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Monsieur le Président.


Je vous fais une lettre que vous lirez peut-être… si vous avez le temps ou… si l’un de vos nombreux collaborateurs vous glisse dans les doigts une partie de ma vie faite de souffrances.


Car c’est bien de souffrances qu’il s’agit et non d’autre chose.


Que pourrais-je dire de ma vie ?


Lorsque vous tapez « CLAUDE CHANZY » sur le moteur de recherche GOOGLE, vous tombez sur le site www.laremi.com/hedsi.html. 


Curieusement, en le lisant en sens inverse, de la fin vers le début, vous découvrez un homme hors du commun, combatif, sachant où il va. Et vous vous dites, c’est formidable !!!


Alors que je ne vous ai jamais vu, je vous entends déjà me dire, avec votre regard compassionnel, « Ne vous inquiétez pas !!! Le handicap est mon troisième projet prioritaire de mon quinquennat !!! Nous vous avons compris !!! Nous allons vous aider !!! La nouvelle loi sur le handicap va répondre sans défaillance possible à votre soif de vivre !!! » 


Excusez-moi, Monsieur le Président, ce ne sont que des mots vains, même douze mois après le 11 février 2005 !!! Il n’y a qu’à voir les décrets d’application sur l’accessibilité du cadre bâti, où de nombreuses dérogations existent, ou sur la prestation de compensation du handicap, où les personnes les plus dépendantes auront une aide maximale de     12 heures par jour. 


Oui, je suis déçu, révolté. Mais je ne peux, Monsieur le Président, vous apportez la moindre crainte. Je ne peux en effet avoir assez de force dans mon bras pour « balancer » une bouteille remplie d’essence enflammée contre une voiture.


Ma vie a un sens aujourd’hui suite à ma troisième grève de la faim. Et ce sens s’appelle Mireille. 


Mireille, 43 ans à l’époque, atteinte de sclérose en plaques (SEP), jeune veuve avec 2 enfants majeurs mais pas totalement autonomes, apprends qu’un certain Claude Chanzy fait son « mariole » dans l’Hérault. Elle me dit tout de suite « je ne suis pas d’accord avec ta démarche et je ne comprends pas qu’en France on puisse tolérer cela !!! ». Un an plus tard, nous nous prenions la main, pour s’unir dans nos combats respectifs.


Alors, oui, Monsieur le Président, j’ai bien envie de vivre auprès de mon épouse, mais certainement pas dans les conditions que vos conseillers techniques en matière de handicap me proposent. 


Ma vie est remplie d’amour, certes. Et de toutes les difficultés présentes et à venir…


Depuis un an, je vis à Agen, avec Mireille, dans un 100 m² trop petit pour nous donner suffisamment assez d’espace pour accueillir ne serait-ce qu’un WE les enfants ou le père de Mireille. Nous voulions faire construire. Mais la prime d’assurance supplémentaire pour présence de handicap nous l’interdit totalement. Nous voulions louer sur Bergerac, mais dès que nous parlons de deux fauteuils électriques, les portes se ferment subitement. 


Alors nous vivotons, comme nous le pouvons. 


Nous estimons notre besoin en aide humaine à 14 h par jour. Nous finançons péniblement 4h15 par jour dont 1h au black. 


Trois personnes sont à notre service : une le matin (3h15), une le soir (1h) et une fait le WE (6 h).


Les besoins de préparation culinaires, les repas, les courses sont assurés par ma femme. Lors des poussées de SEP, elle doit impérativement se reposer. Et pourtant elle continue car nous n’avons pas le choix. Nos loisirs extérieurs sont réduits à néant. Les enfants de Mireille, jeunes adultes, ne reçoivent pas l’aide financière que nous devrions leur assurer en tant que parents. Et le papa de Mireille aura un jour besoin de ses enfants, et nous ne pourrons assumer notre rôle. 


Après une évaluation de mes compétences professionnelles avec un bon niveau, CAP EMPLOI 47 me propose une place en CAT !!! Je crois rêver !!! Combien d’incompétents vais-je trouver sur ma route pour vivre dans la dignité.


