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QUI VOUDRA ME LIRE ?

Depuis le 2 octobre 2004, je porte un nom de famille connu maintenant de beaucoup de personnes : Chanzy.

Mon mari, Claude Chanzy, tétraplégique à la suite d'une polio survenue à l’âge de 4 mois, a passé toute sa vie à se battre pour arriver à vivre "comme tout le monde". 46 ans de combats.

"Vivre comme tout le monde", le rêve (l'utopie ?) de toute personne en situation de handicap.

Depuis que je suis moi-même confrontée au handicap (j'ai une sclérose en plaques) je découvre avec horreur que la situation des personnes handicapées en France est inacceptable dans un pays tel que le nôtre. Je l'appelle avec dérision "le monde de la quatrième dimension".

J'aurais pu aussi l'appeler "le monde de Don Quichotte" tant les personnes en situation de handicap doivent se battre contre des moulins à vents...

Petite précision, je ne "connais" que le handicap moteur, je ne parlerai donc que de lui 

Je me relève péniblement d'un cancer et de plusieurs poussées successives de SEP. Après une longue période d'inactivité forcée, maintenant j'ai envie de crier ma colère et ma peine.
 

Je ne sais pas encore à qui je vais adresser cette lettre. A Monsieur Chirac ? A Monsieur Bertrand ? A Monsieur Bas ? A la DGAS ? A  la DDASS ? A Monsieur Tout le Monde ? 

A qui faut-il s'adresser pour être enfin entendu ?

Que faut-il faire pour que les choses bougent, changent, pour que la vie des personnes handicapées soit la plus "décente"  je dirais même "normale" (mais où est la normalité ?) possible ?

Voilà les questions que toutes les personnes en situation de handicap se posent.
 

J'ai encore un "handicap léger" (mais un handicap quel qu'il soit peut-il être  léger ?), des problèmes allant du manque de sensibilité à la faiblesse musculaire en passant par des défaillances sphinctériennes, des vertiges, des fourmillements... j'en passe et des meilleures.
Mon mari, quant à lui, fait donc partie des "personnes de grande dépendance", situation rebaptisée depuis peu par l'abréviation "PTLH",  Personne très lourdement handicapée. 
 

Première chose que je veux mettre noir sur blanc :

LE HANDICAP EST UN ETAT - CE N'EST PAS UNE MALADIE. Effectivement le handicap peut découler d'une maladie, mais aussi d'un accident. De grâce, qu'on cesse de considérer une personne en situation de handicap comme quelqu'un de systématiquement malade ! Surtout malade du cerveau, qui plus est, mais là, on passe au 2e point...
 

Deuxième chose :

LA PERSONNE EN SITUATION DE HANDICAP PEUT PENSER, REFLECHIR, SAVOIR CE QUI EST LE MIEUX POUR ELLE. 

Eh bien oui, il semble que dès qu'on est handicapé, ça y est : on est aussi incapable de faire marcher notre cerveau ! C'est une ineptie bien ancrée dans le crâne de certaines personnes...
Qui, en dehors de la personne handicapée elle-même, est le mieux placé pour savoir ce dont elle a besoin, sinon la personne handicapée elle-même ???
 

Autre point intéressant : on peut s'étonner que pas une seule personne en situation de handicap ne soit au gouvernement. Après tout il n'y a que 5 millions de personnes handicapées en France... 

On a un nouveau ministre délégué aux personnes handicapées (mais aussi délégué à la SS, aux personnes âgées et à la famille, délégué auprès du ministre de la santé et des solidarités. Ouf ! Ca fait beaucoup !)

Bref, notre nouveau ministre, Monsieur Bas, a sûrement des qualités et des compétences que je ne veux pas écarter... mais que connaît-il du handicap ? Est-il confronté à tous les problèmes que rencontrent les PH ? Bien sûr que non. IL NE PEUT PAS SAVOIR. On ne peut connaître réellement une situation qu'en la vivant, ou en l'ayant vécue.

Pourquoi une personne handicapée ne pourrait-elle pas faire partie du ministère de la santé ? 

C'est peut-être trop logique.
 

La situation des PTLH en France est dramatique. Combien de morts, de suicides avant que les choses ne s'améliorent ???

Mon mari et d'autres personnes lourdement handicapées ont du entreprendre en désespoir de cause, des grèves de la faim. Claude en a fait trois. Ses revendications étaient claires et justifiées : l'application de la loi et le droit de vivre avec dignité. Il n'a reçu que des promesses qui n'ont pas été tenues. Il devrait toucher ses forfaits postes depuis fin 2003. Il ne les a toujours pas à ce jour.
 Notre amie Mireille Stickel a commencé une grève de la faim le 20 juin dernier. 
Elle explique les motifs de cette grève, je cite :
Les motifs de cette privation de l'essentiel sont :
- la suppression, au 1er avril 2004 du financement d'heures acquises depuis début 2003,
- l'absence de réponse de la DDASS 34, du Ministère et de la Présidence de la République à mes sollicitations et à me demande de recouvrer mes droits découlant de l'action du 11 mars 2002,
- l'obligation, pour bénéficier des financements disponibles, de passer par des gestionnaires imposés par la DDASS 34, me contraignant à endurer une multitude d'intervenants, ce qui altère mon intégrité physique et morale.

Je cesserai cette action de privation publique lorsque, par écrit, j'aurais la garantie que :
- la dette liée à la diminution injustifiée du financement de mes heures d'aide sera annulée,
- l'ingérence "sanitaire" dans mon quotidien ne sera plus un devoir institutionnel,
- le choix me sera laissé pour la gestion de ma vie, sans contrainte... et sans agression !
 Il est pour moi hors de question de renoncer injustement à des droits que la plupart des citoyens n'ont pas eu à acquérir si chèrement, si âprement et dans une si grande indifférence.
Pour cette dignité-là, j'irais jusqu'au bout de mes capacités vitales !
Relisez attentivement ses deux dernières phrases... Mireille Stickel est à bout. Toutes les personnes très lourdement handicapées le sont !

Claude, mon mari, y compris.
 Quand toutes ces personnes pourront-elles à vivre décemment, dignement ?

Quand ?
 

Merci de m'avoir lue.Mireille CHANZY.
 

