut étre observé en

population générale active.

Globalement, diriez-vous que vous étes satisfait ou pas satisfait de votre situation professionnelle actuelle? Base : actifs (n=1126)
Quel est selon vous I'impact de la MICI sur la satisfaction que vous éprouvez par rapport a votre situation professionnelle? Base : pas satisfait de sa situation professionnelle (n=270)

s
healthcar=




Le Paradoxe Derriere la satisfaction, une réalité plus complexe il

des MICI

Au niveau du choix du métier

Quanti patients

Impact de la MICI sur le choix du métier exercé

Oui, j'ai d0 renoncer au métier que je souhaitais exercer M 15% ST Impact
Oui, j'ai choisi mon métier en fonction de ma maladie N 8% @
En partie, j'ai d0 adapter mon métier @ ma maladie 16%
Non, ma maladie n'a pas impacté mon choix I 20%

professionnel —

Non concerne, ma MICI s'est déclarée plus tard 41%

Votre MICI a-t-elle impacté le choix du métier que vous souhaitiez exercer? Base : tous (n=1410)
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Un impact pour
4 patients sur 10
en termes de choix et
d’orientation de carriere

Si 'on considere la base

des personnes pour
lesquelles la MICI s’est
déclarée avant le choix
professionnel,
le pourcentage monte a

66 7%

e
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Le Paradoxe Derriere la satisfaction, une réalité plus complexe il

Avu niveau du changement d’orientation professionnelle Quani atierts

des MICI

Changement d’orientation professionnelle

Un impact pour
o,
Ovi Oui, Non termes d’orientation de

en partie carriere
ST Impact

©

« J’aurais vraiment aimé passer du cété de la
production, en direct, sur le terrain, plutét que
d’étre derriére un écran, mais avec cette
maladie, ce n’est juste pas possible...... »

Au cours de votre parcours professionnel, avez-vous dii changer d’orientation professionnelle a cause de votre MICI? Base : tous (n=1410)
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Le Paradoxe Derriere la satisfaction, une réalité plus complexe il

des MICI Au niveau des difficultés professionnelles rencontrées dues a la MICI Quantipatients

Difficultés professionnelles dues a la MICI

Ma MICI a constitué un frein a mon évolution professionnelle _ 45%

Ma MICI m'a empéché de réaliser certaines missions imposées par mon _ 43%
oste ? .
- L'impact des MICI

se situe a tous les

Pendant la recherche d’emploi, a cause de la limitation des postes _ 259% .
0 niveaux

adaptés a ma MICI

Ma MICI a constitué un frein @ mon embauche - 15%
J'ai été licencié a cause de ma MICI - 11%

On m’a changé de poste a cause de ma MICI - 10%

Au cours de votre parcours professionnel, avez-vous fait face a des difficultés professionnelles dues a votre MICI? Base : tous (n=1410)
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Le Paradoxe , crpe ,
Pour resumer les difficultes : Q_“

Pour 4 répondants sur 5, la MICI a eu un impact sur la vie professionnelle,
a un moment donné de leur parcours

Sur le choix initial de la carriére Sur le parcours professionnel Sur le poste, au quotidien

45 %
Pour lesquels la MICI a constitué un frein a 50 %
39 Y% dont: I'evolution professionnelle Vivent mal la MICI dans leur
15 % ont d0 renoncer au environnement de travail
métier qu'ils souhaitaient 39 %
_exercer Qui ont d0 complétement ou partiellement
24 % ont dU choisir leur metier en e . e
fonction de la maladie, ou I'adapter changer d’'orientation de carriere
43 %
15 % o, o indiquent que la MICl les a
Pour lesquels la MICI a constitue un frein a empéchés de réaliser des
embauche missions imposées par leur
poste de travail
1%

Qui ont été licenciés en raison de la MICI
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L'impact des MICI se traduit aussi par la difficulté d’acces a un poste ||

en adéquation avec le diplome obtenu Quant pationts

Patients MICI Population générale

Diplome supérieur

41 % Diplémzess%aérieur

L'acces a un poste a hauteur de ses diplomes reste un enjeu majeur :

