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COVID-19, une opportunité de développer ma participation?*
COVID-19 pandemic, an opportunity to expand my participation?*

PHILIPPE AUBERT

Auteur conférencier, il est également formateur spécialisé dans les pratiques inclusives du handi-
cap, suite a son Master 2 a l'lnstitut national supérieur de formation et de recherche pour
I'éducation des jeunes handicapés et les enseignements adaptés (INSHEA).

Dipléomé en 2015, il veut mettre aujourd’hui 'analyse de son savoir expérientiel au service de
lintérét collectif.

Depuis 2020, membre comme Personne Qualifieée du Conseil National Consultatif des Personnes
Handicapées, il a été nommé président de son conseil interne pour les questions sémantiques,
sociologiques et éthiques.

L’ensemble des enjeux de société le questionnent. En particulier, tout ce qui repose sur la place de
la personne concernée, sur le respect, sur 'accompagnement, sur le numérique, 'ensemble des
thémes en faveur du pouvoir d’agir des personnes en situation de handicap et sur leur engagement

comme contributeurs dans tous les champs de la société.

Introduction

e vis avec un handicap de naissance,
une paralysie cérébrale athétosique, et
n’ai donc pas l'usage de la parole, ni le
contréle de mes mouvements.

J’ai raconté mon parcours dans un livre « Rage
d’exister », paru en 2018 aux éditions Ateliers
Henry Dougier, ou je raconte mes années
d’adolescence et de jeune étudiant faisant face
aux difficultés administratives pour simplement
pouvoir étudier post-Bac, et les impacts que
cela a eu dans ma vie.

Depuis au moins une dizaine d’années, je crois
profondément que nous assistons a I'émer-
gence d’'une génération nouvelle de personnes
en situation de handicap, et de personnes dites
valides, qui ont a cceur de réunir 'ensemble de
la société dans des projets d’avenir et porteurs
de sens. Etant entouré de mon équipe, de mes
proches, je me réjouis d’étre un des représen-
tants de cette génération. J'ai bien conscience
que mon expérience n’est pas la méme que
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celles d’autres d’ages, de parcours d’études,
de caracteres, d’encadrements familiaux et
professionnels, de lieux de vie similaires ou
différents du mien.

En tout état de cause, au vu du caractére
transversal des difficultés ressenties, vécues,
exprimées depuis un an, cette génération n’a
pas échappé a la crise qui nous a touchés
toutes et tous depuis début 2020 et nous
touche encore aujourd’hui. Le confinement, le
couvre-feu et 'ensemble des mesures de dis-
tanciation physique ont pesé et pésent sur
nous personnes en situation de handicap, au
moins autant que sur les personnes dites va-
lides.

Via cet article, je suis heureux de vous propo-
ser mon expérience du confinement, mon ap-
prentissage des outils numériques (des difficul-
tés aux réjouissances de pouvoir m’en servir
maintenant de fagon autonome), ainsi que plus
largement mon fonctionnement personnel, pro-
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fessionnel et quelques changements qui se
sont opérés durant cette période.

Qu’est-ce qui fait que cette crise semble a
la fois tout arréter alors que le travail
n’arréte pas?

En premier lieu, jaimerais vous décrire com-
ment pendant toute la premiére partie de la
crise COVID-19, je me suis confiné a domicile
dans mon propre appartement en lle-de-
France. J'y ai la chance d’entendre parfois les
oiseaux chanter et d'avoir une vue depuis la
fenétre de mon salon sur une forét, ou je peux
me balader si les conditions météorologiques,
sanitaires et administratives le permettent.

Jai profité de la période du printemps 2020
pour beaucoup travailler. J'ai essayé d'avancer
au maximum sur mes différents projets : les
concevoir, les mettre en forme, creuser le sens
de chacun en fonction des opportunités.

J’ai évoqué en conférence le fait que je trou-
vais que ce confinement ressemblait au cocon
transformateur d’une larve en papillon. Un
temps long, une posture d’introspection pour
puiser les ressources afin de se révéler ensuite
différents. D’ailleurs, en tant que mammiféres,
a contrario des ours par exemple, nous
sommes quasiment les seuls a ne pas hiber-
ner, stocker un maximum de nourriture en nous
pour laisser le temps a la nature d’agir alors
gque Nous reposons Nos Corps.

