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8 MARS 2026 : JOURNEE INTERNATIONALE DES DROITS DES FEMMES

PATIENTES, MERES AIDANTES : LA MUCOVISCIDOSE NE SE CONJUGUE PAS DE
LA MEME FACON AU FEMININ QUAU MASCULIN

A Poccasion de la Journée internationale des droits des femmes, Vaincre la Mucoviscidose
alerte. Face aux épreuves imposées par cette maladie génétique rare et grave, s’ajoutent
des inégalités persistantes entre les femmes et les hommes en termes de santé, d’emploi et
de role d’aidant pour les méres.

Les chiffres du bilan des données 2024 du Registre francais de la mucoviscidose confirment
une réalité préoccupante : la mucoviscidose ne se conjuge pas de la méme fagon au féminin
qu’au masculin.

En 2024, les femmes représentent 47,5 % des personnes atteintes de mucoviscidose. Pourtant,
plusieurs indicateurs mettent en évidence des inégalités persistantes par rapport aux hommes.
Elles présentent plus fréquemment une insuffisance pondérale (IMC < 18,5 : 8,9 % contre 6,1 %)
et une capacité respiratoire légérement inférieure (VEMS moyen de 86,2 % contre 87,2 %).
L’accés a la trithérapie Kaftrio demeure également moins important chez les femmes (66,5 %
contre 69,1 %).

Alors qu’elles constituent moins de la moitié des patients, les femmes représentent 54 % des
déces. Les données historiques de survie confirment cette tendance défavorable.

D’autres indicateurs de santé associés révéelent également des écarts marqués : 154 % des
femmes déclarent souffrir de dépression ou d’anxiété, soit une prévalence prés de deux fois
supérieure a celle observée chez les hommes (7,9 %). Des différences significatives persistent
par ailleurs en matiére de prévalence du diabéte et de certains cancers.

Sur le plan social, les inégalités sont aussi présentes :
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Autrement dit : les femmes atteintes de mucoviscidose font davantage d’études, mais
travaillent moins.

La fragilité économique se confirme dans les demandes de soutien : selon le Bilan des aides
financieres de l'association, 58 % des aides accordées concernent des patientes, contre 42 %
des patients.



QUAND LA MALADIE RENFORCE LES INEGALITES DANS LES FAMILLES

Ces inégalités se prolongent au sein des familles.

Lorsqu’un enfant est atteint de mucoviscidose, les contraintes médicales et organisationnelles
bouleversent la vie professionnelle des parents. Dans la majorité des cas, ce sont les meéres qui
réduisent ou interrompent leur activité.

La premiere édition du Pass Nouveau Départ, lancé en 2024 par Vaincre la Mucoviscidose pour
accompagner la relance ou la réorientation professionnelle des parents aidants, a mis en
lumiére un déséquilibre frappant :
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LE PASS NOUVEAU DEPART : AGIR POUR L’AUTONOMIE DES MERES AIDANTES

Créé pour répondre a un besoin longtemps invisible, le Pass Nouveau Départ propose un
accompagnement personnalisé :

 bilan de compétences,

aide a la définition ou a la redéfinition du projet professionnel,
e accompagnement a la recherche d’emploi,

soutien a la création ou au développement d’entreprise,
cofinancement de formations.

En 2024, prés de 40 000 euros ont été mobilisés par I’association pour soutenir concrétement
les projets professionnels des parents aidants.

Une seconde édition a été lancée en février 2026 par Vaincre la Mucoviscidose, avec un objectif
inchangé : permettre aux parents et en particulier aux méres de retrouver une place dans le
monde du travail, aprés des années consacrées a ’'accompagnement de leur enfant malade.

Audrey CHANSARD - . . : , o
.. . “ Derriére la mucoviscidose, il y a des traitements, des hospitalisations, des
Preslden.te-de Vaincre combats médicaux. Mais il y a aussi des parcours de femmes entravés des le
la Mucoviscidose plus jeune dge : des études plus longues, des carriéres plus fragiles, une
insertion professionnelle plus difficile, une santé mentale plus exposée. Vivre
avec la mucoviscidose quand on est une femme, c’est souvent cumuler la
charge de la maladie et celle des inégalités.

Les chiffres du Registre sont sans appel : les inégalités frappent d’abord les
patientes, dans leur autonomie et leur trajectoire professionnelle, puis se
prolongent chez les méres aidantes. A chaque étape, ce sont les femmes qui
paient le prix le plus lourd. Nous ne pouvons plus fermer les yeux sur cette
réalité.

A PROPOS DE VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE :

Vaincre la Mucoviscidose, créée en 1965, accompagne les patients et leurs familles face a la
maladie. L’association agit autour de quatre missions : guérir, soigner, améliorer la qualité de vie et
sensibiliser. Reconnue d’utilité publique, elle milite pour les droits des malades et finance la
recherche pour de nouveaux traitements. Soutenez-nous sur vaincrelamuco.org. y
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