Le moindre incident banal de la vie domestique est fatal pour nous. Une ADV fait tomber la télécommande de mon lit électrique, le lit ne répond plus, je dors deux nuits allongé souffrant de douleurs dorsales.

Je réussis à avoir une nouvelle télécommande dans les 48 heures moyennant      150 euro. Un urologue me soulage une infection avec un antibiotique favorisant les tendinites, et me voilà avec une tendinite de la coiffe droite. Je ne peux plus me servir de mon seul bras à peu près valide, ma femme doit me faire manger.


Le même urologue, me propose une vasectomie, pour couper court à mes inflammations testiculaires, refuse de me mettre sous antibiotiques car ce n’est point obligatoire selon un nouveau protocole (je prends pourtant très régulièrement des antibiotiques) et je me retrouve bloqué 1 mois au lit avec obligation d’être réopéré par un nouveau chirurgien. Les frais supplémentaires d’aides humaines et de certains produits pharmaceutiques pour les soins post opératoires sont à ma charge bien évidemment !!!


Et lorsque vous prononcerez, Monsieur le Président, mon nom à vos chers collaborateurs, du bout des lèvres, ils vous diront, d’emblée « Celui-là c’est un emmerdeur !!! » Et de vous donner par le détail, preuves à l’appui, tous les efforts que le gouvernement a déployés pour moi !!!


Et si j’en suis là, me dit un bon nombre de mes collègues handicapés, c’est que je l’ai bien mérité et que j’aurais dû me la fermer comme eux. On ne peut rien contre l’Administration !!!


Oui cette Administration de malheur !!! Un deuxième Etat dans l’Etat en toute puissance !!! Allez demander à la DDASS 34 de me donner mes forfaits postes dus pour 2004 et 2005 que je n’ai jamais vus. Cela fait 24 mensualités à 2 412.50 € soit 57 900 €. Et n’allez surtout pas ensuive inviter le sénateur Adnot à récupérer cette somme auprès des enfants de ma femme sur notre éventuelle succession lors de notre décès !!!


Et bien sûr il faudrait vous parler de mon projet de vie. Mais qu’est-ce qu’un projet de vie ? Cette question posée lors d’une réunion ministérielle avec les associations de personnes handicapées ne trouvait point de réponse auprès d’un conseiller technique de M. BAS.


Qu’est-ce qu’un projet de vie d’un enfant de 4 mois ayant « chopé » la polio ? Il faut l’hospitaliser à Garches, lui faire subir 15 années de rééducation intensive (5 heures par jour), lui produire une scolarité normale (7 heures par jour) et surtout lui faire comprendre qu’il vit un isolement loin de sa famille (il ne voit sa mère qu’un jour par mois) pour son bien. Son bien, il ne sait le définir quand à 3 ans il est mis dans un dortoir de 16 adolescents. Il est rapidement rejeté par les autres, « cafte » à longueur de journée, et prend régulièrement des raclées à coups de cannes. Il grandit dans cet unique espace, sans respect aucun de sa nature de petit enfant, remué de toutes parts pour « forcer » sur ses bras et ses jambes, attaché sur des tables de torture et pleurant de toutes les larmes de son corps. Mais il se bat, apprend bien ses tables de multiplication et reçoit les meilleurs prix de scolarité.


Oui, cet enfant que j’étais apprend à se battre, passe un CAP de Comptabilité, son BAC G2 et un DUT de Gestion.


Arrivé en 1981 à Montpellier je décide de quitter le foyer qui m’hébergeait et de vivre avec des aides de vie au pair, nourries et logées, pour m’aider pour les actes essentiels de la vie quotidienne. Pendant 23 années, j’ai essayé de survivre, perdant petit à petit mon « pouvoir d’achat », aidé par les différentes associations de moins en moins bien pour restrictions budgétaires, moins remboursés pour mes soins, et ce fut la descente aux « enfers ». Je dois m’endetter pour arriver à survivre (3 crédits) Impossibilité de trouver un vrai travail si ce n’est que des CES et CEC. Arrêt de mes soins infirmiers en 1999, je paie maintenant mes soins avec encore moins d’argent. Quel est alors mon projet de vie : CREVER…


En janvier 2003, je décide de prendre le taureau par les cornes et de secouer cette France inerte face aux personnes handicapées. Le reste de l’histoire vous la connaissez.


