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LETTRE OUVERTE A  MADAME LA MINISTRE ONKELINX, MINISTRE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE PUBLIQUE ET MADAME LA MINISTRE DE CONINCK, MINISTRE DE L’EMPLOI
Concerne : Journée Nationale dédiée aux Maladies Inflammatoires Chroniques de l’Intestin (MICI) -- Comment favoriser l’accès et le maintien à l’emploi des personnes atteintes de MICI ? Comment assurer un avenir professionnel à de jeunes adultes qui ont aujourd’hui la possibilité grâce aux nouveaux traitements de concilier vie professionnelle et maladie chronique ?

Bruxelles, le 19 octobre 2012

Mesdames les Ministres Onkelinx et De Coninck,

Le lundi 22 octobre, sera la 2ème édition belge de la Journée Nationale dédiée aux maladies inflammatoires chroniques de l’intestin (MICI) dont la maladie de Crohn et la Colite Ulcéreuse font partie. Les objectifs et les enjeux de cette journée nationale sont de mieux faire connaître ces maladies auprès du grand public et de diminuer ainsi les retentissements sociaux et professionnels profonds que connaissent les Belges qui en souffrent. Ils sont 30.000 en Belgique
, dont environ la moitié  souffre de la maladie de Crohn et l’autre moitié de colite ulcéreuse. Les premiers symptômes de ces maladies apparaissent généralement entre 15 et 30 ans. L’annonce d’une maladie chronique chez ces jeunes tombe comme un couperet : qui pense tomber malade lorsqu’on est un jeune adulte, au début ou pendant sa carrière professionnelle ? 

Cette 2ème journée nationale sera précisément consacrée aux enjeux professionnels lourds posés par la maladie et fera appel à l’ensemble de la population. Chacun pourra braver sa pudeur pour poster anonymement une photo de son ventre et la poster sur le site http://www.ventre-a-l-air.be. La Journée nationale 2012 souhaite générer une mobilisation sans précédent sur ce thème, afin que les jeunes adultes atteints de MICI ne viennent plus travailler ou passer un entretien d’embauche avec la peur au ventre ! 

A l’instar du ruban rose que vous connaissez bien, le ruban mauve a été lancé l’année dernière par nos 3 associations de patients - Association Crohn-RCUH asbl (www.mici.be), Crohn en Colitis Ulceraosa Vereniging vzw (www.ccv-vzw.be) et Darmwereld vzw  (www.darmwereld.be) -  afin de parvenir à une vraie reconnaissance pour des maladies dont il n’est pas évident de parler à cause des symptômes (diarrhée qui peut se manifester jusqu’à 20 fois par jour quand la maladie n’est pas sous contrôle, fatigue, douleurs abdominales, fièvre, nausée,…). Le samedi 20 octobre, nous serons à Namur et le 22 octobre à Leuven pour sensibiliser la population et les inviter à participer à la création d’une mosaïque rassemblant tous les ventre ainsi pris en photo.  

Les MICI, des maladies qui ne se guérissent pas mais que l’on peut contrôler de mieux en mieux et ainsi éviter de lourdes complications.

Les MICI évoluent par poussées tout au long de la vie. Outre les crampes abdominales, la fatigue, la perte de poids et la fièvre, les diarrhées fréquentes (jusqu’à 20 fois par jour en période de crise) et les saignements sont des symptômes qui mettent à mal l’intimité des personnes atteintes de MICI. Beaucoup de gêne et de détresse sociale entourent souvent ces maladies de l’intestin. 

L’arrivée récente des biothérapies a changé radicalement la prise en charge de ces maladies pour les personnes souffrant d’une forme modérée à sévère. Aujourd’hui on peut aller plus loin que simplement soulager les symptômes.  Non seulement ces nouveaux traitements  permettent de contrôler les crises mais en plus ils évitent sur le long terme qu’elles ne se répètent trop souvent: l’inflammation peut être réduite, les complications  et les hospitalisations diminuées. 