39 % des patients MICI diplomés du supérieur obtiennent un statut de CSP +

Versus 64 % en population générale

Base totale
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1l Au quotidien dans le monde du travail, la fatigue est

clairement le symptome le plus impactant

Une seule réponse

Symptéme le plus génant au travail

La fatigue NN 417
Les diarrhées NN 257

Les accidents d’incontinence, I 5%
les impériosités fécales

Les douleurs I 10%
L'anxiété, la dépression W 3%

Non réponse [ 3%

Parmi les symptdmes ci-dessous, quel-est celui qui vous géne le plus dans votre vie professionnelle? Base : actifs (n=1126)
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Plus que la diarrhée, la fatigue a un impact
sur la qualité du travail, la survenue
d’erreurs, la rapidité d’'exécution.

Elle peut éire également facteur de
culpabilité envers les collegues &
supérieurs.

Seul I'étalement des taches peut permettre
de contrer son impact : ce qui signifie
davantage de temps passé au travail,
travailler les soirs et les weekends - au

détriment de la vie privée.

« Je donne la totalité de I’énergie au boulot, le soir, les
batteries sont vides, je ne peux plus rien faire...... »

Vaincre la maladie de thnL - M l
et la recto-colite hémorragique - healthcare=



Les diarrhées et les accidents d’incontinence fécale sont également un sujet fort de e
préoccupation, sur le lieu de fravail mais aussi dans les transports

Quali patients

Les besoins induits par la MICI (selles fréquentes, besoins parfois impérieux, selles pouvant étre acides et

odorantes...) requiérent la mise en place de véritables stratégies au quotidien pour étre compatible avec une
certaine normalité.

Le besoin :
> Avoir des toilettes a proximité

La plupart des repondants sont ainsi dans une ~ Libres et accessibles
stratégie d’'évitement par rapport & des ~ Discretes, facile a afteindre
environnements inconnus pouvant les mettre

dans une situation de stress, voire d'échec. Les stratégies:

Pour le fransport, privilégier la voiture

Si fransport en commun, identifier les toilettes au préalable

Essayer de choisir I'emplacement du bureau proche des toilettes
Changer de toilettes (si nécessaire sur plusieurs étages) pour ne pas
attirer I'attention

Choisir les toilettes qui ont une moindre fréquentation

Se frouver des prétextes pour circuler

Lors des réunions, se positionner proche de la porte...

La planification, la gestion, la prévision, font
partie du quotidien.

N RN N N A N N2

« J'ai la hantise de I'accident. J'ai choisimon emplacement de travail
en fonction de celui des toilettes pour que mes collegues le remarquent
le moins possible. J'y vais 15 fois par jour. »
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DIRE OU NE PAS DIRE 7
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La plupart des patients évoquent la maladie dans le contexte du travail, mais ||

ciblent les personnes avec lesquelles ils partagent cette information —

Entourage professionnel mis au courant de la MICI

Mes collegues les plus proches n-13s1 85%
» Le médecin du fravail =128 84%
Mon supérieur hiérarchique direct n=1329 74%

Les responsables de mon unité/service/entité  n=1132 57%

Les responsables des ressources humaines de

. n=1163 46%
mon entreprise

.. dans pratiquement la Mes collégues moins proches  n=1231 26%
moitié des cas pour
justifier des arréts de
travail nombreux ou

prolongés

Le délégué du personnel  n=9938 19%

Le délégué syndical n=976 18%

Le représentant du CHSCT  n=991 17%

Je parle librement de ma maladie a tout mon

. = 39%
entourage professionnel  "71315

Pensant a I'ensemble de votre parcours professionnel, quelles personnes de votre entourage professionnel avez-vous informées de votre MICI ? Base : concernés

