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Introduction 

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie neurodégénérative auto-immune, qui se manifeste par des symptômes relativement 

invalidants tels qu’une grande fatigue, des troubles cognitifs, des douleurs, des troubles de l’équilibre et de la mobilité, des névrites optiques 

(1), et des dépressions souvent associées (2). L’aggravation de ces symptômes au cours du temps, ainsi que le caractère aléatoire du 

cours de la maladie et différents facteurs psycho-affectifs (2) ont pour conséquence une réduction progressive et irréversible de la capacité 

de travail du patient (3)-(9). On note aussi une influence de facteurs environnementaux sur l’atteinte que porte la maladie à l’employé. Ces 

facteurs comprennent le stress, la chaleur, les horaires de travail, ou la difficulté physique de certains métiers (5) (7) (10). 

Dans l’hémisphère Nord, seuls 40% des patients atteints de SEP sont employés (4) (5) (7) (11). En Suisse, ce chiffre atteint 65% grâce à 

un système de réinsertion professionnelle efficace, et à la possibilité de prendre une retraite anticipée (8). Toutefois, 69% de ces 

collaborateurs rapportent une baisse d’efficacité dans leur travail, et la majorité ont un emploi à temps partiel (3). Précisons que la SEP 

touche majoritairement les femmes, avec un ratio de 3/1. Les facteurs favorisant un maintien de l’activité professionnelle sont un jeune 

âge, un niveau d’éducation plus élevé, un score EDSS (Expanded Disability Status Scale) (1) plus faible, une introduction rapide du 

traitement au Natalizumab (4) et un bon coping avec la maladie (2) (4) (5) (7) (9) (10). Au contraire, une SEP de durée plus longue, un 

manque de flexibilité de la part de l’employeur, un manque d’heures de repos, d’aménagements sur le lieu de travail, ou de compréhension 

des collègues ont tendance à conduire à une retraite anticipée. Il en va de même pour l’anxiété, la dépression, le pessimisme et le manque 

d’estime de soi (4) (5) (7)-(9) (12) (13). 

Le cadre législatif de cette problématique est fixé par des lois antidiscriminatoires (14) et par un délai de protection avant le licenciement 

(15). L’AI (Assurance-Invalidité) peut octroyer (16) des réentraînements et des mesures de réinsertion professionnelle, telles qu’une 

adaptation de l’horaire, des aménagements matériels auxiliaires, ou une aide à la réorientation professionnelle (17). Ces mesures 

nécessitent une bonne collaboration intersectorielle (4) (6) et ne sont accessibles que qu’en cas de contrat de travail établi et d’incapacité 

de gain à 50% sur plus de 6 mois. Lorsque cette dernière atteint 40% sur plus de 12 mois, le patient pourra toucher une rente invalidité 

(19) (20) (21) (22). 

Dans notre travail, nous allons approcher les fondements des décisions relatives aux maladies dégénératives et à l’emploi en utilisant le 

modèle de la SEP. Puis nous répondrons à la question suivante : Quelle place est laissée à la subjectivité, et quel est le risque d’inégalités 

en termes de justice sociale pour les patients touchés par cette maladie ?  

 

Méthode 

Pour mener à bien la réalisation de notre travail, nous avons dans un premier temps parcouru la littérature consacrée au thème de la SEP 

et de l’emploi et nous sommes consacrés dans un second temps à des entretiens semi-dirigés - suivant un guide d’entretien flexible établi 

au préalable - auprès de différents acteurs touchant à ce domaine. Parmi ces intervenants, on retrouve notamment un neurologue, un 

sociologue, une association de patients, une assurance-maladie, une filiale cantonale l’A.I. (assurance invalidité), deux responsables des 

ressources humaines, et un responsable de santé et sécurité au travail. 

