Vivre avec la maladie, avec les conséquences du handicap
Désir de s’intégrer
A travers ces quelques lignes, je vais tâché d’exprimer mes aspirations mes choix afin de me projeter dans l’avenir
Ajourdd’hui, je pense vivre une période charniére à laquelle je veux me préparer.
Ma départ est un point de départ, j’ai des attentes et je veux élaborés des projets.

Je sais que le soutient de mes proches est essentiel car il me procure un équilibre.  N’étant pas totalement autonome, je souffre de cette dépendance.
Je voudrais qu’ un accompagnement soit mise en oeuvre afin de mieux vivre avec ma maladie

souhaite progressé.

Ma vie professionnelle est un pilier important. Je désir    
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A 40 ans et je m’apprête à formuler mon projet de vie.
Ça prête à sourire dans un premier temps et puis ça vous plonge forcément dans une réflexion qui, à mon âge relève autant du bilan que de la projection.

Qui suis-je ? Je suis un homme qui souffre de troubles obsessionnel compulsifs depuis l’âge de 18 ans, c’est maladie s’est invitée dans ma vie et chaque jour qui passe est une victoire mais aussi un combat permanent. 
Me concernant Les symptômes du trouble obsessionnel-compulsif se manifestent par le lavage, un trouble d'origine phobique qui pousse à devoir nettoyer ou à se laver à outrance, par peur de contamination, de souillure ou de souillures en tout genre.
Cette maladie à un caractère envahissant et handicapant avec qui j’appris à vivre
Depuis très nombreuses années, je me suis désocialiser car j’ai peur du regard des autres et de l’incompréhension.
Je me replis sur moi comme un marginal, évidement c’est isolement et cette solitude est très pesante. 
Avec l’aide de ma famille, une grande détermination et la volonté de vivre comme tout un chacun je parviens aux prix de gros efforts à contenir les effets de ma maladie. Mon traitement médical est un support indispensable mais je vis une période charnière ou je veux aller plus loin.
Début 2009, on m’a diagnostiqué un diabète de type 2 qui m’a perturbé. 
Aujourd’hui, j’ai du mal à me projeter dans l’avenir pourtant l’espérance est toujours là
Je veux gagner d’avantage d’autonomie et je souhaite qu’un accompagnement soit mis en oeuvre afin de mieux vivre avec ces maladies. Je suis persuidadé que des progrés sont encore possibles et que je peux gagner plus de liberté
Je demande le soutien d’une équipe qui pourra m’accompagner à progresser et à batir un futur meilleur. Je veux mettre en place un projet pour une reconstruction.


Mes objectifs :

Diminuer les symptômes obsessions 
Diminuer la durée des compulsion (la perte de temps) et l’anxiété
Améliorer la qualité de vie

Je désir mettre en place une Psychothérapies structurées (thérapies
comportementales et cognitives (TCC) )  pour  la gestion des problèmes actuels et le futur : 
Je ressents un grand besoin de parler, un psychologue pourrait être une solution


Effacer le sentiment d’infériorité et d’inexistence sociale. 

Au niveau de ma vie professionnelle, je suis Ingénieur en électronique. Pour contre balancer les effets de ma maladie, je me refugie dans ma passion pour les hautes technologies.
Mon travail est un pilier important dans ma vie et je m’y consacre de façon excessive. Pour moi, il constitue une fenêtre sur la vie en société qui est indispensable. Il s’agit d’une béquille qui me maintient à flot.
Travaillant dans une multinationale, nous sommes soumis à un stress croissant et à une course à la performance.  J’aime mon métier qui me permet  de m’épanouir. 
Cependant, dans un monde en crise,  des postes ont déjà été fermés et j’ai peur que ma maladie puisse dans l’avenir jouer en ma défaveur si des suppressions d’emplois été envisagés.  Ma fragilité psychique me rend vulnérable, car elle est considérée comme une faiblesse au sein du monde du travail que je ne dois pas montrer
Des traits de caractère ou de personnalité, tels que le manque de confiance en soi ou la dépendance excessive à l'égard des autres, peuvent faciliter la survenue d'une dépression. Dans ces cas-là, une psychothérapie est souvent recommandée, en plus des médicaments antidépresseurs.
Je ne peux pas imaginer perdre à nouveau mon emploie, ma vie s’effondrée. En 1997, une période de chômage m’a énormément déstabilisée conduisant à  4 semaines d’hospitalisation suite à des crises d’anxiété aigus et un syndrome dépressif suivie d’une période de 8 mois très chaotique avant de remonter la pente.
Je suis terrifié à l’idée qu’un tel épisode se reproduise, je voudrai me préserver  Mon lieu de travail est un espace ou j’ai noué des amitiés qui me sortent de mon isolement. Toutes ses affinités, ce cadre, sont un point de stabilité et une bouffée d’oxygène.
En définitive, je cherche une main tendue, une aide  et une  écoute. 
[bookmark: _GoBack]Je veux Apprendre à franchir et gérer les obstacles puis développé une culture de la résistance pour rebondir.
« L'avenir… il s'agit de le rendre possible ».
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Ton combat et ton magnifique projet de vie ont porté leurs fruits et devant autant de détermination, on ne peut que s'incliner devant ton obstination et ta volonté à vivre dignement et dans les meilleures conditions avec toute ta famille. Quelle courage et quelle leçon d'humilité,tu donnes. Bravo Marie.