Mon athétose est, si jose le paralléle, une
forme de confinement dans mon propre corps.
La paralysie cérébrale, méme si son nom préte
a confusion, ne me paralyse pas le cerveau.
En ce qui me concerne, c’est méme tout le
contraire! C’est la seule partie valide en ce qui
me concerne, sur laquelle jai une partie de
contrble et sur laquelle d’ailleurs je me base
pour faire avancer le reste.

Renouveler I'équipe qui m’entoure et travaille
avec moi début avril 2020 m’a permis d’envi-
sager différemment ce confinement sur le plan
moral, humain et professionnel. Les conditions
sanitaires de distanciation physique nous ont
également contraint de réorganiser notre es-
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pace de travail a mon domicile. En particulier,
revoir 'organisation ergonomique de mon envi-
ronnement personnel et mon salon pour en
faire un lieu de travail, afin que je sois plus
autonome individuellement pour la réception et
'envoi de SMS, de mails; la participation a des
réunions via Zoom, Skype ou WhatsApp sans
dépendre trop de l'aide d’autres personnes.
Ceci a vraiment marqué un tournant par rap-
port & ma vie d’avant, car jai pu ainsi rester
largement en contact virtuel mais pourtant bien
réel avec ma famille, mes amis et mes contacts
professionnels.

A ce propos, tout le monde était logé a la
méme enseigne : ne pouvant plus ou pas se
déplacer en vrai, il nous a fallu savoir utiliser
encore plus les outils numériques et audiovi-
suels dans nos usages personnels et profes-
sionnels.

Depuis toujours et de fagon générale, je tra-
vaille beaucoup. Je n’ai pas le choix de travail-
ler plus que les autres, afin de compenser ma
pathologie, et la nécessité qu’elle entraine
d’'une temporalité décalée : je n’improvise pas
mes propos, vu que je dois les transcrire de ma
téte a l'oral de ma synthése vocale via la ré-
daction par le biais d’'un ordinateur. Et je n’ai
pas le luxe de pouvoir improviser une réponse
longue du tac au tac, dans une conversation de
groupe.

Coté travail, je n’ai pas ralenti mes activités
pendant le confinement; au contraire! J'ai sou-
vent enchainé plusieurs réunions par jour, par
semaine, toujours dans l'optique d’améliorer
linclusion des personnes en situation de han-
dicap, mais plus globalement pour 'ensemble
de la société, de faire tomber les barriéres
entre personnes dites « valides » et dites
« handicapées ».

En paralléle, durant ce confinement et depuis
les périodes de couvre-feu, j'ai pu faire quoti-
diennement une promenade dans mon quartier
pour m'aérer. Méme si mon environnement est
citadin, urbain, cela m’a permis de lutter contre
la déprime. Je n'ai pas I'habitude de rester
aussi longtemps chez moi sans étre connecté
a la nature.
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Parmi les activités durant le premier confine-
ment qui m’ont bien occupé, jai été référent
francilien de la plateforme nationale « Soli-
daires Handicaps » qui a rassemblé plusieurs
centaines d’actions locales, régionales et na-
tionales, spécifiquement en faveur des per-
sonnes en situation de handicap, de leurs fa-
milles et aidants, par des structures déja sen-
sibilisées ou non.

Cet élan d'initiatives m'a ému de par la gratuité,
la générosité et la diversité dont ont témoigné
nos concitoyens durant une période qui aurait
pu se traduire uniquement par du repli sur soi
et de l'indifférence.

J'ai également essayé de mettre en place un
réseau local au sein de ma résidence, afin de
développer une solidarité entre voisins, en par-
ticulier entre personnes agées, personnes iso-
lées, personnes en situation de handicap. Alors
gue je ne visais pas uniqguement un apport en
courses alimentaires, mais bien un réconfort
humain dans I'épreuve de la solitude, cette
démarche s’est soldée par un échec.

