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« flw lycée; favais ew un rendeg-vous avec lo

F/wwcfzale/acgmreetce/%m-/wdle/mwd(tw/e/
rvauamln,/u/s u/za,unent/e/chmet

Frai J@/woa,ofgwﬁq avail daulres Bg?w
le /t/cee/q,wvmm,te/ze/mment 6wvlews q,wece/wrco
?uwlm:t//axxmsvaxt&uf)dmm fw/d?/ven/

aueol7[d@nwti{mw]»

Romane (Spina Bifida) - Etudiante

« Dés la 1 j'ai su que je voulais

faire de la communication plus tard.
Javais rencontré une premiére fois le
proviseur du lycée — c’était pas simple
en 7¥¢ avec toutes mes absences — et
tout de suite il m'a dit “je pense que

le mieux pour toi c’est d’aller en 8BTS
assistante de direction”. Je lui ai dit
que je ne me voyais pas la-dedans, j'ai
halluciné, j’ai dit que ¢a n’était pas ce
que je voulais faire [...J. Finalement

j ai fait le BTS com’ »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) U (S,

Responsable de communication

« Ca a été la grande question [quand jai été

diagnestiquée dly a 5 ans]. Est-ce que jo peurrais
continuer ? Le chirunrgien ma dit que ba maladie

neéacépa@c&mpa&é[@wxecmwmme&% >

Christine (Syringomyélie et malformation d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

« A UInstitut Régisnal du
havad Secial [ jai fait
mes, ébudos], tos formatours
ayant ew connaissance de
ma RQTH [Recsnnaissance
de la Qualité de havaillewr
Handicapé] ent tenté de me
dissuader de continuer la
formation car [selon ewn]
je peuvais ne pas leniv le
perdonned rencontrées en
persennalité et ne supportant
pas Uinjustice, je les ai
menacés de parter plainte
pour discrimination et b...
P&wdepwé&me >

Luna (Exstrophie vésicale)
Assistante de service social

< [Aprés Iobtention du

bac] je suis allée a I'école
d’infirmiére pendant 6

mois. [Pendant I'un de

mes stages] jai recu une
convocation de la médecine
du travail, ils avaient retrouvé
mon dossier médical [car
Jétais suivie dans ce méme
hépital]. On m’a dit :

“Une stomie c’est une porte
d’entrée a infections, ca
n’est pas compatible avec

le métier d infirmiére”. 7 ai
tellement été déqoutée, parce
gue j avais bataillé pour
réussir que j ai complétement
décidé d’ abandonner mes
études. Je n’ai méme pas
attendu d’avoir I'éguivalence
pour étre aide-soignante >

Anne (Exstraphie vésicale)
Auxiliaire de puériculture



< [Plus tard] je

suis entrée dans un
autre hopital en tant
gue faisant fonction
d’aide-soignante, j ai
mis guelgues années a
accepter de reprendre
mes études et pour le
coup je n’ai pas voulu
refaire 'école d’infirmiére
mais Jai fait I'école
d’aide-soignante, j ai
été diplomée il y a 10
ans. On ne m’a pas
posé de souci particulier,
alors qu’on est exposés
aux malades aussi ...
Puis aprés jai repris
mes études il y a 2
ans pour étre auxiliaire
puéricultrice >

Anne (Exstrophie vésicale)
Auxiliaire de puériculture

3 e:nblanlz,/'a/a accueillais
dexbébé/'u/sq,w’d//’d?@de/.?am
Jaimais beaucoup les bébés.
gt/a,/@m dans [impessibilite
daccueillin des bébés.
gtlegmltct’mua'lli/vdu
,fe/éewatd%é/md: (]e/chcm?e/
Tous les ans q,ua/.sémentca/v

a 3 ans ds vent a l'école.

(C'est un rensuvellement

beaucsup plus Mw:fl»

Christine (Syringomyélie et malformation de Chiari)
Assistante maternelle

« A la base je ne voulais faire que de ['événementiel mais
je me suis dit qu'en agence d’événementiel ¢a allait étre
compliqué, parce que lors d’événements on ne sait jamais
sur quels lieux on va tomber. Je ne peux pas faire en
fonetion de moi, et les lieux ne sont pas forcément adaptés
[accessibles aux fauteuils roulants].

Ca me paraissait difficile de ne faire que de l'événementiel.
Au final je fais de la com’ un peu plus générale et ¢ca me va
trés bien. )'ai la chance d’avoir un métier qu'il est possible

d’aménager en fonction de mes capacités »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication

/
»

»
« Je pense que mon enfance N

marquée par des
traumatismes liés a la

douleur, les longues
hospitalisations a
inconsciemment impacté mon
choix de métier. ]’ai besoin
d’aider les autres, de les
écouter... »

Luna (Exstrophie vésicale)
Assistante de service social

«< Jai été, comme
beaucoup, orientée dans le
milieu médical du fait de
mon parcours, ¢a c’est sar.
Je voulais étre auprés des
malades, m’occuper des
gens. Déja au CP je me
rappelle je disais “plus tard

Je serai infirmiére” >

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture



liees a la

s contraintes

« [Les contraintes que je
rencontre sont] les arréts
brutaux mais courts du

fait des pyélonéphrites »

Luna (Exstrophie vésicale)
Assistante de service social

« C’eﬁ?vmi/q/lw cest

de... Qw am/p&wde/ §
w»mam%et
s onpc

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)
Responsable de communication

« Mo aw niveaw duw tasail je vais éhe sutout géné pav le mal
de venbwe [ ...] weo@eamcmp d’a@wphagie, éeaxwmqo de/gam.
Clst supev génant. ’Pmmnpl@bmmmdmiéwfémbypa&
W,WWM!@WWMW,%W”@WW

apt@yﬂewpa&pn@mpa&éheﬁm,(jemmmaﬂmwm,

J'evai&ébwme&sé, a!bwqumdo’egt Ya d’hwwo’estpa&gzme
mais quamb cest 3l l&’ap‘»e}mdi/... Cemp&que cempﬁque I's

