Toulouse le 10 juin 2020

Retour d’expérience d’une élue APF France handicap — Témoignage

Cette période a été tres difficile a vivre pour ma part. Aujourd’hui je suis fiere d’avoir réussi a
continuer a vivre chez moi pendant ces 2 mois.

Je vis seule et j’ai un handicap moteur (IMC) qui me contraint a utiliser un fauteuil roulant
électrique lors de mes déplacements extérieurs. Avant cette crise, la solitude me pesait quelque fois
mais j’avais réussi a remplir mes journées par le travail, I'engagement associatif et citoyen, les amis,
la famille. Ce confinement a anéanti toute cette vie du jour au lendemain. Je ne me suis pas ennuyée
durant ce confinement puisque j’'avais de la ressource : une télé, un ordi et une belle connexion. Les
Skypes et Zooms rythmaient mes semaines, ainsi que le travail a temps partiel.

Le travail

En effet, de jour en jour, mes missions administratives se réduisaient et mon engagement
professionnel a nettement réduit. Aujourd’hui encore, nous ne pouvons pas reprendre I'activité et
donc I'activité partielle continue. Retournerai-je travailler dans le bureau de 12 m? ol nous sommes
parfois 4 ? Il est fort possible que le télétravail s'impose a moi plus d’1 jour par semaine pour de
longues semaines encore...

Bien que j’ai eu du mal a me mettre au télétravail en 2018, j'y prends go(t et je me sens plus
efficace dans mes missions mais I'interaction spontanée avec mes collegues me manquent. Ainsi
j’aimerais retourner quelques jours par semaine au travail. Au vu de la situation du télétravail qui
parait vouloir prendre plus de place dans mon emploi du temps, un aménagement de mon poste de
travail a domicile est en cours.

Le domaine du tourisme est fort impacté mais celui du tourisme solidaire auprés des personnes
lourdement handicapées est encore a I'arrét. D’ailleurs beaucoup d’associations ont annulé leurs
séjours adaptés ou pelerinages.

Internet

Pendant ce confinement, les logiciels de visio (Skype, Zoom, Teams, Jitsi, GoogleMeet, ...) se sont
popularisés et ont pris un sacré bel élan. Ainsi, j’ai fait des Skype familys ou mes niéces, mes tantes
et mes parents étaient réunis. C’était un réel rayon de soleil tous les 2 jours de voir mes niéces inter
agir avec nous et nous imaginions des p’tits contes pour elles... Régulierement j’avais aussi des
zooms a théme avec les compagnons de Simon de Cyréne. Ma vie spirituelle a été aussi tres riche
puisque des messes en live et des conférences / échanges se sont multipliés.

Mais toutes ces belles initiatives et ces beaux moments ne remplacent pas les rencontres humaines.
Au début de ce confinement, j’avais vraiment la sensation d’étre a égalité avec les autres : plus de
probléme de déplacement ou d’accessibilité, plus de souci de fatigue et de dépendance aux autres
car quand je quittais la vidéo me mettre au lit était rapide vu que la chambre n’était pas loin !

Ainsi j'espere que ce genre de communication continuera et que nous imaginerons des modes
conférence physique & virtuelle. Je suis persuadée que la vie culturelle et spirituelle peut enfin
s’exprimer par ce nouveau mode de communication pour bon nombre d’entre nous : les travailleurs



ayant envie de se poser chacun chez soi, ou les personnes contraintes a I'iimmobilité / au repos du
fait de leur handicap / maladie, les parents isolés ayant besoin de rester aux cotés de leur enfant.

Engagement citoyen

Tout au long de cette période, mon engagement d’élue APF France Handicap 31 n’a pas cessé. Les
rencontres du Conseil de Département et les groupes Access ont continué a se réunir en visio. Les
affaires ont été suivies. L'information et la communication envers nos adhérents a continué et a
grandi avec, d’une part, la création du groupe Facebook « Ce virus que nous lie... la solidarité » a
animer et a modérer, et d’autre part la transformation de notre journal mensuel en newsletter bi
mensuelle. Notons que quelques articles de cette newsletter ont été envoyés en format papier a nos
adhérents privés de lien numérique. Ainsi j’ai passé pas mal d’heures sur Facebook tout comme une
dizaine de personnes engagées a modérer pendant quelques heures dans la semaine : chacun avait
une plage de 3 heures a tour de role. Les articles informatifs que j'étais en charge de rédiger me
demandaient aussi un peu de temps pour déméler et sortir I'information adaptée a nos lecteurs.

Mais ma grande tristesse c’est d’avoir été trés peu consultée au titre de membre actif du groupe de
travail de la commission d’accessibilité de la Ville de Toulouse. Nous avons regu un email fin avril
listant les initiatives de la ville. Une information réguliére aurait été bienvenue pour nous aider a
mieux informer nos adhérents. Oui nous avons été oubliés du processus de consultation alors qu’a
certaines périodes on nous sollicite plusieurs fois par mois. Active aussi auprés d’autres instances,
j’ai notamment apprécié les infos transmises régulierement par Mr Pignaud, agent de la Métropole
toulousaine. Elles étaient diverses, accessibles et permettaient d’avoir une vision locale.