Je peux comprendre maintenant qu'il n'était
srement pas facile pour tout le monde de sor-
tir de sa bulle protectrice, de se mettre en
mouvement, se rassembler, de s’unir en de-
hors de son premier cercle familial et amical,
alors méme que les conditions sanitaires
étaient menagantes voire anxiogenes.

De plus, dans ce cas précis, nous avons hérité
d’'une diminution de la motivation du voisinage
pour des actions collectives, constatée depuis
quatre ans. Si toutes et tous le regrettent, peu
voire aucun parmi les voisins n’ont fait quelque
chose pour lutter contre cet état de fait!

Un autre aspect important de cette période de
confinement a été la dimension de mes rela-
tions humaines.

J’ai beaucoup aimé passer des moments avec
ma famille en vidéo-conférence, quelle que soit
la plateforme utilisée.

Cela ne vaut pas la chaleur humaine, ni le con-
tact précieux que je me suis réjoui de vivre a

nouveau depuis la période de couvre-feu,
moins contraignante que le confinement total.

Mon principal probleme a été l'isolement social.
La plupart des activités que j'apprécie, la majo-
rité des projets sur lesquels je travaille, et la
totalité des activités de loisirs de vacances
avaient été mises a l'arrét.

J’ai eu, dans un premier temps le sentiment
d’étre réduit a mon statut de personne handi-
capée. Etant accompagné vingt-quatre heures
sur vingt-quatre, je suis particulierement con-
traint comme employeur particulier de m'adap-
ter aux difficultés de transport de mes accom-
pagnateurs et auxiliaires de vie, accrues durant
cette période.

Si je prends des exemples, les contraintes
d’horaires d’arrivée et de départ aux domiciles
de chacune des personnes qui m’entourent; la
nécessaire adaptation a chaque annonce gou-
vernementale (confinement total, couvre-feu a
20h puis 18h, ...), la possibilité de se faire vac-
ciner a terme selon leurs &ges et priorités, etc.

A titre personnel, jai gardé la routine matinale
que jadopte depuis des années pour ma preé-
paration : douche, habillage, petit déjeuner,
kinésithérapie ...

L'aprés-midi, je me suis adapté pour travailler
exclusivement chez moi. Je n'ai plus pris de
rendez-vous a l'extérieur, a I'exception de mes
séances de kinésithérapie.

J'avais souvent des sollicitations le soir, mais
elles se sont interrompues du fait du confine-
ment. Cependant, j'ai multiplié les réunions par
visioconférence.

Selon moi, le principal inconvénient de cette
crise a été la distanciation physique. On n’a
alors rencontré presque plus aucune nouvelle
personne, et la majorité voire la totalité de nos
projets ont été a minima ralentis voire n’ont pas
abouti.

J'ai eu, et ai encore I'impression de ne jamais
voir le bout du tunnel, ce qui m’a maintenu
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dans un niveau d’angoisse légérement au-
dessus de mon état normal.

J'ai eu l'impression d'étre doublement enfer-
mé : d'abord, par la nature méme de mon han-
dicap, puis je I'ai été encore davantage dans le
contexte si particulier et inédit du confinement.

Ne pouvant rien programmer a moyen terme,
je me suis senti étriqué dans mon quotidien
alors que je débordais de projets : activation de
l'association « Rage d'exister »; animation de
formations dans des entreprises par exemple;
participation active au sein du Conseil national
consultatif des personnes handicapées
(CNCPH); interventions a des colloques; ma-
nagement de I'équipe qui m'accompagne au
quotidien, etc.

Le confinement a eu le seul avantage, selon
moi, de préparer l'avenir sous un angle vrai-
ment différent, propice a ouvrir la voie, a créer
une alternative de société et a s'engouffrer
dans une bréche au profit de l'inclusion et du
vivre ensemble.

Comme beaucoup, jai souhaité également
prendre part a la construction du « Monde
d'aprés » que plusieurs ont appelé de leurs
voeux!

Ouvrir cette bréche pour que notre société soit
nettement plus, et mieux inclusive, et que cha-
cune, chacun puisse y trouver sa place, grace
notamment a notre « pouvoir d'agir » collectif.