Alors mon projet de vie aujourd’hui ? Vivre avec Mireille, dans un espace habitable de 150 m² avec jardin et garage pour nos deux véhicules aménagés. Cette surface minimum est nécessaire pour le déplacement de nos deux fauteuils électriques, le fauteuil manuel, le lève-personne et l’aménagement de la salle de bains et des toilettes. Disposer d’une assistance de vie 14 h par jour pour vivre comme tout un chacun, aller où je veux quand je veux. Voilà ce que je souhaite aujourd’hui. Et ce que vous m’offrez, Monsieur le Président, ne me permettra jamais d’y accéder.


A 46 ans, on a le droit et le devoir de se poser, de regarder le chemin parcouru, et de voir, avec sa partenaire, si on veut prendre le même chemin ou en changer.


Ce que je pense aujourd’hui du chemin que la société française m’a invité à suivre, et celui qu’elle me propose de vivre pour demain, n’est pas agréable à entendre pour vous. 


Je repense à un excellent rapport de M. Fardeau en 2000 qui a su peindre le tableau comparatif du handicap en France et dans les autres pays occidentalisés. Il dit tout simplement que pendant des décennies, la France a abandonné sa politique d’intégration des personnes handicapées, a diminué progressivement ses engagements et s’est délestée d’un certain nombre de « domaines » qu’elle a refilé aux départements.


Le citoyen lambda qui se promène dans la rue a une image mitigé. Il se doute bien que les personnes handicapées vivent une souffrance au quotidien, doivent se soumettre à des impératifs et n’auront qu’une bribe de chance que, lui, valide, possède. Mais il ne voit que la partie émergée de l’iceberg, il est loin de se douter de la réalité. il se rassure, car il voit une charmante jeune fille sur son fauteuil électrique rutilant (avec des phares, des warnings et un klaxon) qui va chercher son pain à la boulangerie. Il l’a regarde, lui dit « bonjour Mademoiselle !!! » et lui souhaite une bonne journée. Il sait qu’en France, on s’occupe de ses pauvres gens. En même temps, il n’aime pas trop y penser. En effet, la personne handicapée représente pour lui ce qu’il ne voudrait jamais être, il a peur de la maladie, de la déformation, de ce qui est « difficile » au regard. Il ne veut pas souffrir et a peur de la mort. Comme chacun de nous.


Et puis il se dit il y a le téléthon qui va bien trouver, avec tout le fric qu’ils ont, les moyens de guérir cette « putain » de maladie…, sauf qu’il fait une « salade grecque » avec tous les handicaps en mettant toutes les personnes handicapées dans le même panier.


Il est d’accord en général pour accueillir la personne handicapée dans son univers, mais ne sait pas « comment faire avec elle » pour lui parler et s’adresse souvent à un tiers de cette façon : « il va bien le petit ? ». Et puis il craint les « mentaux » et préfère qu’on les mette dans des « hameaux » pour qu’ils soient protégés. D’accord pour vivre avec vous mais à part !!!


Enfin notre valide lambda vous dira souvent que les personnes handicapées ne sont pas faciles à vivre. EIles vous « engeulent » tout le temps : quand vous vous garez sur un passage piétons, sur un trottoir ou sur une place réservée.


Eh oui, Monsieur le Président, je suis un grand « gueulard » dès que je sors de chez moi car nombre de voitures mal stationnées me barrent mon chemin, m’obligent à rouler sur le bord de la route, et me rendent la vie impossible. La Cité, dans laquelle j’essaie de vivre a toujours été hostile et le restera longtemps encore car ce n’est pas les nouveaux décrets (qui permettent de nombreuses dérogations) du cadre bâti et de l’accessibilité qui changeront les choses.


On ne côtoie le handicap qui si l’on est de sa famille ou par bénévolat désintéressé. Trop d’espaces de vie limitent le vivre ensemble. Alors les « handignorants »sont légion dans cette nation !!!