La vie quotidienne

En ce qui concerne les auxiliaires de vie, je suis autonome grace a l'intervention de 2 services
prestataires : habituellement I'un vient pour 5 h par semaine et I'autre de 1h30 a 3h par jour. Les 2
services ont réduit trés peu leurs heures chez moi, car d’'une part, le service, qui intervient chaque
jour, effectue des taches quotidiennes que je ne peux faire toute seule (aide au lever, aide aux
repas), et le service, qui intervient 2 fois par semaine, a saisi et compris que j’avais besoin de
présence. Bien que je sois reconnaissante pour le travail effectué par les auxiliaires de vie pendant
cette dure période, je ne suis pas trés contente de la maniere dont I'un des services a géré cette
crise : manque d’info claire aupres des usagers sur le protocole mis en place, manque d’écoute et
d’empathie pour aider les usagers a passer cela. Un manque de professionnalisme criant est aussi a
noter chez les intervenantes : du personnel qui se plaint beaucoup, des conseils pas tres éclairés et
des gestes qui m’ont choquée. Par exemple, une dame entre avec ses gants et ne les change pas ou
ne se lave pas les mains, j’ai d{ insister pour lui faire laver les mains avant de faire mes tartines. Une
dame qui ne veut pas porter le masque les premiéres semaines malgré ma demande et un matin elle
porte masque et lunettes de protection... Oui les consignes de I’ARS et du gouvernement ont mis un
sacré bout de temps a arriver mais le manque d’information a été aussi pesant. Outre aider
pratiguement, il faut aussi nous aider a passer moralement cette période : ce n’est pas a nous de
faire du social ! Nous avons été peu exigeant et trés compréhensif pendant cette période... mais
certains services, comme I'un des miens, ont profité de cette période pour se re structurer et mettre
moins d’humanité : ainsi par exemple, les astreintes sont désormais assurées par des responsables
gui ne connaissent pas nos besoins et personnalités alors qu’elles étaient assurées par des
coordinatrices (ou auxiliaires de vie) qui saisissaient nos spécificités.

Avant le confinement, je faisais mes courses au drive, cela marchait bien et je ne manquais de rien.
Dés I'instant que le confinement s’est mis en place, les drives ont réduit leurs plages horaires voire
fermé... la marchandise manquait et c’était tres difficile d’avoir le créneau voulu... jai eu des
semaines ou je me débrouillais avec les amis pour qu’ils me rapportent quelques fruits... Les



Supermarchés n’ont jamais été fermés mais les drives ont été délaissés au début, puis dépassés.
Dans ce contexte remplir le frigo relevait du défi et demandait souvent de faire appel a la solidarité
amicale. Demander n’est pas une chose toujours facile a faire. Petit a petit, les hypermarchés ont
pris conscience de la nécessité d’un drive pour une tranche de population et certains ont méme mis
des lignes téléphoniques dédiées. J'espere que demain ces drives n’oublieront pas qu’ils doivent étre
aussi bien achalandés qu’un supermarché et répondre aux besoins de premiere nécessité.

La santé

Ce confinement a été salutaire au départ car ma vie était surchargée et mon corps avait du mal a
suivre. Comme beaucoup, le repos des 2 premieres semaines a été le bienvenu !

Mais le fait de ne plus bouger et de ne pas avoir de bureau adapté s’est rapidement transformé en
douleurs musculaires. La kiné n’intervenant plus il a fallu trouver comment se soulager et maintenir
ma mobilité. Habituellement, les séances hebdomadaires de balnéothérapie sont tout aussi
essentielles que les séances d’étirement pour me maintenir en bonne forme. Je me suis donc mise a
la marche : au fur et a mesure la distance parcourue s’est agrandie, la stabilité aussi et les douleurs
dorsales se sont réduites... Aujourd’hui, je fais tous les 2 jours le tour du paté de maison (environ
1km 500) en 30-35 min avec mon déambulateur « crocodile ». La kiné revient depuis fin avril mais je
suis beaucoup plus spastique gu’avant.

Jai aussi retardé la baisse de mes médicaments qui nécessitait un examen médical. Celui-ci est prévu
autour du 15 juin et j'espére qu’il sera effectué.

Sur les médias, nous entendions qu’il n’y avait pas d’interruption de soins mais dans la pratique, il y
a eu au moins 1 mois d’interruption. Je ne me rends pas chez le kiné depuis 35 ans pour le bien étre
mais pour me permettre de vivre sans douleurs et de maintenir ma mobilité fragile. Le ministére de
la santé a pris conscience tardivement qu’il n’y avait pas que la kiné respiratoire d’essentielle, grace
notamment a I'interpellation des associations.

Chez certains kinés, la télé consultation s’est développée et peut étre utile dans la récupération de
certains patients. Mais des patients 4gés ou dépendants ont nécessairement besoin d’une aide ou
d’un acte corporel de la part du kiné : il ne peut étirer ou masser a distance. J’espére que tous ont
pris conscience du métier essentiel du kiné comme maillon incontournable a la vie a domicile tout
comme les infirmiers, auxiliaires de vie...

Pour conclure j’espére que dans le monde de demain nous ne serons plus jamais oubliés de la
consultation et de I'information. Vivre chez soi reléve du défi surtout dans ces périodes ! J'espére
ne plus jamais avoir la sensation d’avoir d’étre mise de coté.

Malheureusement aujourd’hui je me sens encore confinée et mise de c6té : les bars ouvrent, les
personnes reprennent leur vie et nous, personnes handicapées, les activités ne reprennent pas du
fait du protocole lourd a mettre en place. Le répit des aidants n’est pas pour cet été... Les séjours
adaptés sont annulés. Nous pourrons reprendre nos vies lorsque les mesures seront assouplies et si
les structures, souvent précaires, se relevent de ces nombreux mois d’inactivité.