Faire face au numérique

Je veux faire le lien avec une dimension ma-
jeure de ma vie, qui a pris une toute nouvelle
ampleur durant la crise COVID-19. Il s’agit du
numeérique, dont je réalise chaque jour davan-
tage I'impact dans ma vie, ce qui m’a donné
envie de réfléchir sur son réle dans notre so-
ciété.

Depuis mon enfance et mon apprentissage
d’outils adaptés, une question majeure dans
ma relation avec le numérique est celle de
linterface. Etant limité dans mes capacités
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d’action physique, linterface qui m’est propo-
sée est une dimension importante de mon
autonomie, de ma communication, de ma prise
en compte par la société.

Mes premiers pas avec le numérique, je les ai
faits en 1986-87 avec HECTOR, un ordinateur
avec un logiciel de synthése vocale. Je le
commandais avec un contacteur positionné sur
ma téte.

Par la suite, jai utilisé un systeme développé
par un ami pour faciliter ma vie étudiante, au
moment de mon lycée. Je l'ai en réalité surtout
utilisé lors de mes week-ends dans ma maison
familiale.

Dés la fin du lycée et le début de mes études
supérieures, jai eu la possibilité de travailler
avec un ordinateur. Cependant, ce n’était pas
moi directement qui travaillait sur cet outil, mais
les personnes qui travaillaient avec moi.

Parallélement, vers 2008, j’ai, comme presque
tout le monde, fait I'acquisition d’un téléphone
portable. Je me demandais a quoi il pouvait me
servir, avant d’en devenir rapidement accro. Et
d’ailleurs, dont aujourd’hui je ne peux plus me
passer!

Cet outil me permettait a I'époque d’étre dans
une relation moins directe avec mon entou-
rage, car mes accompagnateurs écrivaient
mes messages pour moi, grace au systéme
d’épellation mis en place entre nous.

Ce dispositif ne m’était donc d’aucune utilité
lorsque je me retrouvais seul. Ce n’était donc
pas un facteur d’autonomie, mais plutét un
facilitateur de ma relation au monde.

Ce trouble, ces difficultés par rapport aux inter-
faces et a l'utilisation en autonomie, ont fagon-
né plusieurs réflexions chez moi.

D’une part, jai développé un certain scepti-
cisme vis a vis de I'utilité de ces outils pour
Moi.

Ne pouvant pas ou peu m’en servir moi-méme,
je doutais de la balance bénéfice-colt. Ce
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scepticisme a ouvert une réflexion plus large
sur l'intérét de ces techniques pour moi, mais
aussi sur lintérét du transhumanisme. Je
voyais dans cette évolution un certain danger
vis-a-vis de « 'homme augmenté ».

J’ai donc mis du temps a me réconcilier avec
les outils du numérique.

Heureusement, une amie fidéle depuis trente
ans, ergothérapeute, m’a convaincu de faire un
essai avec un nouvel outil, un logiciel de com-
mande oculaire.

Avec prudence, j'ai tenté I'expérience.

J’ai rapidement été conquis par la possibilité
qui m’'était offerte de communiquer directe-
ment, et par moi-méme avec mon environne-
ment.

Depuis maintenant quatre ans, je I'emploie
avec ses qualités et ses limites.

Communicator5 est un logiciel qui crée une
interface spécifiguement construite pour étre
contrélée avec une commande oculaire.

Au sein de cette interface et grace a une bar-
rette de suivi du regard qui localise et calibre la
position de mes yeux dans l'espace en trois
dimensions, je peux accéder a de nombreuses
fonctionnalités. Parmi celles-ci, mes mails, mes
SMS, respectivement faisant le transfert de
mon adresse électronique et de mon téléphone
portable lorsque connectés a proximité grace a
I'application Beam.

Mais, au-dela de [l'utilisation des outils clas-
siques du numérique, Communicator5 propose
des fonctionnalités qui lui sont spécifiques. Je
peux ainsi écrire, grace a mes yeux, des
phrases qu’il m’est possible de « prononcer »
ou « vocaliser » par le biais d’'une synthése
vocale intégrée au logiciel.

Dans ce cadre, je peux aussi enregistrer a
'avance des phrases, que je peux retrouver et
utiliser facilement, mais aussi, et c’est le coeur
de ma démarche de travail aujourd’hui, rédiger

des textes entiers, dont je peux rythmer la vo-
calisation a l'aide de pauses.

