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Bienvenue sur la cagnotte pour erwan, eliott et charlotte

 

Nous sommes une famille avec 5 enfants dont 3 en situation de handicap : maladie des os de verre ou
ostéogenèse imparfaite.

 

Nous n'avions jusqu'alors pas franchi le cap de la voiture PMR ( Personne à Mobilité Réduite) , nous portions
, plions et installions comme nous pouvions les 2 fauteuils roulants. Depuis peu, Charlotte a également
besoin d 'un fauteuil roulant, elle devient lourde à porter et nos corps fatiguent.

Erwan, Eliott et Charlotte peuvent marcher ( quand il n'y a pas de fractures/entorses) mais ont un périmètre
de marche limité, des douleurs, de la fatigue et un risque de fracture de fatigue d' où la nécessité des
fauteuils roulants . Des médicaments existent, ils ne se pratiquent qu'en hospitalisation tous les 2 mois mais
ne soignent pas. Ils améliorent les douleurs, repermettent une marche un temps puis ça décline à nouveau et
ils réutilisent de plus en plus les fauteuils, même en dehors des fractures.

Le fauteuil de notre grand ne se plie pas, et chaque fauteuil pèse en moyenne 15 kg , seul un véhicule PMR
avec une rampe nous permettra de transporter les 3 fauteuils sans manipulations fastidieuses . Le véhicule
coûte 35 000 € ( d'occasion avec 100 000 km) la MDPH nous octroie 5000€ , ne considérant les dossiers des
enfants qu'individuellement ( donc pour un petit véhicule PMR) et refusant une demande pour les autres
puisque le véhicule serait considéré aménagé pour UN fauteuil. Il nous faut pour leur sécurité pouvoir
absolument fixer leurs 3 fauteuils sur le sol aménagé du véhicule et leur permettre d'être transporté en toute
sécurité . On ne devrait pas avoir à CHOISIR lequel de nos enfants aurait droit à son fauteuil roulant .

 

Pourquoi nous avons besoin de vous ?

 

La maman , elle aussi, est porteuse de la maladie des os de verre, elle a donc elle aussi des douleurs, le
véhicule avec une rampe et d'autres accessoires de compensation du handicap nous amélioreront
grandement la vie et nous ménageront pour continuer de prendre soin d'eux . Nous travaillons tous les 2 à
mi-temps pour pouvoir consacrer du temps aux divers soins et hospitalisations de nos enfants. De ce fait nos
revenus ne sont pas très élevés.

Nous avons besoin d'un véhicule avec un hayon électrique car porter un fauteuil dans une voiture c'est lourd
et contraignant et cela ne préserve pas la santé des "parents-aidants-familiaux" que nous sommes alors
essayez d'imaginer avec 3 fauteuils à porter/manipuler/plier dans le coffre d'une voiture...

Il nous manque environ 10 000€ pour réaliser notre projet, pour préserver notre mobilité, notre santé et notre
moral.

En cette pe?riode de fe?te nous comptons sur votre ge?ne?rosite? et votre solidarité.
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Merci a? tous !

#mobilite? #inclusion #handicap #solidarite? #osthe?oge?ne?seimparfaite

PARTICIPEZ À LA CAGNOTTE : 
https://www.onparticipe.fr/c/snVjDI6d

Cette cagnotte vous est proposée par :

Amandine Panhalleux

Réalisez votre projet participatif sur
www.onparticipe.fr 
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