]
n%
|
®
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A I'annonce de la MICI, les réactions de la hiérarchie et des il

collegues sont majoritairement positives Quanti patients

La hiérarchie Les collegues

lls m’ont assuré de leur soutien NN /6% IIs I'ont accepté et ont vite oublié que j’étais
. . . malade
lIs se sont montrés inquiets NG >S%

lls m’ont proposé des aménagements de postes M 16% =TT TSI TTTTTITTTTTT T TTTTTTTTTTTTTTTTC

e e ‘s 4 9
Jai été 'objet de harcélement [ 8% Leur regard sur moi a changé - 17% o
ST réactions
Jai été mis au placard 6% . négatives
P o ST réactions ) _ \ ) B -
Ils m’ont licencié en invoquant un motif autre que la négatives lls se sont montrés malveillants a mon égard g

maladie

Ils m’ont licencié précisant que j’étais incapable
precisent aue) Pable B 39 18% : . _— .
d’assumer mes missions Ils ont pris leurs distances par rapport a moi 3%

Ils m’ont changé de poste invoquant un motif autre que la IE
MICI

0

Ils m’ont changé de poste invoquant le motif de lamicl W 3% Autre - 9%

—
~
X

Non réponse
Non réponse B 2%

Comment votre hiérarchie a-t-elle réagi a la suite de I'annonce de votre MICI? Base : a parlé de la MICI a sa hiérarchie (n=1060)
Comment vos collégues ont-ils réagi a I'annonce de votre MICI? Base : a parlé de la MICI a ses collegues (n=1154)

Jeudi 12 janvier 2017 | Conférence de presse de I'enquéte MICI & Travail afak |1/oa

et Ia recto-colite hémorragique healthcasre=




Un quart de ceux qui en ont parlé a leur entourage professionnel I'ont regretté

Regret d’avoir parlé de sa MICI a son entourage professionnel

Quanti patients

Actifs : 22%
| J

Inactifs : 37%
| J

| chémeurs :46% |

m Oui

® Non

Avez-vous déja regretté d’avoir parlé de votre MICI a votre entourage professionnel ? Base : a parlé de la MICI a son entourage professionnel (n=1245)
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Quali patients

« ... jeluiaidit:t'en parles pas
mais j'ai un probleme de

maladie grave mais ¢a va (...)
En fait, elle en a parlé a la RH et
le lendemain, j'ai été virée...»




TYPOLOGIE DES REPONDANTS
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Typologie des patients MICI - Note méthodologique m

Quanti patients

o Objectif de cette méthodologie : construire une typologie des patients MICI fondée
sur leur perception de la maladie, son impact sur leur vie professionnelle, ainsi que
sur des criteres objectifs qui caractérisent ces patients.

o Méthode : analyse stafistigue des correspondances multiples et classification
hiérarchique

Concretement, cette analyse consiste a scinder la population totale des patients
atteints de MICI en groupes de patients ayant des caractéristiques :

« Les plus homogenes possible a I'intérieur de chague groupe
« Les plus différentiantes possible entre les différents groupes

s
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Typologie de patients MICI dans le monde du travail 1

Quanti patients

MICI sévere ayant complétement
bouleversé la vie professionnelle des
patients.

Inactifs pour la majorité, non diplémés

Les exclus

£

(4
N
Les fragilisés

Seniors comme jeunes, avec une
situation professionnelle moins
stable voire précaire.

CSP intermédiaire ou inférieure.
MICI sévere ayant un impact surla
vie professionnelle des patients
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Jeunes actifsen CDI, CSP +
MICI légere, récente, et sans
impact sur la vie professionnelle

(]
S

Les battants

Seniors avec un emploi
stable, CSP +
MICI ancienne et sévere
mais tout & fait maitrisée par
les patients, et sans impact
sur la vie professionnelle

Les positifs

Jeunes actifs, parcours @
moyennement stable. \

MICI modérée mais bien gérée
malgré des difficultés rencontrées

af ak LE
Vaincre la maladie de Crohn DGR &t ey O SO

et la recto-colite hémorragique



1 6% - Jeunes actifs, diplomés, de CSP+ et aux conditions d'empiloi stables : CDI, temps complet
, , - Vision optimiste de |'avenir et satisfaction vis-a-vis de leur vie professionnelle et personnelle
Les epargnes : - MICI, souvent de type RCH, relativement récente, percue comme légére et avec peu de symptémes.