Comme vous pouvez vous en douter, un outil
tel que celui-ci est, pour quelgqu'un présentant
des restrictions physiques comme les miennes,
d’une utilité formidable!

Rendez-vous compte : le numérique me per-
met, moi qui n'ai pas 'usage de mes doigts,
d'utiliser les fonctionnalités essentielles d’un
téléphone et d’un ordinateur!

Cela me donne une autonomie et un acces a
une vie privée qui me sont cheéres. J'ai aussi,
au travers de cet outil, accés a un « pouvoir
d’agir » nouveau.

Je suis maitre de ma communication avec le
monde!

C’est la technique qui me permet aujourd’hui
de m’adresser a vous. Je dois dire que ma vie
a radicalement changé depuis l'arrivée de cet
outil.

C’est pour moi un outil de communication es-
sentiel, mais aussi, et je vais vous le détailler,
un outil de travail formidable. Cela me permet
de développer a la fois ma vie sociale et ma
présence professionnelle et publique, d’une
maniére qui me satisfait chaque jour davan-
tage.

En équipe, notre utilisation des outils du numé-
rique s’est fortement développée durant le con-
finement.

Depuis le début de I'année 2020, jai profon-
dément changé ma fagon de travailler en
équipe, et cela génére de nombreuses ré-
flexions vis-a-vis de mon autonomie et de ma
capacité de travail.

Auparavant, j'utilisais énormément mon logiciel
Communicator5 pour la création de mes écrits.

Je rédigeais donc moi-méme, soit seul soit en
collaboration avec mon équipe, soit sous la
dictée, les phrases constituant mes mails, mes
conférences et plus largement mes interven-
tions.

>, >
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D’un cété, cette méthode assure ma participa-
tion, ma compréhension et mon engagement
dans les sujets que je traite.

Cependant, cette autonomie est pour moi une
contrainte temporelle majeure. Je mets en effet
un temps trés important pour rédiger une
phrase, ce qui rend la rédaction d’un écrit trés
longue.

La solution inverse, impliquant que la personne
qui travaille avec moi écrit elle-méme le texte
en me consultant n’est pas satisfaisante. Jai
du mal a réfléchir sur un texte que je ne peux
pas visualiser directement.

Nous avons donc trouvé une solution qui me
convienne, ainsi qu’a mon équipe : je produis
sur mon logiciel Communicator5 un écrit trés
bref, condensé, de mon expérience et de mes
connaissances sur le theme qui nécessite une
intervention.

La personne qui travaille avec moi reprend ce
texte sur un autre ordinateur, dont I'écran est
dupliqué et projeté face a moi.

A partir de ma réflexion initiale, le travail de
formulation et de rédaction commence, rendu
possible par une communication constante
entre mon accompagnateur et moi. Son réle
est alors de me faire des propositions, autant
sur le fond que sur la forme, qui viennent ali-
menter ma réflexion sur le sujet.

Je valide ou non ces propositions et en fait a
mon tour. Une fois cette gymnastique achevée,
le texte est collé dans mon logiciel de synthése
vocale, et nous le retravaillons ensemble, pour
que la prononciation et le rythme me convien-
nent.

Moi, mon équipe et notre communication

J'établis dans ce cadre un lien fort avec le
fonctionnement de Stephen Hawking, décrit
dans le livre d’'Héléne Mialet « A la recherche
de Stephen Hawking ». Tout comme lui, je ne
peux développer pleinement mon pouvoir
d’agir qu’en collaboration avec le réseau, hu-
main et non humain qui m’entoure.

36 4‘: .4:

Cette compréhension de mon identité d’acteur
réseau, en paralléle avec cette explicitation des
modes de travail de Stephen Hawking, m’a
initié a la notion d’acteur-réseau, développée
par la sociologie de la traduction de Bruno La-
tour.

Cette compréhension m’a fait voir I'articulation
entre la pensée individuelle et le travail collec-
tif. J'entrapercois maintenant ce que pourrait
étre un outil numérique qui soutient et donne
de la profondeur a une action de réflexion, ce
qui est trés différent, selon moi, de la méca-
nique d'utilisation des réseaux sociaux, par
exemple.

