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Entretien avec
Anne-Lyse Chabert

« La societe doit accepter de prendre le risque de bouleverser les équilibres antérieurs dans
lesquels elle se retrouvait pour aller vers un équilibre certes plus ajusté a chacun de ses
citoyens, mais sans jamais avoir la certitude de retrouver de nouveaux appuis assez solides.
Sommes-nous seulement préts a de tels changements, a de telles prises de risques ? »

amne-1yse Chabert
Suite a la parution de son remarquable ouvrage,
Transformer le handicap, au fil des expériences de vie
_ Transformer (Erés, 2017), Leroy Merlin Source a souhaité donner la
le handicap parole a Anne-Lyse Chabert. Philosophe, elle renouvelle
Au fil des expériences de vie .= . -
de maniére sensible et fondée notre regard sur les rela-

tions que peuvent tisser les personnes en situation de

handicap avec leur environnement. Refusant assignation

a résidence dans la situation de dépendance, elle reven-

digue que soit reconnue une autre facon de faire corps

avec le monde. Car les ajustements créatifs des personnes

eAs‘ en situation de handicap a leur environnement ouvrent
aussi des possibles inédits aux personnes valides.

DEs L’INTRODUCTION DE VOTRE OUVRAGE, VOUS AFFIRMEZ QUE VOTRE LECTURE DE
LA COMPLEXITE DU TERME HANDICAP SERA TRAVAILLEE A PARTIR DE VOTRE SITUATION
PERSONNELLE. Pourquol ?

e travaille effectivement a partir de ma situation personnelle de personne trés dépen-

dante au niveau moteur, mais surtout par rapport a Uexpérience de vie dont elle m’a per-
mis de faire 'épreuve puisque mon handicap a évolué au gré de ma pathologie. Je ne décris
en rien mon vécu personnel mais j'explique comment, au fil du temps, il m’a permis d’inter-
roger la cohérence du concept de handicap.
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Dans mon travail de doctorat dont Uouvrage Transformer le handicap est issu et qui n’en constitue
gu’une mince partie, je n’ai pas fait appel a ma propre expérience de vie. Ces perspectives déper-
sonnalisées s’inscrivent trés bien dans un contexte académique, mais elles sont beaucoup moins
éclairantes pour le grand public. C'est pourquoi j’ai choisi, dans cet ouvrage, de décliner mon
ressenti et les questions qui en découlent.

COMMENT ANALYSEZ-VOUS LES REALITES CONSTRUITES PAR LE CONCEPT
DE HANDICAP DANS LA VIE EN SOCIETE ET POUR LES PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP ?

Les réalités construites aujourd’hui a propos du handicap projettent une césure trés nette entre
un individu handicapé et un individu dit « standard » ou ordinaire, s’il en existe vraiment un.
La personne handicapée est confinée a une place ot elle a toujours a « regagner » ce dont bénéficie
« lindividu standard ». Par exemple, dans mon cas particulier de personne a mobilité réduite, il est
bien rare que les lieux soient entierement accessibles a mon fauteuil. Je mets malgré tout un point
d’honneur a continuer a m’ouvrir a cet environnement extérieur que je ne suis pas toujours certaine
de trouver accueillant pour moi.

Catégoriser a priori Uindividu handicapé comme porteur d’une autre humanité que celle des indivi-
dus valides, c’est se placer dans un cadre qui méconnait les enjeux réels du handicap. Car les veri-
tables enjeux sont bien plutét d’aménager lenvironnement (voir Encadré 1), loin de se complaire
dans la constatation malheureuse d’une situation de handicap. Je garde toujours en mémoire une
parole que m’a rapportée la tante qui a joué un réle si important dans ma vie. Lorsqu’elle a inter-
rogeé le neurologue qui venait de lui annoncer et de lui expliquer la pathologie dont j’étais porteuse
toute jeune, elle lui a demandé ce gu’elle pouvait faire. L’'avis de ce médecin a été trés pragma-
tigue : « Vous pouvez faire en sorte de ui donner le maximum pour qu’elle ait une belle vie, pour
gu’elle puisse réaliser sa vie ». C’était déja tout dire du changement de paradigme auquel j’invite
- passer de la constatation d’un état de stagnation (qui correspond a la logique d’assistance a
partir de laguelle nous considérons trop souvent le handicap de nos jours) & ladaptation active
de lenvironnement a léchelle de lindividu handicapé qui en est le coeur (logique de transformation
de lenvironnement de la personne handicapée).