-:I : - N’ont majoritairement pas eu recours a la chirurgie
La MICI n’'a pas eu d’'impact sur leur vie professionnelle
: = Ce sont des patients chanceux puisqu'ils ont été épargnés par leur maladie...

1 8% - Seniors, avec un emploi stable (en CDI, temps complet) et de CSP supérieure
: - Vision optimiste de I'avenir et satisfaction vis-a-vis de leur vie professionnelle et personnelle
Les battants : - Maladie (Crohn, le plus souvent) plus « ancienne », percue comme séveére, avec plus de symptdmes et recours & la chirurgie
- La MICI n’a pas eu d'impact sur leur vie professionnelle
I : > lIs ont su faire face a leur maladie et ont réussi a parfaitement la maitriser

- Jeunes actifs, Non stables en entreprise mais étant en CDI et travaillant & temps complet

24% : - Vision optimiste de I'avenir et satisfaction vis-a-vis de leur vie professionnelle et personnelle ]
. ore : - MICI (RCH, le plus souvent) relativement récente, percue comme modérée et avec un nombre non négligeable symptdmes et des poussées
\ Les positifs . assezfréquentes. :

N'ont majon’rowemen’r pas eu recours a la chirurgie

-:l —) lls ont su gérer leur MICI pour qu’elle les impacte le moins possible

- Jeunes comme seniors, dans une situation professionnelle plus précaire (pas d’'études supérieures, indépendants ou CDI mais a temps :
:  partiel, CSP intermédiaire ou inférieure).
: - Vision pessimiste de I'avenir et insatisfaction vis-a-vis de leur vie professionnelle et personnelle

o 22%

k Les fragilisés - Ont rencontrés quelques difficultés dues & la MICI au cours de leur vie professionnelle. Lo maladie a notamment impacté le métier :

:  choisi ou ainitié un changement d’orientation professionnelle :
- : - MICI percue comme étant sévére, avec de nombreux symptémes et des poussées en continu

: = lIs sont nombreux a avoir regretté le fait d’avoir parlé de leur MICI a leur entourage professionnel

- Inactifs pour la plupart, principalement a cause de la MICI

@
"\ 20% - Sont évidemment insatisfaits de leur vie personnelle

- Déclarent que leur MICI leur a fait subir des difficultés durant leur vie professionnelle et a eu un impact sur le choix de leur métier ainsi
Les exclus que sur leur éventuel changement d’'orientation professionnelle.

MICI (Crohn, le plus souvent) percue comme étant sévere, ayant plus de symptdmes et avec un ou plusieurs recours a la chirurgie
-:l - lIs ont clairement subi leur MICI qui les a mis dans une situation précaire : pas d'études supérieures, inactifs, CSP intermédiaire
ou inférieure




QUELLES AMELIORATIONS ?
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L’'attente prioritaire des patients : 1
Davantage de souplesse et d’aménagements Quantpatens

Axes prioritaires a mettre en place pour améliorer le vécu de la MICl au travail

Faire bénéficier les salariés atteints de MICI d'aménagements de poste s'ils en ressentent le besoin I 65%
Donner aux salariés plus de souplesse dans la gestion de leur temps de travail I 4%
Mettre en place des campagnes pour sensibiliser toutes les parties prenantes de I'entreprise I 4 | 7%
Permettre aux malades des MICI de bénéficier plus facilement du mi-temps thérapeutique I 60%