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial

« gtfw,w dyalecste
Wwoe/vawssv Mes

< Ayjourd’hui j’ai des
douleurs cervicales, de

la fatigue, des grosses revenus enl baissé
fatiques, des maux de téte. obligalsirement. Molgré
Et des paresthésies sur men allecalion invalidilé
une jambe > y22 q,ume méme perduw
Christine (Syringomyélie et malformation de Chiari) en s W »

Assistante maternelle
Christine (Syringomyélie et malformation
d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

Les soins _ |

< [Quand je vais aux WC] jai mon petit déo de sac, jai
mes lingettes, j ai mon dakin, les serviettes hygiénigues,
Jai tout ca... Et c’est vrai qu’a chaque fois jai cette
honte, cette appréhension qu’il y ait une colléque qui
passe derriére, qui dise que ¢a sent mauvais et qui me
prenne pour je ne sais pas quoi... C’est ma pathologie,
ca n’est pas une question d étre propre ou pas, c’est
une question d’urine infectée et on y peut rien.

C’est ¢a qui m’embéte... »

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture

« Les sendages. ca je gere, on a des casiers,
denc, en a nes buucs G nous... et mai je marrange »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication



<« fwew(febmmﬂawwant,
Jjewew aipas panlé. fewen

ai pas panté & low médecine

duw bawsail new plus. g’wai»y
toub caché. Quand en me
demandaétdeﬁaiwd%
analyses d'urine e disais que je
wasais pas enwie de faire pipi.
Je voulais que personne ne le
sache, Jjewasais pa&emiede...
a[emm;)a& Cétait meme
pa&wwﬂwmte, mais je ne
voulais pas que ca se sache, je
wasais pas envie quon sache
que javais ca, j avais peut-ete
pewv aussi qu o me vedise que
ca wétait pas compatible avec
le métien... ()edw(}enewulm&
pa&mpaz-le)v»

Anne (Exstrophie vésicale)
Auxiliaire de puériculture

« Alors [pendant/enﬂwam
d/emlmuchd// ne parle pos
de mes problemes de santé
réellement... [fon. Ca//awt

2 évenluellement de
comment Tourne 'enlnelien,

on W les dossiers

dembauche el Toul ¢o, mot
//MWRQTH dmodexéfawds
en senl aventis. Mais lons du
recrulement; je pense que ga
ne les concerne pas. Selon moi
st on décide den p,a/z/e/z/ cest
evenluellement & un médecin
du thavail szt MM la,
visite médicale »
ZHVI:U (Maladie de Hi/fschspfung)

< Mon entourage professionnel est averti de
Pexistence de mon exstrophie vésicale, ce
n’est pas une honte ni un tabou, elle fait
intégralement partie de moi. I’ai des petits
arréts maladies en lien avec les multiples
infections urinaires et je suis comprise. En 2017,
mon mari et moi avons perdu une petite fille
avant le terme de la grossesse a cause d’une
chorioamniotite. I’ai été longtemps en arrét
maladie avant d’accoucher et aprés... Le fait
que mes responsables et mon équipe soient au
courant m’a permis de reprendre mon activité
professionnelle dans un cadre serein »

©

Luna (Exstrophie vésicale) - Assistante de service social - i

< Ale’wj’abappu&d/mpmﬂwvmﬁwetdmww.
’waequapemmeb,wﬁaﬂuwm(}eéamwnmwmﬂe
mandequdquepaw Avmmt(famemebtawmepmm
pwmmﬂfeetjewmkiémi&que(jew’wmpagwemw
“faveuwn”... enfin pas “favewn” mais pmtét “amangement’ pav
vapper aux aubres. Dw coup je me disais que je sewais aw fu
eb & mesure. [Poun mon premiev emploi en altewnance] je ne
Vai pas sraiment dib o Uentretien. (’,fax/dvtquandméanua
j’wmdwﬂ&q&md’wmphwdeﬁaﬂgaﬁiﬂtéqude&mm,
quepw»ﬁei&j’wmde&dﬁufewwdxz Mai&(jen/’ai/pa&padém
wa’avaientpagdtautmeifvdemwm»

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication



10

« Je suis assistante maternelle depuis 25 ans. Je ne
me voyais pas faire autre chose que d’étre avec des
enfants. Ca me plaisait, je me suis dit qu’il fallait
gue je trouve des solutions pour continuer a travailler.
Donc c’est a ce moment-la que jai rencontré mon
encadrement. lls étaient au courant de ma maladie, je
leur avais expligué. [..] Et puis, la médecine du travail
aussi m’a bien accompagnée. Je suis tombée sur un
médecin trés compréhensif et trés a I'écoute >

Christine (Syringomyélie et malformation d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

«(]’ma,bfw/zlé[fzmlwlé”’W]W/wam
Wwﬁwvd’mdwm&pumcd%w& olwwé/t/ a2 ans
seulement.

Alsrs peut-élre porce que ma. cadre éail une
pué@wu/%ww/wbma/emasm wnZZepwt-éDwFst
mwf%ialweetmmm:fmw@. Je luiai dit ! (/oda/,/e
sacheg que pargeis foi ’f%md@WW 2
/wgudce/mrmzt//w/da

gtceﬂun@//auaw souvent des Maw%paﬂc&cz,ue/ema
Arawm h&spdhlwm,/anauwlmwpame/z/pmlw
nana/ﬁ/w-w—ﬁla/w.. Mes absences, ce ne sont pas des
alsences de complaisance; ce sonl vraiment des arréls,
pa/we/qwap’mapbam porce que je suis Wée»

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture

« Je suis logée a la méme
enseigne que tout le
monde »

Anne (Exstrophie vésicale)
Auxiliaire de puériculture

« Personnellement,

. b 3 2
jewewai pas demandé »

David (Maladie de Hirschsprung)

Assistant commercial

« [Mes supénieuns hicranchiques] miont dit “veus nous
W}%MW}MMWWWMI@
Tavail”. Je/ma,t)@xfdéque%’awuwde/s deuleurs i ne
W/Mfwspmtmde/pm ﬂ/om/@/eu/z/ao e/ole/
rvaccuul/a/z/ des lexs cest-a~dire des er%fanf/s
nw/whmi?etwentd%a/wwautamm Elles rvmtfm/séte/
contne; elles ent it quen alloit essayer. Donoa/fw/zl‘wdo
caan—/d//em’MWé//Lq,ued%quofduAde

2 ans. anw/whamﬁde%w élaient es de menter les
escaliens, élhmztcapaln’a doéfam/njwvde/chmezswswls

C@WMW/@’DMW ew besoin de les penler »

Christine (Syringomyélie et malformation - d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle



<« [Pendant mon alternance] j’ai demandé

un allégement du temps de travail

faire 35h par semaive au lieu de 37h30...