Vous ECRIVEZ QUE LES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP NE CESSENT

DE CONSTRUIRE DES PONTS ET DE PRESERVER DES EQUILIBRES FRAGILES ENTRE

LEURS CAPACITES D’AGIR, LES REALITES CONCRETES DE LEUR ENVIRONNEMENT

ET LES RESSOURCES DISPONIBLES. SUJETS A PART ENTIERE, MEME DANS LA SITUATION
DE LA PLUS EXTREME DEPENDANCE, QUELLES SONT LEURS CAPABILITES ?

ans mon ouvrage, je fais valoir la notion de capabilité qui trace la frontiére entre ce gu’un envi-
D ronnement permet de faire ou d’étre a un individu, et ce gu’il ne lui permet pas ou ne lui offre pas
la possibilite de réaliser. Dans la perspective des capabilités lenvironnement est comme un prolon-
gement de lindividu. Le sujet, initialement privé de sa capacité a réaliser les mémes actions que des
personnes valides, peut (re)créer d’autres formes de liberté en collaborant avec un environnement
qui s’ajuste alors a ses besoins. L'environnement propose des possibilités d’agir qui correspondent
davantage a la mesure de lindividu ; c’est a Uindividu de choisir de s’en saisir selon ses capacités et
ses préférences. A priori limité par son incapacité, il recrée alors des équilibres de vie a sa mesure,
pour mener son projet de vie. C’est donc lenvironnement qui peut faire basculer une situation bien
ou mal vécue de handicap, en jetant (ou non) des ponts qui permettent a lindividu de dialoguer avec
son environnement vig d’autres possibilités d’agir, davantage a sa mesure.
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Ce schéma est bien sdr valable dans les situations de grande dépendance comme la mienne par
exemple, ou dans celles du grand age. Mais il est aussi valable d’'une maniére générale pour tout
un chacun méme si ces liens de vie a recréer et a pérenniser sont plus fragiles dans la situation de
handicap.

FACE A UN MEME ENVIRONNEMENT TOUS LES HOMMES NE SONT PAS EGAUX.

ANALYSER LES RESSOURCES DISPONIBLES, SAVOIR EN TIRER PARTI EXIGE DE BIEN SE CONNAITRE,
D’AJUSTER SON DESIR OU SON PROJET A LA REALITE, DE CREER DES PERSPECTIVES ET DES ETAPES
POUR LES ATTEINDRE. COMMENT LES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP PEUVENT-ELLES
APPRENDRE A TIRER PARTI DE LEUR ENVIRONNEMENT ? DE QUELS SUPPORTS ONT=ELLES BESOIN ?
COMMENT LA SOCIETE PEUT-ELLE APPORTER SON CONCOURS ?

Comme vous lavez dit, tous les hommes ne sont pas égaux face a un méme environnement,
ce qui inclut, bien entendu, les personnes handicapées. Analyser, répondre de facon pertinente
et s’y adapter dépendent de facteurs personnels dont la plupart découlent sans doute de eédu-
cation au sens large. L'articulation entre l'etape de la prévision et celle de la réalisation de Uaction
implique avant tout que ces ressources ont bien été identifiees, comme c’est le cas pour chacun
d’entre nous face a lenvironnement dans lequel il évolue. J’ai schématisé ainsi la confrontation de
la situation de la personne handicapée avec son environnement, surtout celle qui pourrait s’appli-
quer a tout un chacun:

RETROUVER UN EQUILIBRE DANS LA SITUATION DE HANDICAP

Critéres de choix

Versun
projet précis

Evaluation
de la faisabilite
du projet

Planification
du projet selectionné

MOMENT
DE L’ACTION

Ressources
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A ce niveau, la société n’a pas vraiment d’autre role a jouer que de laisser libre lindividu de déve-
lopper ou non les projets de vie auxquels il aspire et gu’elle lui a donné les moyens de réaliser.
Le role de cette derniére est d’accompagner en toute confiance Uindividu handicapé en mettant
a sa disposition les ressources et conditions qui seront nécessaires a son épanouissement, lui qui
reste la derniére instance qui choisira de s’en saisir ou non, de transformer ces possibilités encore
anonymes en son propre matériau quotidien s’il le juge utile.