 

Résultats 

Il n’existe pas actuellement de procédure codifiée pour la prise en charge des patients atteints de SEP ou de toute autre maladie 

dégénérative quant à leur emploi. La communication entre les différents acteurs se fait au travers patient, qui doit organiser seul ses 

contacts et ses rendez-vous. La seule constante est que le médecin traitant ou le neurologue sont les premières personnes à contacter, 

et qu’ils sont en mesure de fournir un arrêt de travail jusqu’à 30 jours. Au-delà de ce temps, le médecin en question n’est plus seul à 

décider : après une nouvelle évaluation du patient, il indique les mesures les plus appropriées selon la capacité de travail, afin de soutenir 

la demande à l’A.I que le patient aura initiée lui-même (20) (21) (23), ou qui fait suite à une détection précoce (19). Des réévaluations 

chaque 6 mois assurent le suivi du caractère dégénératif de la SEP. Elles sont objectivées par une IRM, des scores cliniques, et des bilans 

neuropsychologiques, mais comportent également une part de subjectivité (pour l’appréciation de la fatigue ou de la douleur par exemple), 

qui peut conduire à quelques différences dans les évaluations d’un médecin à l’autre. Toutefois, le risque d’iniquité est limité par des 

barèmes utilisés par l’AI, ainsi que par l’avis d’autres spécialistes. 

Les différents organismes qui gravitent autour de l’employé ont des rôles très définis : l’A.I. évalue le dossier – idéalement lors de colloques 

en présence de l’employeur, du médecin et du patient – et décide des mesures applicables, ainsi que du remboursement des 

aménagements au travail ou de la formation de réorientation. L’assurance-maladie gère le remboursement de toutes les dépenses liées 

aux soins, mais n’a en revanche aucune influence sur l’emploiement du patient. Le médecin du travail, employé par des grandes sociétés, 

guide les RH (Ressources Humaines) pour coordonner les mesures au sein de l’entreprise, et peut donc valider ou corriger les mesures 

recommandées par le médecin traitant. Il est au courant du diagnostic de l’employé, mais est soumis au secret médical. Cela signifie que 



l’employeur n’est pas nécessairement au courant du diagnostic de son collaborateur, puisque rien n’oblige non plus ce dernier à révéler 

la nature de sa maladie à son patron. La seule exception à cette affirmation est lorsque la maladie met en danger la sécurité de la personne 

touchée par la SEP (20) (21). 

 

Discussion 

Le fait qu’il n’existe pas de réelle structure codifiée ou de score spécifique à la prise en charge de la SEP ne crée aucun problème sur le 

terrain, car cela laisse la place à des mesures individualisées, avec une plus grande marge de manœuvre, sans que les acteurs soient 

découragés par des systèmes trop complexes. Parmi les améliorations à suggérer, nous pourrions imaginer d’une part des travailleurs 

sociaux au sein même de l’hôpital, qui reprendraient le rôle de case-manager (24) actuellement détenu par l’A.I., et d’autre part des 

colloques plus systématiques. La difficulté de dialogue entre les entreprises et certains médecins réfractaires pourrait être améliorée par 

la mise en place de plateformes (25) et d’outils d’évaluation, comme ce qui se fait actuellement en Suisse allemande. De plus, l’utilisation 

du MSQ-Job (Multiple Sclerosis Questionnaire for Job Difficulties), rapide, recommandée (4) et validée (11) (19) permettrait de mieux 

guider les médecins, dont la formation à l’évaluation d’une capacité de travail et aux mesures existantes pourrait également être un point 

perfectible. La mise en place d’une procédure prédéfinie est, quant à elle, à éviter, car elle serait trop restrictive, et car les différentes 

instances seraient réticentes à l’utiliser si elle existait, à cause de l’aspect chronophage des démarches administratives que cette procédure 

induirait. 
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La sclérose en plaques dans le monde du travail
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Introduction à la sclérose en plaques (SEP) :

Maladie neurodégénérative auto-immune

Ratio femme/homme = 3/1

Prévalence : 1/560

Âge du diagnostic : 20-45 ans

Symptômes fréquents de la sclérose en plaques :

• Fatigue

• Tr. cognitifs

• Tr. visuels

• Tr. équilibre

• Dépression

• Etc.

Situation en Suisse : 

65% des patients atteints de SEP en Suisse exercent 

une activité professionnelle, contre 40% dans le 

reste de l’hémisphère nord.

69% d’entre eux rapportent une baisse d’efficacité 

dans leur travail. Une majorité occupe des postes à 

temps partiel.

Facteurs favorisant une conservation de l’emploi : 

- Jeune âge

- Niveau d’éducation élevé

- Score EDSS plus faible

- Rapide introduction du traitement 

médicamenteux (Natalizumab)

- Flexibilité de l’employeur, heures de repos, etc.