Mais les vrais responsables de cette méconnaissance du handicap ne sont pas les « lambda » de la rue. Car si Monsieur et Madame tout-le-monde avait été éduqués au « vivre ensemble », ils changeraient leur regard et leurs attitudes.


Les vrais responsables sont nos élus depuis des décennies qui ont cru que le problème du handicap en France se règlerait de lui même en le confiant à des associations multiples et variés dans leur capacité et leur sincérité d’agir. Et donc on n’a fait Pour les handicapés (sans se soucier de la notion de Personne) et non Avec. On a permis l’institutionnalisation à outrance, puis débordé par un phénomène d’amplification des handicaps avec les accidentés de la vie on a été rapidement en pénurie d’établissement en organisant, en outre, un déplacement forcé des handicapés mentaux vers la Belgique. Des situations dramatiques se vivent alors dans les foyers où des personnes handicapées vivent chez leurs parents et sans moyens de parvenir un jour à la dignité humaine. Il faudra plus de trente ans pour avoir une situation à peu près lisible de l’ampleur du désastre et l’insuffisance d’une vraie politique d’accueil des personnes handicapées en France.


En 1975 un premier « ballon d’essai » avait été transformé par vous, Jacques Chirac, donnant des éléments positifs pour une meilleure intégration, texte qui ne fut pratiquement jamais appliqué.


Les quelques décrets et lois qui vinrent ensuite ne sont justifiés que par des promesses électorales des uns et des autres pour assurer leur élection.


Mais à force de ténacité et de courage de certaines personnes handicapés, dont certains y ont laissé la vie, la voix de la plus forte minorité de France s’est fait entendre, profitant d’une nouvelle technologie, le web, pour dire que les personnes handicapées entendent désormais diriger leur propre vie et exigent que la Nation donne à chacun selon ses besoins. Bien sûr, ce discours politique dérange bon nombre de « dinosaures » du handicap. Des nouvelles idées fusent, les regards se focalisent notamment sur la Suède, qui a réussi sa politique d’intégration des personnes handicapées, et de plus en plus d’individus veulent choisir leur mode de vie et avoir un projet personnalisé.


La loi du 11 février 2005 répond en grande partie à ces nouvelles exigences, sur le papier et non concrètement à la lecture de ses décrets d’application. En relisant attentivement les minutes des différents débats, on reste sans voix devant l’absence de moyens financiers pour réaliser ce grand projet. Les personnes handicapées ont exprimé leur désarroi devant le CNCPH et les différents élus et reçoivent à longueur de réunion les promesses vaines du gouvernement.


Alors que peut-il se passer ? Les personnes handicapées ne semblent pas encore assez unies pour se retrouver comme les « jeunes » des cités pour brûler à leur tour les bus et les écoles. Pourtant leur désespoir est aussi fort et tenace. Je n’exclus pas cependant que cette « violence handicapiste » ne puisse surgir dans quelques années, si rien n’est fait pour répondre concrètement à leurs attentes.


La Nation est aujourd’hui confrontée à un nouveau problème qu’elle refuse de voir en face. Accepte-t-elle de mettre au centre de ses préoccupations la défense de la personne humaine dans le respect le plus total de sa devise républicaine ? Est-elle prête au sacrifice nécessaire d’une meilleure répartition des richesses, d’une meilleure prise en charge de toutes les minorités, d’une plus forte imposition avec son corollaire, une transparence de la distribution de la manne étatique ?


Des pays donnent une meilleure image de leur intégration des personnes handicapées.


Il vous reste, Monsieur le Président, 12 mois, pour que 6 millions d’électeurs puisse reconnaître votre empreinte en tant que « Grand Patron de l’Etat » en matière de handicap.


Je ne vous demande pas une nouvelle loi, je vous demande une consultation participative des personnes handicapées dans l’élaboration de certains décrets dont celui de la prestation de compensation. Ce devrait être l’ensemble des personnes handicapées qui déterminent leurs choix et non vos technocrates !!!


La France a mal dans son humanité au détriment de sa richesse : voilà réellement ce que je pense !!!