Dans le troisieme exemple de mon ouvrage qui €tudie le parcours de vie de Temple Grandin, jeune
femme autiste, je montre comment il n’y a pas seulement une adaptation de Uindividu ou de lenvi-
ronnement, mais un ajustement réciproque, chaque fois different et original, des deux qui se coor-
donnent au mieux (voir Encadreé 2). Cela implique de laisser se déployer le processus dans le temps :
aucune situation ne peut étre résolue de facto, mais demande au contraire de la part de chacun des
acteurs un ajustement concerté qui se déroule selon le rythme de lindividu en situation de handi-
cap. Ce second schéma qui prolonge celui présenté plus haut, déploie la dynamique temporelle de
ces ajustements entre individu et environnement :

DOUBLE ADAPTATION DANS LE CAS DE L’AUTISTE TEMPLE GRANDIN

1. Désordre initial de individu inadapté 2. Création d’un nouveau cadre
a son milieu (régulation impossible) permettant la régulation a lindividu
: o
ﬁ TEMPLE GRANDIN ﬁ TEMPLE GRANDIN
Individu hors du cadre de léquilibre. Avant (en déséquilibre)

Comportement « catastrophique » :
accés de colére, violence,
troubles du langage, stress, etc.

Mouvement adaptif

En dehors de la sphére
de et par Temple

d’&quilibre : lindividu e - . T
narrive pas a se stabiliser BPPT L = Cféaet;g:]egjuer.]e
en cas de perte d’équilibre ==

° K PP L - bibliothéque de
-
.- Mouvement initié TEMPLE GRANDIN comportements
par Temple et son Maintenant sociaux habltuels,
entourage pour adaptationde la

Sphére d’équilibre : transformer son trappe a betail..

individu peut se environnement
restabiliser en cas afin qu'elle puisse

de perte d’équilibre exprimer ses
capacités et corriger

ses déséquilibres

Déplacements
possibles
au seindu

cadre

Individu standard

ey s .>
Environnement1: Environnement 2:
Standard Nouveau cadre d’équilibre plus adapté

Ranch et abattoir - Université
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Temple Grandin a donc su tirer profit des capacités qu’elle pouvait développer en les exprimant
dans le contexte ol ces derniéres etaient les plus @ méme de se réaliser. Parallélement a son propre
mouvement d’adaptation, elle adapte également l'environnement qui lentoure de facon a trouver
le meilleur mode de vie possible pour elle.

Evidemment, rares sont les individus en situation de handicap comme Temple Grandin, qui pour-
ront également poser ce regard plus avisé et plus technique sur les adaptations de lenvironne-
ment dont ils ont besoin. Cest la que s’insére le role des professionnels qui connaissent trés bien les
matériaux dont le magasin Leroy Merlin dispose et les possibilités sur lesquelles ils pourront jouer
afin d’accompagner le projet de vie de la personne handicapée.

COMMENT AIDER LES PROFESSIONNELS A PRENDRE EN COMPTE DES MANIERES D’ETRE

ET DES MODES DE VIE N’ENTRANT PAS DANS LE SCHEMA NORMATIF — ET ILLUSOIRE — DE
L’INDIVIDU TOTALEMENT INDEPENDANT D’AUTRUI DANS LA MESURE 00 NOS DEPENDANCES
A L’ENVIRONNEMENT N’ONT JAMAIS ETE AUSSI GRANDES NI AUSSI FRAGILES ?

Peut—étre peut-on simplement inviter les professionnels a se mettre davantage a écoute de la
personne qui a besoin, écoute qui ne se réduit bien évidemment pas au seul canal informatif
de la communication. On peut écouter les besoins de Uautre en lobservant tout simplement par
exemple, en le laissant libre d’échanger avec vous sur ce qu’il juge important de vous dire ou pas par
rapport a ses projets.

L’essentiel reste de ne pas plaquer un modéle précongu quand lindividu singulier se présente :
il faut toujours les adapter a sa situation particuliére. Et toujours prendre en compte qu’une
co-construction entre un individu et son environnement ne peut que s’inscrire dans le temps il ne
faut donc pas exiger des résultats immédiats.

LA LECTURE DE VOTRE LIVRE RENOUVELLE L’ALLIANCE ENTRE PERSONNES VALIDES ET PERSONNES
EN SITUATION DE HANDICAP, ET OFFRE UNE OCCASION DE SORTIR DU SCHEMA D’ASSISTANCE
TRADITIONNEL. CELA VOUS PARAIT=IL POSSIBLE AUJOURD’HUI EN FRANCE ?

Sans doute mais au prix d’un effort collectif, visant @ modifier le paradigme a partir duguel nous
regardons le monde du handicap aujourd’hui, paradigme qui devrait bien plutét prendre sa
source au cceur de lexpérience de la personne.

L’environnement social francais peut méme sortir renforcé d’un tel renversement, s’il accepte au
préalable de « laisser la main » & la personne handicapée en se contentant de lui offrir des possibili-
tés d’agir sans pour autant choisir a sa place. Cela équivaut a une « prise de risque » dans la mesure
ou les résultats produits ne peuvent jamais étre prévus a lavance. Sommes-nous préts dans notre
pays a un tel mouvement ?