Le Professeur Edouard Louis, gastro-entérologue, CHU Liège, précise : « Il n’est pas encore possible aujourd'hui  de guérir la maladie de Crohn ou la colite ulcéreuse. Les avancées scientifiques importantes de même qu’une collaboration étroite entre le patient et le médecin traitant permettent aujourd’hui de maintenir la maladie sous contrôle, d’éviter les complications lourdes et sévères (sténoses, fistules, …) et de réduire les hospitalisations.  Aujourd’hui une maladie inflammatoire chronique intestinale est compatible avec une existence normale (alimentation, scolarité, activité physique, vie sexuelle et familiale, choix du métier et exercice de ce métier, loisirs,…) lorsque la maladie est sous contrôle. Les personnes qui ont les capacités physiques  de pouvoir travailler doivent être soutenues afin qu’elles puissent concilier au quotidien leur vie professionnelle et  leur maladie. »

7 patients belges sur 10 voient carrière et salaires détériorés

La société et le monde du travail  ne se sont  pas encore naturellement alignés sur l’évolution scientifique et les malades craignent toujours une stigmatisation autour des symptômes  de ces maladies qui touchent l’intimité. Ainsi le patron et les collègues sont souvent soigneusement tenus dans l’ignorance du problème par les malades eux-mêmes. Même sous contrôle, les MICI peuvent toujours être caractérisées par des alternances de poussée et de rémission. Dans de nombreuses situations professionnelles dont l’entretien d’embauche, le stress est naturellement présent ce qui peut favoriser le déclenchement d’une poussée. Comment interrompre un entretien d’embauche pour demander où sont les toilettes ? Exposer sa maladie reste quelque chose de difficile mais lorsque les symptômes touchent la sphère intime, le fossé semble infranchissable.  L’ignorance et l’incompréhension  restent ainsi un frein majeur à l’insertion et à l’activité professionnelles.
Un tiers des patients de l’étude Impact² souffrent de reproches injustifiés sur leur lieu de travail : la fatigue générée par la lutte quotidienne contre ses propres défenses immunitaires est souvent mal interprétée en raison d’une méconnaissance de ces maladies. La fatigue et les arrêts de travail peuvent laisser suggérer un manque non justifié de motivation.

Aujourd’hui le constat est sans appel pour ces jeunes adultes atteints de MICI : même si une  maladie inflammatoire chronique intestinale est compatible avec une carrière professionnelle lorsque la maladie est sous contrôle, l’accès à l’emploi et la poursuite d’une carrière restent problématiques ! Accéder et poursuivre une vie active reste un enjeu pour ces jeunes adultes à l’orée de leur carrière professionnelle.
Nous sollicitons aujourd’hui votre aide et celui de votre Ministère afin d’éliminer les obstacles au travail et la sauvegarde des emplois des personnes atteintes de MICI. Pour cela, nous vous adressons ce jour 3 demandes concrètes – développées dans l’annexe 1 ci-jointe :

1. Favoriser une meilleure information dans le monde du travail

2. Faciliter la réorganisation du travail adaptée aux symptômes de la maladie

3. Etablir une différence contractuelle entre les arrêts de travail et les véritables absences pour maladie en raison d'une rechute

Nous  vous remercions d’ores et déjà pour l’attention que vous voulez bien consacrer à notre démarche aujourd’hui. Ces demandes concrètes sont formulées sur base de l’expérience quotidienne des personnes atteintes par ces maladies et les gastro-entérologues qui les accompagnent. Puissent-elles être suivies de mesures tout aussi concrètes !

Enfin, nous concluons cette lettre par une pensée qui s’adresse aux autres personnes atteintes, en Belgique, de maladies méconnues du système immunitaire (il s’agit de plus de 500.000 personnes). Les Belges atteints de polyarthrite rhumatoïde, de spondylarthrite ankylosante ou encore de psoriasis doivent faire face aux mêmes problématiques quotidiennes. Une première avancée pour les MICI devrait pouvoir inspirer les décisionnaires à considérer l’ensemble de ces maladies inflammatoires à médiation immunitaire, des maladies chroniques  - où l’immunité naturelle du corps se retourne contre lui-même - à sortir de l’anonymat. 