Et pourtant je rêve, Monsieur le Président, que cette société humaniste et responsable que je réclame à corps et à cris existe bel et bien un jour dans notre Hexagone.


Car une société qui s’occupe en priorité de ses minorités crée un espace d’humanité exceptionnel. Comment en effet peut-on vivre en laissant des pans entiers de la population française souffrir ainsi ? Nous avons un défi important à relever en ce début de 3e millénaire : Rétablir l’essence même de notre République : Liberté, Egalité, Fraternité.


Laissez-moi, Monsieur le Président, maintenant un moment de liberté suggestive. Je ferme les yeux en prenant la main de ma femme…


Demain matin, je me lève à 6h du matin pour aller travailler. En effet Cap Emploi 47 m’a trouvé un emploi de comptable dans une société accessible rémunéré 1 400 euro par mois + 13e mois. Je suis donc réveillé par mon auxiliaire de vie (ADV), Cathy, qui a dormi sur place dans « sa » chambre au cas où la nuit une intervention soit nécessaire. Elle me fait mon contrôle glycémique (je suis diabétique), m’aide à aller aux toilettes, me lave, me positionne sur mon fauteuil électrique, me fait déjeuner et m’habille pour le départ. Ulysse 47, transport spécialisé d’Agen m’emmène au boulot et me ramène à mon domicile à midi. Cathy a quitté son travail à 7h30. C’est une étudiante qui dort le soir à la maison. Elle est payée 8.50 € net par intervention nocturne et 155 % du SMIC brut de 6h à 7h30. Roselyne, notre ADV n°2 (rémunérée à 130 % du SMIC) arrive à 9h00. Elle aide Mireille dans ses soins corporels et l’accompagne jusqu’à 14h dans tous ses travaux ménagers et culinaires. A mon arrivée à midi, Roselyne me vide ma poche à urine et change mon étui pénien, m’assiste au repas et m’habille pour mon départ à 13h45. Je reviens à 17h15. Céline, notre ADV n° 3, (rémunérée comme Roselyne + 155 % à partir de 20h) arrive à 15h. Elle accompagne Mireille à ses différentes occupations, lui prépare éventuellement en cas de fatigue son goûter. Elle reste présente jusqu’à 23 h pour assurer le repas du soir et mon coucher. Deux autres ADV assurent le WE en demi-journées de douze heures et interviennent en « helper » en cas de maladie en semaine. Les tarifs du Dimanche et Fériés sont à 155 % du SMIC. Nous avons donc du personnel en permanence pour assurer notre bien-être et parer à toutes les éventualités. De plus, en offrant ces postes de travail, nous devenons enfin « acteurs » dans notre société. Nos prestations nous sont versées trimestriellement au début du terme. Nous devons simplement justifier le paiement intégral des salaires et charges afférentes par la copie transmise annuellement au Conseil Général des bulletins de paie. Information confirmée en corollaire par le CNTCES de St Etienne. Nous possédons deux véhicules : une Yaris conduite par ma femme, tant qu’elle le peut, et un Master pour nos deux fauteuils électriques et notre lève-personne pour nos déplacements. Tous les soirs, je prends un soin de massage rénal en baignoire de balnéothérapie entièrement financée par la CPAM. Nous allons deux fois par semaine chez le kiné et sommes suivis par nos médecins respectifs. Nous recevons chaque mois de mai une somme annuelle équivalente à 12 mensualités d’ACTP pour compléter les frais de déplacement de 2 ADV pendant nos 5 semaines de vacances.


Tout d’un coup, en songe, j’entends ma grand-mère me dire : « Eh Claude ! Descends de la voiture ! » Je me réveille et je pleure amèrement…


Oui, je pleure, car je sais qu’aujourd’hui, il faudra plusieurs siècles pour que la France nous offre ce rêve.


Il ne me reste plus qu’à continuer de vous enquiquiner, Monsieur le Président, pour que vous nous preniez tous par la main, et qu’ensemble nous construisions la France de demain


Veuillez agréer, Monsieur le Président, l’expression de mes sentiments les plus sincères.



M. Claude Chanzy.