Propos recueillis par Pascal Dreyer, janvier 2018
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ENCADRE 1

L ‘environnement, c’est tout ce qui entoure la personne comme le veut 'étymologie. J’ai taché de
schématiser les difféerentes strates d’une expérience vécue a travers lechelle corporelle, lEchelle
perceptivo-moteur et léchelle sociale comme suit. C’est le nouveau modéle de pensée que je
propose dans mon ouvrage, et qui permet de réfléchir a une adaptation conjointe de lindividu et
de son environnement, alors que lancien paradigme est bien plus susceptible de produire de
Uexclusion en tracant une frontiére inclus/exclu, valide/handicapeé.

DIFFERENTES STRATES DE LAVIE
A PARTIR DU NOYAU DE L’EXPERIENCE DE VIE

Codes sociaux
- : )
Noyau dur de Théorie de.l ES.P"t
Cindividu: < - Communication

Emotion

Empathie

5 ce qui ne peut pas étre —py
Perception de Pautre

changeé dans lacquisition
Geste du corps d’une autre compétence .
¢ > Perception
Action

—>

retour page 2
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ENCADRE 2

A titre d’exemple, Temple Grandin a créé et aménage

un objet de contention en vue de retrouver un certain
equilibre de vie, étant donné que lenvironnement len-
courageait et lui donnait les moyens de le faire. Il s’agit
d’une machine en forme de «V », dont les deux cOtés sont
constitués chacun par une lourde plague de bois incli-
née et confortablement rembourrée, d’environ quatre-
vingt-dix centimétres sur un métre vingt, assemblés par
des charniéres a un long fond Etroit et & une extrémité
duquel apparait un boitier de commande relativement
complexe ; des tubes a grand debit relient lensemble
a un autre appareil. Temple Grandin précise : « cest un
compresseur industriel, un type de dispositif dont on se sert
pour gonfler les pneus ». Pour la jeune fille, la fonction de
cette machine est d’exercer une « pression ferme mais
agréable sur le corps, entre les épaules et les genoux ».
Cet objet actuellement adapté a ses besoins est pourtant
le fruit de longues réflexions et opérations en amont. En
effet, elle raconte que petite, elle avait trés envie d’étre
prise dans les bras en étant toutefois repoussée et en
évitant tout contact physique d’une autre personne : les
étreintes de sa tante ou de sa mére lui donnaient une
sensation d’écrasement, d’engloutissement. Dés l'age de
cing ans, elle avait donc réve de disposer d’une machine
qui pouvait la compresser puissamment avec douceur,
comme des bras humains, tout en étant totalement
maitrisable.

. Chabert

__. Transformer
(gad le handicap

Au fil des expériences de vie

Des années plus tard, alors quelle est adolescente,
elle avait vu un couloir de contention destiné a soute-
nir les nouveau-nes, et avait immédiatement fait un lien
avec la machine guelle envisageait pour elle : d’aprés
Sacks, « elle avait compris sur le champ que ce dispositif
pourrait étre aisément adapté a un usage humain apres
une leégere modification ». Temple utilise donc une trappe
a bétail non aménagée dans les premiers temps, et elle
décrit son expérience comme suit : « quand j’ai utilisé pour
la premieére fois la veritable trappe a beétail, jetais retenue
par la barriéere de téte. Ensuite, j'ai construit un modeéle
dur, en bois, qui ressemblait a celles quon utilisait pour les
animaux. Quand jai pu supporter détre tenue en place, j'ai
modifié la trappe a bétail pour quelle soit douce ». La jeune
autiste avait bien envisagé d’aménager la trappe avec
plusieurs techniques possibles : elle imagine par exemple
un systéme ou elle revétirait une combinaison gonflable
qui exercerait une pression égale sur tout le corps, mais
lidée du couloir de contention lui parait plus judicieuse a
choisir comme point de départ. Elle rappelle lutilité de
sa rencontre avec le professeur de sciences naturelles
Monsieur Brooks, qui Uavait poussée a concrétiser et a
mieux orienter sa fixation, loin de s’en moquer : il lavait
encouragée a se fabriquer un engin inspiré de ce dispo-
sitif. Ce professeur s’était attaché a transformer lintérét
particulier de Temple Grandin pour les machines et les
bétes de ferme, en intérét genéral pour la biologie et les
autres sciences.

Depuis laménagement de la trappe pour elle, Temple
Grandin se sent plus détendue : « je m'entends mieux avec
les autres, et mes ennuis de santé lies au Stress, comme mes
coliques, appartiennent au passeé ». 'objet de la trappe a
bétail i permet donc de parvenir a un eéquilibre dans
lequel elle se sent bien en calmant ses nerfs et ses
obsessions.
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