Permetire aux malades de réaliser des examens médicaux ou des fraitements sur le temps de travail ~ TEEE———— 607
Permettre aux malades de MICI d'utiliser plus souvent le teletravail 58%
Metire en place des toilettes plus nombreuses et plus facilement accessibles au sein de I'entreprise I 197

simplifier la facon dont les arréts de fravail sont gérés ~ IIIIINIEE 447

Assurer un soutien lors de la reprise du travail aprés une longue absence ou dans une prise de poste I 43%
Prendre en compte les restrictions alimentaires des patients (micro-ondes..) I 327
Mettre en place dans les entreprises des toilettes privatives réservées aux malades de MICI I 277%
Prendre en compte les restrictions alimentaires des patients (adaptation des repas) I /7%

Autre m

Quels-sont, pour vous, les axes prioritaires a mettre en place pour améliorer le vécu de la maladie dans le contexte professionnel? Base : tous (n=1410)
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LE POINT DE VUE DES MEDECINS DE TRAVAIL ET DES RH
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e N

MICI - Des pathologies peu connues par les RH et Médecins du Travail ?m.n
A

Quali RH/médecins

En I'absence de connaissance approfondie, le

En dépit des critéres de recrutement
(avoir des patients MICI),

ces pathologies sont peu voire pas

patient MICI tend a étre vu avec empathie mais
aussi avec une certaine réticence voire suspicion

connues des RH, Une attitude ambivalente qui se cristallise autour de la
et méme les médecins font état demande de teletravail
d’une connaissance approximative

D’autant que :

> Une pathologie que les répondants « la question du trajet domicile / travail n'est pas sous la
déclqreni peu rencontrer responsabi"ié dU médeCin de frCIVCIil

- Une pathologie qui n’est pas identifiée via  toutes les entreprises ou conventions collectives ne prévoient
des demandes classiques d’aménagements pas cette possibilite

physiques des postes de travail (ergonomie,

luminaires...) + lafatigue tend a étre vue comme un trait commun a toutes

les pathologies chroniques, et ne justifiant donc pas
spécialement une demande de télétravail

ORI 2 H N S e S P R G - le contexte global de travail est jugé de plus en plus tendu,

ai eu mais je n’ai pas eu de demande , q 0
d’aménagement de poste particulier. » avec une toléerance moindre envers les moins performants
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Des axes d'amelioration proposes par les RH et MT ?.
@

Apres discussion et
présentation partielle des
résultats patients

Des axes d’amélioration
proches de ceux évoqués
par les patients

Jeudi 12 janvier 2017 | Conférence de presse de I'enquéte MICI & Travail H/CDE

Quali RH/médecins

Faciliter le télétravail - également pour d’autres pathologies -
en obligeant les entreprises a étudier la question

Prévoir des journées ou demi journées libérables pour des

consultations en milieuv hospitaliers
Particulierement important dans des entreprises ou il n'y a pas de RTT et ou la
convention collective est défavorable

Acceptation d’une souplesse d’horaire éventuellement avec
obligation de récupération

Le financement des absences par des organismes dédiés,
ou par la mutualisation / le don de journées

healthcare=
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et Ia recto-colite hémorragique healthcasre=




Points cleé

> La vie professionnelle est pour la majorité importante et source de satisfaction

> CDI et secteur public sont surreprésentés. Cette recherche de stabilité est un marqueur et
contribue a la satisfaction

> Le prix a payer pour afteindre stabilité et satisfaction est souvent important avec un
« arrangement » avec le monde de travail...
> qui tend a se réaliser au détriment des ambitions de carriere, avec une grande partie des
répondants qui se situent a un niveau de poste inférieur a ce qu'ils pourraient prétendre
> mais aussi au détriment de la vie privée, avec une grande difficulté a concilier vie privée et
vie professionnelle

> Pratiquement la moitié des répondants — 44 % dans notre échantillon - sont dans une position plus
précaire et difficile concernant le monde du travail. Ce sont majoritairement des personnes qui
cumulent une MICI plus sévere, et un niveau social moins favorable, ou une absence de diplome

> Un besoin exprimé de maniére trés importante portant sur une plus grande flexibilité et
aménagement des postes (télétravail, horaires adaptés...)
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