Ca faisait une demie-heure de moins par jour. Au départ

on m’a répondu “Qu’est-ce qu’on va dire a tes colléques
alternants ? lls ne vont pas comprendre. Qu’est-ce qu’on
va leur expliguer ?”. Pour eux ¢’était du favoritisme. Le pire
c’est gue moi je m’entendais trés bien avec mes colléques
alternants qui eux comprenaient totalement ma situation.

Au bout de 2 mois [dans ce travail] j’étais déja hospitalisée
parce gue j avais trop de douleurs et j’étais trop fatiguée. Je
ne tenais pas le rythme et c’est 4 ce moment-la gue j’ai
demandé un autre entretien en parlant un peu plus de mes
difficultés. Ca a été difficile a mettre en place une demi-
heure en moins par jour, ¢ca a été trés difficile, ca a été

mis en place au bout de 6 mois. C’était un grand groupe, il
fallait le temps gue ¢a monte au Siége. I’ avais la chance par
contre d’avoir une assistante sociale en interne qui m’aidait
beaucoup. Elle était vraiment présente en me demandant
comment ¢a allait, c’est elle qui a mis le paguet pour avoir
ces aménagements-la »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication

« Quand j'étais encore aide-soignante, j'avais
demandé un 80%. Je n’avais pas expliqué ma
pathologie, j'avais dit que ¢’était pour convenance
personnelle. Quand je suis devenue auxiliaire
puéricultrice j'ai également demandé un 80% qui n’a
pas été accepté par manque de personnel. C'est a ce
moment-la que j’ai parlé de ma maladie, j'ai dit :
“Ceoutez, j ai besoin de moins travailler, ¢a me
fatiqgue énormément”. ]’ai obtenu un 90% »

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture

« [Dans monw emploi actuel,] d'emblée lors de Uentretien jai
exprimé mon besoin de faire une joumnée de télétasail par
semaine. Déja. Pour me ménagev. Ca wa pas été simple quand
mémzob’exp‘»ﬁmmmes@e&emwamémganam mes... pa&
Mfem& pwwe/que(;exmpmpa&d;w ‘faiblesses”, mais
“difficultés” liées o mon
Mmmemoetawdawdaﬂ&ke Lﬂw%avmtpa&dewuw
Parce que par expérience je sais que c'est difficile den panter
3 mois apwés. JU saut miewy en parlev d'emblée et éhe honnéte
enuers soi-méme eb envens les autves pouv ne pas quil y aib de
problemes apés... qm/govmt(egtmqueewmcho&e
dfailissnoliexpliqueique)febats ties faligablequey avakitine
maﬁadwqwmgerwhmtmmmemmtdeﬁaﬂg«wetdedwfawm
e“ew’ws%pafr&taﬁiﬂ&éeetque wnpmtanﬂe/ 36 s

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication



« Onma 'deA/tDFluA(mAw/%

enfonts nent pas besoin de menler. fussi

des Tabounels cwec/lw;uds les pe/wmrwls
Thavaillent dans les créches, cest-a~dire

des petils tabourels bas mais o noulelles.
Ca,me/fze/mwtde/oi/wuje/vwselmm
aveth & me relever, sans m@gam  —

Thop df%@ﬁlﬁs fzh(i(wq,uu »

Christine (Syringomyélie et malformation -
d’Armold Chiari) - Assistante maternelle

<« la start-up dans laguelle je travaille actuellement a
déménagé une semaine aprés mon embauche. Quand je suis
arrivée, j ai quand méme été une semaine dans les anciens
locaux, ce n’était pas trop adapté, il fallait que quelgu’un
reste devant la porte parce gue mon fauteuil ne passait

pas, enfin voila des choses comme ¢a... Ca n’a duré qu’une
semaine, je savais que c’était provisoire. Pour les nouveaux
locaux, ils se sont arrangés pour gue je rencontre I'architecte
gui refaisait les toilettes pour gue je vois si ¢’était adapté

a mon fauteuil. lls ont aussi installé les plateformes qui
montent les escaliers. lls les ont installées exprés [pour moil >

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication

« J ai oblenw toul ce que je voulais Tes napidement. (est
Theés d%fa/pué/wculbwwumd;nwuew 5uu;wu$a»tfw/z/
tdep%ned&mendhtd&ﬁaﬁgxw (fodld, »

Christine (Syringomyélie et malformation - d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

Y

W o

<< [Pour mes études en alternancel j’étais dans

deux trés grandes entreprises, des “grands

groupes”. Ca n’a pas été simple comme

expérience. Par contre, j ai été prise tout de suite, dés mon
premier entretien. I espére gu’ils m’ont pris aussi pour mes
compétences mais je pense que ca a joué le fait que je sois
en fauteuil pour leur intégration des personnes en situation de
handicap.

Au final, oui ils ont une politique handicap qui existe mais
une fois qu’on est dans la boite c’est autre chose. Moi j’ avais
beaucoup de douleurs, donc j’avais beaucoup d’absences.