, à vingt ans je suis devenue une adulte handicapée quand le fauteuil roulant électrique est devenu mon moyen de locomotion. J’ai arrêté mes études de chimie pour cause d’inaccessibilité des locaux de la faculté des sciences. Je n’ai pas reçu de formation particulière en dehors de quelques stages liés à mon investissement associatif. 
Côté personnel, je me suis  mariée, ai eu un, deux, trois enfants avant de quitter la Lorraine en 2001. En 2002 les ressources de mon conjoint ont justifié l’arrêt brutal du versement de mon allocation adulte handicapé et d’une partie de mon allocation compensatrice tierce-personne qui n’a pas cessé de diminuer depuis, jusqu’à suppression totale en juillet 2008. En 2003 un quatrième enfant est arrivé dans notre famille, témoin de notre volonté d’avancer, de croire en l’avenir, de vivre pleinement malgré le handicap. En 2004 et pendant prés de quatre année, j’ai crée et développé une entreprise.

Nous nous faisons aider par des tierce-personnes depuis 1996. Aujourd’hui, mon état de santé évoluant un peu plus chaque jour vers une situation de dépendance pour des gestes essentiels, nous faisons appel à deux personnes qui interviennent à notre domicile afin de palier à certaines tâches que je ne peux plus faire et que mon époux, cadre supérieur d’une SSII ne peut assumer en fonction de ces horaires de travail, lui qui assume déjà pleinement l’aide dont j’ai besoin pour ma toilette, m’habiller, manger, me coucher, me lever …
Depuis la suppression de l’allocation compensatrice tierce-personne notifiée en octobre 2008, en raison des revenus de mon époux, nous ne percevons plus rien en lien avec mon handicap. Ce dernier a pourtant sérieusement évolué en 2005 date à laquelle un pontage artériel a été nécessaire pour me permettre de conserver mon bras droit dont l’artère humérale présentait un anévrisme sur plus de 30 centimètres sans rapport apparent avec la pathologie principale qui reste la polyarthrite et les conséquences articulaires qu’elle engendre. Handicap qui est associé à des douleurs permanentes dont une sciatique chronique de la jambe droite, due aux séquelles d’une luxation de la prothèse de hanche en mai 2007. La fatigue est un des symptômes de la polyarthrite également, témoin d’un système immunitaire dans une lutte permanente.

Aujourd’hui le couple, la famille ne peut trouver son équilibre sans l’aide de tierce-personnes. Le handicap, s’il pèse sur la personne qui le porte, ne doit être reporté à la seule charge du conjoint ou de la famille sans prendre le risque de voir la personne handicapée nier ses besoins élémentaires ou conjoint et famille assumer trop lourdement le handicap au risque de les voir s’épuiser, s’éloigner. Et le poids du handicap s’il est moral, est aussi, sans conteste possible, financier.

Afin que chaque membre de la cellule familiale puisse exprimer et mener un projet de vie qui lui soit propre, j’exprime maintenant le besoin de me faire accompagner au quotidien, par une tierce-personne, dans les gestes élémentaires de la vie, la toilette, l’habillage.
Cela permettra de préserver la cellule familiale, me permettra de vivre plus dignement ma dépendance tout en préservant le couple et en anticipant des situations futures dues à l’évolution de ma pathologie.

Pour atteindre cet objectif nous devons envisager d’aménager une salle de bain adaptée afin qu’une personne puisse m’aider dans des conditions optimales de confort et de sécurité pour elle et moi.

La mise en place de ce nouveau mode de fonctionnement me permettra ainsi de vivre à mon domicile dans de bonnes conditions ; d’être pour mon époux, une épouse plutôt qu’une charge ; pour mes enfants une mère, plus qu’une personne dépendante, pour la société une personne salariée bénéficiant d’une aide humaine plutôt qu’une personne obligée de vivre en établissement pour recevoir les soins minimums.

Je souhaite vivre le plus dignement possible et pouvoir être le autonome possible.
 
ma dépendance et que la société reconnaisse et assume une partie de l’accompagnement dont j’ai besoin, indépendamment des ressources du foyer sur lequel ne devrait pas peser entièrement les charges liées à ma seule personne.  Je souhaite pouvoir élever mes quatre enfants aux côtés de mon époux, en étant présente pour eux dans des conditions optimales de bien-être physique et moral. Je souhaite participer à la vie économique de mon pays en poursuivant mon activité salariée. Je souhaite conserver la mobilité que les aides techniques comme mon fauteuil roulant électrique et  mon véhicule adapté me permettent d’avoir. Je souhaite avoir suffisamment d’énergie pour poursuivre mes activités associatives. Je souhaite pouvoir exprimer d’autres projets comme celui de participer à la création d’un ballet et de proposer bénévolement un accompagnement pour les personnes en fin de vie. Je souhaite militer activement pour la défense des droits des personnes handicapées.

Décembre 2008, j’ai 39 ans et je souhaite vivre pleinement et dignement en tant que citoyenne d’un pays solidaire qui assume pleinement et dignement son titre de démocratie, tout simplement.