Nous vous prions de recevoir, Mesdames les Ministres, nos plus sincères salutations.
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Daniel De Bast 



Danielle Staes 


Tom Goossens

(Association Crohn-RCUH)

(CCV vzw)


(Darmwereld vzw)

ANNEXE 1 – LETTRE OUVERTE A  MADAME LA MINISTRE ONKELINX, MINISTRE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE PUBLIQUE 
3 demandes concrètes pour que les personnes atteintes de la maladie de Crohn et de la colite ulcéreuse n’aillent plus travailler avec la peur au ventre !

1) Favoriser une meilleure information dans le monde du travail: la réussite de l’intégration ou du maintien dans l’entreprise d’une personne touchée par une maladie chronique « invisible »  extérieurement passe par le dialogue. Or le silence est installé d’emblée la plupart du temps par les malades eux-mêmes. Le monde politique doit favoriser la création et la circulation d’une information correcte sur ces maladies chroniques incurables mais compatibles avec une vie professionnelle. Etant donné que les MICI restent  méconnues, les réactions sont moins compréhensives que pour d’autres maladies graves ou chroniques. Or adopter une attitude compréhensive envers le salarié « minimise » souvent les effets de la maladie elle-même. Cette bonne information devra permettre :

a. d’établir un contrat entre l’employeur et le salarié afin de définir de manière franche les limites de chacun

b. ne pas juger le salarié sur les conséquences liées à la maladie mais sur ses atouts et ses compétences

c. d’instaurer une confiance mutuelle propice à une meilleure intégration professionnelle et à une diminution du stress liée à la maladie chronique

2) Faciliter la réorganisation du travail  adaptée aux symptômes de la maladie qui permettra aux personnes atteintes d’une MICI d’assurer une activité professionnelle et une intégration sur le long terme:

a. établir quelques petits aménagements pratiques et concrets - comme un accès  aisé aux toilettes - qui suffisent à pallier les contraintes de la maladie

b. établir un rythme de travail adapté : les personnes souffrant de MICI ont une problématique spécifique les matins au lever : une période de « déverrouillage » des intestins est souvent nécessaire ce qui peut les amener à accumuler de nombreux retards.  Un simple aménagement du temps de travail permettra de ne pas créer un stress inutile (qui lui-même est, rappelons-le, pourvoyeur de crises chez ces patients) et de ne pas soulever des interprétations négatives chez les collègues de travail. Malheureusement, trop souvent, les entreprises ne laissent pas encore la place à cette flexibilité au niveau du rythme de travail. 

c. le travail à domicile reste encore mal connu ou souvent uniquement acceptable pour raisons géographiques - évitement des bouchons quotidiens et perte de temps inutile -  mais moins courant lorsqu’il s’agit de s’adapter à l’état de santé d’une personne et d’optimaliser son environnement de travail. Cela laisse à suggérer qu’il y aurait des raisons honorables et d’autres moins à bénéficier du travail à domicile.

3) Etablir une différence contractuelle entre les arrêts de travail et les véritables absences pour maladie en raison d’une rechute : en effet même mieux contrôlées, les MICI se caractérisent par cette alternance de périodes de poussée et de rémission. Le stress pouvant être un facteur déclencheur d’une poussée, une personne souffrant d’une MICI n’est jamais à l’abri d’une crise qui la tiendrait éloignée momentanément de son lieu professionnel.  Cette différentiation nécessaire entre arrêts de travail et véritables absences pour maladie dans le cas des MICI doit faire l’objet d’une communication claire à l’intérieur de l’entreprise afin d’éviter toute stigmatisation de l’entourage professionnel.

ANNEXE 2 – AFFICHE DE LA CAMPAGNE DE LA JOURNEE NATIONALE DEDIEE A LA MALADIE DE CROHN ET A LA COLITE ULCEREUSE  DU 22 OCTOBRE 2012
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� En Europe, plus de 2,2 millions de personnes souffrent de MICI.


� Etude Impact menée par l’EFCCA (European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations) sur 503 patients belges en 2011





[image: image5.png]