En plus, le rythme est assez hard en alternance. ¢a en

était arrivé au point que le responsable RH venait me faire
culpabiliser dans mon bureau en me demandant “Pourguoi tu
as choisi cette voie ? Pourguoi tu as choisi I alternance si tu
ne te sentais pas de le faire ? Tu n’avais qu’a pas le choisir !”.
En gros c’était ¢a. Donc ¢a devenait phobigue d’aller au
boulot. 7’ en venais a pleurer avant d’y aller tellement je ne
me sentais pas 4 ma place »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication



« Le fait de bénéficier de la RQTH me
permet d’étre titulaire de mon grade. Le
DRHM a alors évoqué le fait que j utilisais la
diserimination positive pour me maintenir
dans mon emploi, alors méme que
l'urologue insiste sur le fait que ce poste
correspond a mes besoins »

Luna (Exstrophie vésicale) - Assistante de service social

« Qumwaétai&t@uﬂe/tenmf«wmlade/ [.. ]j’étai&wuvetw
aﬁ%ewpw»ﬁw(fwwww’oﬁwmd Jﬂﬁaﬂkwtqmw(;@pamte

mww@adgam Ca me dennait des heunes & o veupére mais
eﬁfwetammtwwwpwnaﬁ{e&pmww&mﬁwvlﬂ%mmmw
Wm!bfepw@ﬁane[mwmdwmwwhmmum]
etwﬂwﬁmﬂwmdew&mgwqwdxewbhmewétédemeﬁam/
de&wtetmcmdemlmwpmdmw.‘l ans peun vécupérev e

WWWWJ@WWPG&WGM

S'J@w’étawpagﬁiamﬂenmﬁw(}epewmwm@m%O aw
W@thmpmeﬁwmtwﬁmwpa&dwm
s préféraient que je pose un améb maladie suv b f

comme cav il Wy avaib pas de pvobleme avec la
gimuw»de&ghmmmenwnt&wwﬂwfﬁe Moe)stque/
Jetawbw&appwcwmmmewmp@n&a&ﬁe(fmdemm
wappots avec mes Jetawwcennwmte;mde/
cempéteme&mwm—armdwwwweﬂw ‘Stais dans une

ﬁmamwmpefvuléuesque

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial

<« [Dans mon emploi actuel] mes managers savent gue sur
mon contrat de travail ¢’est margué “une journée par semaine
de télétravail” mais s’il y a des semaines ou je suis beaucoup
plus fatiguée que d’autres, j’ai des crises de douleur, des
crises de polyarthrite, je peux faire 2 journées [de télétravail]
dans la semaine. Le tout, c’est que je fasse mon boulot, aprés
Jje m’arrange comme je peux.

Je préviens, le tout c’est que je prévienne [mes managers],
et on s’adapte comme ¢a en fait. Sans pour autant me
mettre en arrét maladie. Mais jai mis du temps au début
a ne pas culpabiliser.

Aujourd’hui je me sens a ma place et légitime dans mon
boulot, ce qui ne m’était jamais arrivé auparavant.

Je ne prends pas de retard et
Je suis plus performante. Avec
cette organisation )’ ai remarqué
gue j’ avais moins d’absences
qu’avant »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)
Responsable de communication

_®




9.
//cw ew (zea/,weufz découle »
Christine (Syringomyélie et malformation -
d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

s: 5]

<« Je peux raconter une
anecdote : un jour, j’ avais
rendez-vous a llh chez

mon rhumato et j’ai donc
prévenu mon manager [que
Je devais m’absenter], que
Je me dépéchais et que je
ne prendrai pas de pause a
midi. Il m’a dit “surtout ne
t’inguiéte pas, prends ton
temps”. Finalement j’ai été
hospitalisée I aprés-midi
parce gue ¢a n’allait pas

et quand je lui ai dit que je
travaillerai depuis I hépital il
m’a dit “Ah non non 1. Au
fur et & mesure j ai compris
gue je n’avais pas besoin de
me mettre la pression... »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) -
Responsable de communication

enuie de vacentev sa vie [ ...] mais
qw/svewmsemwhﬁw;)a& oW $i o
pas, ca peut laissen cours &
MWIP\MGM [.. ](’fem(wew
tendance & m/susiv quand je suis dans ¥ —
mpwwdewymw%mmmgme Ceq&wpem;ml’,e&
je mven tamponne, mais comme ca ils ne partent pas suv
de&“a/p'de’d/”.,ﬁe&gem @mpam%wwdxmvadkntmm
awnwmmkm}enﬂepemq&wbdwwmmt.

a‘exp&quepmwmpa&qu%mmwmm
qui soient faites vis-Gruis de moi. [...| Moi je suis bien asec
ww}em,wwjevmwm,o%twwwgemdewm
ABOV LAY | c‘vémebbwmmei/,iklbﬁam/taveo
Uensemble des éléments

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial
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<<<9/¢/a/ce/z1hxlna ce//é?m que jai mises aw courant;
poree que poi mma’u/mwwugxum
Mais veila; Toules ne le sonl pas. Aujourd’hui je
l'explique plus mett/@n/’cwfz/u/.s de sentiment de
cest plus &aci/e//wu/z/nwbdal’wpléqwm

O’Uq ma/fmﬁ,ém qui ne comprennent pos Deop denc
bon... Elles minimisent un pew le Toue: gmménwtem,lu

e ne demande pos dwt&u]'}a/éf/wln,/m éllqen/a/

q,uoct(/.sefd/‘ Elle o des wuinaires, elle o une
pelite vessie”. gnfm veild; I'ensemble n'est pas Tres bien

cemlews Je n/a,vlmm un ressenli duwwnf;/whmwnx,
mcu/.s/,emcwfw/s nmp/u/.s /e/senﬁmydiotd?whque/v

comprise. Ce nest pas une//o,aﬂw/o?wcmnue/deteute/
W»

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture

« [Pour Uexpliquer] je dis systématiquement que j’ai
une exstrophie vésicale. Je dis simplement que la
vessie ne grandit pas au méme rythme que le corps »