Cadre légal

LHand (Loi fédérale sur l’élimination des inégalités 

frappant les personnes Handicapées)

•    Garantie d’une égalité des chances sur le marché 

du travail aux personnes en situation de handicap.

LAIH (Loi vaudoise sur les mesures d’Aide et 

d’Intégration pour personnes Handicapées)

•   Prestations d’insertion sociale et professionnelle 

(Aide eu rétablissement, prestations de formation, 

centres d’accueil, etc.) visant à maintenir ou à 

retrouvrer un emploi.

AI
•   Ordonnance du DFI concernant la remise de 

moyens auxiliaires par l’AI.

(RE)EVALUATION
(tous les 6 mois)

Objectif Subjectif

Signes pyramidaux

Atteinte cérébelleuse

Tr. cognitifs

Lésions visibles à l’IRM

Fatigue
Douleur

Question de recherche :

Dans notre travail, nous allons approcher les fondements des décisions relatives aux maladies dégénératives
et à l’emploi en utilisant le modèle de la SEP. Puis nous répondrons à la question suivante : Quelle place est
laissée à la subjectivité, et quel est le risque d’inégalités en terme de justice sociale pour les patients touchés
par cette maladie?

Biais de notre étude :

On trouve peu de ressources
dans la littérature traitant
spécifiquement de la prise en
charge professionnelle du
patient atteint de sclérose en
plaques, autant sur le plan
médical que juridique.

Suggestions d’améliorations : 

•   Introduction de travailleurs sociaux spécialisés.
•   Utilisation systématique d’un score clinique évaluant la capacité de travail du patient touché par la SEP : 

le MSQ-Job (Multiple Sclerosis Questionnaire for Job difficulties).

•    Persévérance dans les améliorations faites jusqu’ici.

« La part de subjectivité dans la décision du médecin joue un rôle immense !
C’est là toute la sagesse, l’art médical ! Des normes seraient délétères pour la
prise en charge, car elles l’empêcheraient d’être personnalisée, et de répondre
réellement aux besoins du patient. C’est un dialogue humaniste entre le
médecin, le patient, et son entourage qui réglera les choses, et pas une norme. »

Discussion :

Il n’existe pas de prise en charge spécifique à la SEP.

Le type d’activité professionnelle et le niveau d’éducation influencent beaucoup les capacités d’adaptation par 

rapport à la maladie.

Pas d’utilisation systématique d’un score spécifique à l’emploi en Suisse et les médecins sont mal formés pour 

évaluer les mesure les plus adaptées. Cela laisse une plus grande place à l’appréciation subjective, donc permet 

des démarches plus personnalisées. Des barèmes fixés par l’AI limitent le risque d’inégalités.

Les différents acteurs que nous avons rencontrés semblent de manière générale satisfaits du fonctionnement du 

système actuel.

De grand progrès ont déjà été faits dans la prise en charge sur les dernières années.
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Méthode de recherche : 

•   Revue de littérature
•   Entretiens semi-dirigés avec divers intervenants :

1 Assurance maladie
1 Directeur adjoint de l’AI

1 Responsable santé 
et sécurité au travail
2 Responsables RH

1 Sociologue

1 Association 
de patients

1 Neurologue

Etat des lieux et 
améliorations 

possibles

RH
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Travailleu

rs sociaux

 

L’assurance-maladie prend en charge les 

dépenses relatives à :

• Consultation neurologie

• Examens médicaux

• Médicaments

• Physiothérapie 4x9 séances / an, 

puis réévaluation

• Autres consultations

Employeur

Pour des atteintes chroniques, l’assurance 
invalidité prend en charge les dépenses 
relatives à :
• Rente invalidité
• Allègement du temps de travail
• Réorientation professionnelle
• Moyens auxiliaires

Elle tient aussi le rôle de case-manager.

Guidance et coordination

Contrôle du suivi 
de l’absence

Prise en charge administrative 
et coordination entre les 
différents acteurs.

Gestion des mesures à 
mettre en place sur le plan 
professionnel de la santé.

Médecin du 

travail

RH

Paramédical
Assurance 

maladie

Assurance 

invalidité

Association de patients

Patient
Ergothérapeute

Physiothérapeute

Logopédiste

Travailleurs 
sociaux

Assurances

Environnement

professionnel
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