Luna (Exstrophie vésicale) - Assistante de service social

« geﬂezxp&qm/deﬁammmpﬂe J&(pﬂqu@wwwth
Ued@&gwmpw-twdeﬂmmmmqmwwtpagmmqm
weﬁbpayﬁenmnm%pwwequa g@xp&qmque Les cellules
dew«dentpemom&vwmtedaﬂmm et bien ce
meuumentmde&cendpa&(}mqwm@eut &mg/m(fwcpﬂqua
comme ca : quil y a une pantie plus ow moins longue qui
est touchée, Wowmwepm(prﬂquempew%p@mmm
3exp&qm/(§mk cote deehchmetpmapm
je vais expliquen les vépercussions que car peub avoiv suv mon
qmyhdmw[ ]aﬂm&(}emwnhepayﬁmwmmtdamﬁwddm&
mais je dis que je dois faive des soins tous les jouns eb quen
eﬁﬁdjepmwmdwmmdeumbw,dwgawdwcﬁm
comme ca que physiquement je ne peux pas contrdtew »

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial

«<Je me suis mise un peu a I’écart de certaines,
parce gue... Ou alors c’est moi qui fabule, mais j’ ai
senti des fois des regards pas de mépris, je ne sais
pas comment dire... Oui peut-étre de mépris, de
dégodt... Je n’en sais rien. Et puis ce ne sont pas

des gens a qui j ai envie d’en parler du coup >

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture
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<« La maladie, le terme ils ne le connaissent pas. Mais ils
connaissent mes difficultés, ils savent que j ai été en béguilles
avant, ils savent un peu I’évolution de ma maladie. Pour
certains, en tout cas une bonne vingtaine, ils savent. Y a
aucun tabou a ce niveau-la, sauf les trucs un peu plus intimes
mais pour moi le coté handicap physigue la y a pas de tabou
et je me dis qu’il vaut mieux en parler pour ne pas gue ¢a
fasse peur et que les gens soient génés. Parce gque les gens
ont peur de demander au final [...]. Juste les sondages, moi
personnellement ¢a je ne le dis pas, c’est vrai gue j arrive pas
a en parler mais toute fagon je pense que méme au boulot on
n’a pas a parler spécialement de ¢a >

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication

« &mgetw.uﬁw(fwcp&que ﬂe&gemwwb lutst bes euvents
enzﬁax,t Jewa»(fmnm&etewnﬁ’m/te que&wmqmmedw
quil s'en fiche ow que cav lui pese un souci. E mdxmﬁewt
pa)uﬁewmemebwp certaing sonb éhve thés emp
hmgenemﬂdededhamamedmect,cfedwwww%wmde
grase. J@W’Mpmmpmmd’ébwmmkww,
o’Mpa&ﬂe@ut»

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial

«J@/@u}vm&@xpﬁq,wéaw
éu/pd;d/mmww elles ont
5wq,u1/(//eibws en annél,
cerlaines monl appelée

powr
p/wnd/w de mes neuvelles,

nwdemandantwq,ue

/a,um ew. Jai senti awsst

avec cerloines col/éyu,&s un
seulien »

Christine (Syringomyélie et malformation -
d’Arnold Chiari) - Assistante maternelle

« [Quandj’axxpwdbde
nwwpw&ﬁéme] wn/%a/
absolument pas ew de
anumwdahpm/odemw

wﬂ&gw)y m/mep'u& ni view s

Anne (Exstrophie vésicale) - Auxiliaire de puériculture

U

« [Aprés avoir annoncé
ma pathologie a mes

collégues, ] je n’ai senti ni

Jjugement, ni changement
de regard. Jls ne me
considérent pas comme
quelqu’un de différent »

Luna (Exstraphie vésicale)
Assistante de service social
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«{a se passe trés bien. lls sont trés compréhensifs. Moi

J avais des craintes au début, parce gue d’étre 2 ou 3 jours

en télétravail dans la semaine, j’ avais peur gue mes colléques
ne comprennent pas... puis au fur et a mesure, comme je

les connais bien maintenant, il y a une bonne ambiance...

On est comme une grande famille en fait... On a cet esprit
d’entraide [...] dés que t’as besoin ils sont la pour t’aider, et
t’as presque pas besoin de demander en fait. Enfin moi dés
gue je suis en difficulté je peux demander a guelgu’un et il n'y
aura jamais de probléme. Et c’est naturel, tout est naturel >

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication

« O a limpression que dans les guos quoupes, il peut y avoiv
p&wdeﬁaa’ﬂté&, quon sevaw plus en sécunité, que ca sevaw plus
Wpemﬂ’ampwmmpg powv mettve ew place du téléhavail,
pouv prendue des décisions powv des bessins... Mwmde@uﬁ,(fap
chenché a hasaillev dans des “qrands groupes”. Lo probleme cresh
w’d&m}awntmpeﬂhquaﬂmnd‘mp mai&ikneﬂ’app&qlm/t
pas. En fait ils peusent éhe vite dépassés quand on leun parte
d'aménagement poun quelquun qui est en fauteuil. Cest thés
perturbant parce que jai limpession quils ne connaissent pas.
Jﬂywmmbssentﬁiewﬁehmdkap quir ne se voib pas, ot il W'y @ pas
pa&ﬁmcénwwt, fwﬁaﬁqabiﬁtémbmmiﬂnmpm. &wﬁaw(;eme
suis vendue compte quen intégrant une start-up cétaib beaucoup
plus facile d'aménagev eb de parlev des cheses. Pouv prendre des
décisions ca se fait toub de suite, et ib y a cette proximité aussi qui
mepwtpmwvde/wmm, o awmive & methe en
place des cheses plus facilement »

Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) - Responsable de communication
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« JQWWW@WWJ@WWPP%%M
mon ancienne ise] ils ovganisaient une journée
ﬂmmlwap[ ]%pmmwﬂmmmm&m « M(jemexdenmldepmﬁeiﬁg’w"eﬁaxwm/tpa&mim

toub concewns, je ne soyais pas le wapporb avec moi. bossev en indépendant, tout seul peuv sa pomme. Aw moing
pm(wgwhﬁwdwpﬁ%ﬂqueetdwcmpymestphwbmwﬂb
e e adm&eattcettpwhar1d1cap invisible, Si o av envie d'aller aux toilettes un moment denné ew si on
giiew MP &ve de low communication, mais une fois wde&gawpenda@thwnwtmmmdmatew%maﬁend
wmwpmw&tadedﬂﬂwwnmmwammetqwmwm WWPWWPWWWWW»
U d'e& m PW CG'nC)Iét% en %éné)ww m@i/ J'?/ W?/ W/ David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial
toujouns un pew légen.
s e g . H « Aujourd’hui, je me pose la <« [Dans mon nouveau travail]
(De{) 69'{(1 av {Gmmp'mswnx, sang 6‘9"“}" le == question de trouver un c’est génial, franchement ¢a
buaib qu'a part faire de o place poun emploi ou je ne serai pas fait du bien. Ca fait du bien
WW“V W woulant passe, adapte)v perg¢ue comme une personne de ne pas se prendre la téte
clasiev eb un écran J@Muv@ que gov en situation de handicap pour le boulot parce qu’on
en w&te/ ur petit pew lov quoi. mats bien comme une passe guand méme 70% de
Clesh W ST assistante de service social notre semaine au boulot. Ca

respecte.e pour ses compétences o 4y o vie de
professionnelles »

se lever le matin, de ne pas
Luna (Exstraphie vésicale) .
Assistante de service social avoir cette boule au ventre
pour aller travailler. Et en
plus )’ adore ce que je fais

David (Maladie de Hirschsprung) - Assistant commercial

« Jai envie de dine [awx donc c’est tout bénef’ ! »
W] (Z,U(/ d% M ga/ se Lily (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide) -
W se ()’b@ﬁ/ » Responsable de communication

Christine (Syringomyélie et malformation -
d’Armold Chiari) - Assistante maternelle
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PW%MWWW%imWWW@@WMW
sar que acces aw trovail s6il possible, seutenu, Wé gbo’atpaﬁ-é&e/
ldwsaa?&wlwwﬁmwzbw]& /lfews savens de | dateq,wla
prtmmmdesante %/@Feﬁswd@d@n&pm
&lre néduil é sen handicap, owcamnw/e/dbts Luna, de « ne pas Elre
pergue comme une persenne en silualion de handicap; mais bien comme
une assistonte de service secial ».

E st le trhavail cedbéemnida&le/ocmm cest q,u/c//wmfddf
dans lo, vie de WW’M clwl M

nmlae/und? sous cerlaines conditions lices w/wqua/@dauwawmmd,
d’échafzf,e/vwm medes d@ﬁwwﬁmuwnwntfw/cfuqu ondinaires. Pour le
dmmwwvt/emaﬂnmpewwtd'mmwmmww-
méme, d'éthe en « vacance » de sot.

gtce/a/fwut—mw GWW me!
Pfu'/.sdametfw/wlaowszﬁbfwwcéala,cad/zém, cglées qui
d’%m/&s aulnes, fzmle/:» aulnes, chacwvfuwt %8 saisin 'sccasion
de Tenin & distance A%F/zéocwpaﬁempmemw/l%, ses soucts, ses

%w(dhm etrm&mlaa/%M ses symplemes.
Del da&dm%mswmw/smdwm ychologues ent moniré ces
el%rd?s Cangluulem wualwe/mlg‘l.? sa, these de médecin sur

u/,etgmemuant«,f@nemwletlepaﬂzd » dumuhquwﬁbd@
/(u/sse/z/au/ stonnel, qcmp/mmuﬁwﬁmd@
dmsdwoaﬂbﬂ?o%anwwﬂ?msmpmmad/w cﬂlaz%mnaw
sz//@ mmd@msdfmwtmmoxemm
actw@p/wémswnnd/& Cmtwwwéaxt}?&nwmmwwnttdbw
ot’é&w/mmmtw fw/zﬁ/vmwmfﬁlhltl'e/» ;fe/.ssenﬂdfz/zéo'waﬂ?i/
c/’atth, q,cw/wéevwsmhamcafp chacmpuuseaxmml&mé&e/b%d
o cheisi dexencer el en || dlnlawwwmmd@m el ce; méme 50
ngmmdaadafzuﬂwws’mmtda«mwnu»
sent & inwenter, comme dit {ily, « des selulions » & trouver comme le
smdégzw(’hmm

w/a/:sante/e/st e/d/’/ FA IzwﬁIeex
che/wlwu/z/set/amte/werw/%mpsqchel duw thavail. Mais a/le%et

(mm%(q,tw wsq,(w ci~dessus, 8'invile hélas souvent encere un bémel.

En . e en santé aw Travadl, s lersquen est scluation de
3] e ol
luwiéwfz,, e/stlzmsible/, 50 el sewlement si les condilions de thavail ne sent

deg/wda/s déléteres. &o’utmwwww ces tenmu
f@hamiicapaw'[?m»aﬂ M‘Cunfz/w()léfmlm%wl’mgamaﬁmm d o
hiénarchie; le cel/act% de pairs nest plus luirméme en sante | (est-a-dire
lonsque les condilions de thavail Aontaleg/wdeu‘ ces, lonsque le dial n'est
w.sq;jsaéb/e/, le c&l/ect% bl /e/qu,tw lactivite M‘g::,péchwezfawm
/m«;welle/lamd son sens el que la Wﬁon de la q,ua/ite/ duw thavadl rwstlews
discutobe, /GM U nest plus psssible délre en anrél sans nisquery de passer
pour « la rwna/tuw—aw ﬁam» (ﬂn.n,e)

gmaenme/ omt/mw/mgamaﬁmdwmd est malade, q,zwl
aw'bwuaddwwntmlzz/w(z!enw etmdww«une/szﬂwhmsufzm
que » wmmw/wymlwhmwmcmwmzpm
e &4, le m%tmmzws loin; alors «/&d@d/zwm/'&/wdt/wot
:Zj quwil n a//u,ervde/g/ww/ Je/rva,vfum nen plus muwatébwcalblegtw
oatfza/.s l@but» (Dawvid). &Wdednamal‘wmn&mm de 64, lorsque
Iaa/zle/vmtcwnleu;,ue /mwla mesm%mm a eltenir
W/mrewmndmm 5eml:le/5unfwwu le/s/n/wéezssésmwls de lo,
santé aw Thavail, mectewvet/w/choleyua du Travadl, ergonsmes, sont des
nessownces mobilisobles psur conshuine ow
necensltuuire les condilions dune actlivité
Maséemd/esmd&udblcu

Emmanuelle Reille-Baudrin

Dr. en psychologie clinique du travail,
intervenante a La Suite
(www.la-suite-necker.aphp.fr)



Le mot du juriste

A Titne préliminaire, Ucmuwrltd&wcwwwso/wnﬂlw/efwww
mhue/wmhwole/mnwladwetdexémlww&wfz ne/sa?a?maxwunm

dune 9()1’09&12%

En bien leCodectwbww,d U exisle une obl de
W%W!@WWMaﬂzmﬁw n&sanctmmmi?w;tb/sl
Mla/zwq,wo pwsme/e/womunfzj eur l'existence dune maladie ow dun

. C'est le néle du médecin du Thavail de déceler les uwwnfmﬁbdm
d&/é&td&sanh@sdmww/&pmwmofasdmwwm
Wuﬁl@duuésﬁmmlunleeymde/mpaﬂwl . ('est nelamment le
cws/o/z/s(;wdnmmmtln]wsmmm FMIMWO/éGﬂ/fLMtbdaIlA/%
cendilions de son recrulement;

Lemployeur ne peut pas /écawiem/&sa/amédwsad&mtdesaxmaladw
ewole/smhmndécafu,{e/s otwmwwwllemW sur 'étal de santé senl
« flucune personne ne peul Ene écartée dune procédure de necrutement
ow de laccés d un s ow & une période de on en enlreprise;
aucun salorié ne étre sanclionné; licencié ow fairne l'ebiel dune mesure
discriminatsine, dinecte ow indinecte (..) en raisen de son élat de santz,

de sa perte dautonomie ow de son handicap. » (Anticle £1132-1 duw Code duw
thavadl).

Aurdeld de celle interdiclion, umtmga/mm Textes m/antvecaﬁm
wﬁmmm/me&ﬁmpwﬁmswmw[/&et/@mmﬂmdam /unlegod%
persennes mw&wﬂmvde/handewfz/

Lo définition légale du handicap est tres | : « E5T considéné comme
Thavailleur W%WWW Ma;z&mwdm d'sttenin sw de
wmmwwsmwmmémdeld&wm
dune ow plusieurs g-mwwm/s F,hqscq,(w senserielle, menlole wpxsqdu,q;w
(Article £5213-1 du Code du thavad).

ﬂ/wd%e/zawedwy&and ie; le Code du thavail ne limite pas lo qualité
af;:[)fz{e/mefme/s a mebilité réduile. Deyfsu;jm ;uu:j
Ia#w&an du Travailleur est susceptibi waﬁm sa capacite doblenin

el de se maintenin dans l'emplos, L/Faxtbmz%ww/z/dwwfwwnmmanw
administative par /wMaw.sen Defm/atunenibledu Pe/z/semw.s H

cendotowm&/acc% md%m%mo&c&mm/ega/a

8mnwﬁe/wotme/:12&nlnxwt%4wnnd/@ /w/ooln/wumtumo(z/ogaﬁmot
de/spe/z/semws mémd@hmuﬁwpwsmde//enuefum

aw meins 20 salariés eu/agudz M@n*loqe/pdamad/am

dans une propertisn de 6 % de son effectif #lsa?ot/wdmmeca/mme/

WWWMI’WWW/&MWW l'emplei.

o I Les thavailleuns 6uwguwmtde//w RQTH ;

¢ 2" Les victimes daccidents dwl}wua,clowd&rrwladoufz/wﬁuééemd/a

issant des condilions relatives axlafgzpwdboleluwapadte

+ 3" Les tilulaines dune pension dinvalidite attribuée

4 les pensionnés dmual:dtl‘e/cemecuﬂuawmadbdogum les victimes

civiles olegue/z/w les sapeurs-pempiens victimes dun accident ow alleints

dm&paﬂwlogwwdhadé&msmwww/ocmmdwse/ww& les

victimes dun acte de ternonisme (..) ;

10" Les titulaires de lo, carte * ‘mebilite inclusion” portant lo mention

o I" Les titulaires de l'allscation aux adulles ha/tdwafms

j_’a euns dent les W
"/mf?j“/ WMMAGEFI H /@wau&//me/zﬁm

Wsmnd/ad% pensennes /wndwafwe/s

Les employeurs sent également Tenus de foveniser le maintien dans
/W@MWW mstﬂmﬁmd/handwaf/



Les travailleurs berwﬁww:td&/&bﬁyaﬁmdwmp/wmtd/w&b« a leur
dmand&awtd}wdamaumafzfmefzmm()dama?em&dm

mdwwlualt/s% %J%/mm a//emfdoo leur exercice
Mmswnnd w/a dans lewr em,leeo »

&vcemeq,tm msdmsmwsmmmmpm@timxsd@
cenﬁzm%wbwuwd/mcenmwd/&émutwpammtmutdmuﬁe@w
damé dWWW%smmvada/w
lentreprise. Pa/vmnlee/ un salarnié thavaillant habiuellement le malin,
demander, si sen élat de santé le nécessile, wmp]ws Wad/e/z/q/w

lafz/za m,tdo Ces amaw?emmts deivent élne préconisés par la médecine

Seulement, wce'bamz)wgawl,twmawmun@ﬁédtwﬁwvdww de
Travadl, lemployeur ne maintiendnro, pos le salaire pour aulont.
Ceﬂbwmwmmwww&wm

S la néduction du Temps de Travail estlempsnaine, il est possible de

defmnde/va/n@gwsse/v MWWMF@W (/ows WW@/L@}
sur le

En revanche, 80 celle néduction deid se pénenniser; el sila siluaion
M@/&/&Mﬁﬁ@, é/atmséb/&d&damnde/vd/wSéaWi‘éSscia/&
l'atlribulion dune pension dinvalidite.

fa/gidw,z/wﬁq,w CI10 swr la pension dinvolidite
des salaniés est consullable sous ce lien :

Wttps:/lle.cd/mDH3

Tanguy Ngafaounain-Tabissi
Juriste - Ecoutant référent a Santé Info Droit

La reconnaissance
de la qualité de
travailleur handicape

(RQTH)

Lo RATH w/wu/vdg«wﬁﬁdafzmrrwmelam d un
ensemble de mesures mises mplmfzw/vlgnume/o

/uwe/zﬂonlewge/séwmw”e/ des personnes

Lo RQTH est recennue o Teute personne dont les Q?’
pessibilites deblenin ow de conserver un emplet sont &
e#wtowwnt/bédmﬂ/.s suile de l'alténation dune

ow Izzlwswu/w A-wwﬂmm m5W sensenielle; mentale ow

paychique:

Comment I'sbtenin ?

lne procédure de ROTH est s 5témaiiq,¢mwzt be o l'sccasion de
/ uw'bwctwnx ctwwdenwndedallocatwnaddte/ . (AAN). Le

M%@ag@de/ﬂw de 16 ans. Pmawxq,wone/
pas de TAAN, un formuloire de demande deit Elne enveyé o lo.
MD .

Lo qualité de Travailleur handicapé est necennue par lo, Commission des

Droils et de [futonsmie des Persennes fandicapées (CDAPH). £o RQTH
est attribuée pour une durée de 1 & 5 ans rensuvelable.

Plus d’informations sur :
www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1650
ou avec le livret de Santé Info Droits : https://lc.cx/mDsF



Les disp
ald@ a |’ msem@m

fﬂ%(fzh est I'fjssociation la. Gestion, la.
?e/wwﬁon/ et I'Insertion d%mofm Hawwapm
me o peur
Zgi:“ 5wnrw//e/d% F’W luuwlwAfwM
dam les udhefz/wse/s duw secleur
Parallelement; elle est liée aw Fonds fwufv I'dnsertion des Personnes
Handicapées dans lo, Fonclion waltq,zw (FIPHFF) pare une convenlion.

fﬂ%(fdu est constiluée de plusieuns compesantes :
« CAP EMPLOV o powr Ma&’accemfmgmlv lacces des

professionnelle durable en miliew ondinaine de thavail, ?ﬁegl%

« SAMETH est le Service dfppui aw Maintien dans

/ gmfal&vdu Travaillewrs Handwa/fws Cet srganisme
will une missien daide etd/accwnfmglwrw:t S

Ha & Entr.

des employés et des enthepnises psun le maintien des e men
Travadleurns daons /’emlem}.

o ALTHER ath/wmszodeéwﬁavm
wuha,Mé‘DwW el consedllées

] me
q,uanf/ a loblu?amm/ d/unleoo de persennes quwlwafzm fa mabilsation utle

Retrouvez plus d’informations sur : www.agefiph.fr

Santé In
L'organism
aux questions juridiq
ou soclales liées a la santé

fo Droits

S’W#névDW est une aclion de France flsses Sante, /ummrmizma/e/
des assecialions agréées otwsage/w dwsqsteme/damﬂu C

davecals, havailleurs seciaux el junistes, les équipes @SW#I%&DW
sonl & l'écoule de Toule mwnWIwwd&s%md’ tés, des doules el
des Wﬁmw%wlmsa dreils. Les questions relolives d
/Mu/&éswp/wﬁ%sé&mwl/&dw Thavailleurs muﬂwﬁefvd@hamﬂcafbm
dans le pénimétne daction de lo, stucture.

Santéo’lné&wadz s'adnesse :

* Aux neprésentants des usagenrs du systeme de sante ;

¢ Aux ws el aw grand public ;

* Aux sionnels de lo, santé, du secial el aux acleurs assscialifs.

Un@lbg/wte/efdwmq,ubatmwe/zt&/&
lundi; mencredi et vendredi de 14k é 18h
et/enw/zduet/eudude/lﬁlhwzwb

0153 62 40 30

._ La ligne de France Assos Santé

Les questions peuvent également étre posées en ligne sur
www.france-assos-sante.org/sante-info-droits



Pour approfondir le sujet

e Loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personnes handicapées :
https://lc.cx/ mRQA

» Code du travail : https://lc.cx/ mRQQ

¢ Personnels en situation de handicap. Connaitre vos droits :
https://lc.cx/mRQd

» Handicap et travail : https:/lc.cx/mRQW

* Médecins, collegues : adapter le travail a ses contraintes de santé :

https://lc.cx/mRVF

* Etudiants en situation de handicap : votre orientation
https://lc.cx/mRdB

Infographie animée « Parcours de santé et de vie » :
www.maladiesraresinfo.org
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MALADIES RARES: N CA

Vidéos

L’accueil de 'agent handicapé Le handicap et I'emploi :
https://lc.cx/mRQP chiffres clefs
https://lc.cx/mRQmM

Retrouvez toutes les vidéos
de I’Agefiph sur sa page
Youtube
https://lc.cx/mRQn

Je suis | Handicap invisible Changez le regard sur le
https://lc.cx/mzRW handicap : I'histoire d’Alice
https://lc.cx/mRQ8



Changez le regard sur le
handicap : I’histoire

de Jean-Pierre
https://lc.cx/ mRQX

Changez le regard sur le
handicap : I'histoire d’Antoine
https://lc.cx/ mRQB

Changez le regard sur le
handicap : I'histoire de Violette
https://lc.cx/mRQ2

e (0]

Handicap invisible dans
les maladies rares, un site
internet dédié :
http://rendrevisible.fr

Retrouver un documeantaire dans le codra du projet UOH «
Approches sonsibles, pratiques _

_Dr Henri
Rubinstein
Les
handicaps
invisibles

https://lc.cx/mRQL

LINSERTION DES JEUNES
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Vous étes patient? proche? professionnel?
Vous avez apprécié cette rubrique?
Vous souhaitez que NeuroSphinx aborde

d’autres thématiques?
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