Le directeur de TF1 de I'époque, Patrick Le
Lay, disait en 2004 : « Notre travail consiste a
capter un temps de cerveau disponible ».

Mon intérét pour le numérique se détache for-
tement de ces considérations. Je crois que
c’est peut-étre a travers ce souci d’'un emploi
utile, maitrisé des outils du numérique, que ce
dernier peut étre interrogé.

Partir de mon expérience est, selon moi, un
angle mort qui permet de travailler avec vigi-

lance cette capacité a contréler sa pensée,
assisté par le numérique.

Appliguons au numérique cette remarque du
directeur de TF1.

S’il était, au contraire du vol de nos cerveaux,
de nos consciences, un outil permettant de les
développer et de les mettre en lien?

C’est en tout cas l'usage que je tente d’en faire
dans ma vie!

Il est vrai que la puissance du numérique et
'étendue de son emprise sur nos modes de
fonctionnement et de communication sont pré-
occupantes.

Il faut garder cette préoccupation en téte et ne
pas baisser la garde. Mais cela ne doit pas
nous empécher, tel un judoka qui tire avantage
de la force de son adversaire, d'utiliser cette
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puissance dans une optique de développement
des consciences.

A ce titre, ma difficulté dans le rapport aux in-
terfaces numériques est pour moi une chance!
Je ne ressens ma propre autonomie que dans
linterdépendance avec les autres, étres hu-
mains et outils technologiques qui les connec-
tent.

Si a titre personnel, individuel, je ne peux pas
me servir solo de la plupart des plateformes et
outils pensés pour une norme qui ne s’applique
pas a moi en premier lieu, je me réjouis de la
nécessité que cela crée a un écosystéme, une
équipe autour de moi.

C’est une chance dans le sens ou I'on aurait pu
croire en la toute-puissance de l'informatique
sur 'hnumain, et qu’en fait, c’est un apport mu-
tuel et complémentaire.

Je me rends compte a la fois de ma grande
dépendance sur ce plan, tout en restant extré-
mement vigilant a la distance que je dois preé-
server.

Le numérique est un acteur important de mon
réseau, mais je tiens a dialoguer avec lui en
toute indépendance. C’est ce qui motive ma
réserve vis-a-vis des travaux proposés notam-
ment par Elon Musk, concernant I'implantation
dans le cerveau d’une puce électronique.

Moi qui ne peux rien contréler, je pourrais en
avoir grand besoin, mais cela me donnerait-il
pour autant plus de controle?

Ma vie m’a permis de développer une forme
d'indépendance et de distance que je veux
conserver.

Cette distance me permet de me couper de
mon réseau, de penser par moi-méme. Je tiens
a ce choix, a ce pouvoir d’agir avec ou sans cet
acteur numérique.

Je suis encore dans une phase de découverte
des fonctionnalités de l'outii Communicator5.
Je tatonne, jexpérimente et procéde aux adap-
tations qui me vont le mieux, a titre individuel.

Tout en sollicitant régulierement I'équipe du
revendeur du logiciel en France ou bien direc-
tement I'équipe de la maison-mére en Suéde.

Nos échanges et retours d’expériences de ter-
rain les font avancer sur la meilleure connais-
sance des dispositions de leur outil, des be-
soins des clients et des fonctionnalités a envi-
sager pour I'avenir. La suite se construit donc
en partenariat expeérientiel mutuel.

C’est de fait trés intéressant de comprendre et
analyser combien cette dualité étres humains
et machines fascine, interpelle, interroge nos
conceptions de société collective et nos rap-
ports individuels.

J'ai fait I'expérience d’accueillir a domicile mi-
décembre 2020 un bindbme de I'équipe de ré-
daction de Konbini Techno, qui souhaitait nous
interroger, mon équipe et moi-méme, sur mes
outils de communication et nos méthodes de
travail en équipe.

Nous avions planifié leur venue autour de ce
rapport fragile entre part humaine et part élec-
troniqgue, numérique, et leur avons proposé
trois outils dont je me sers pour diverses fonc-
tionnalités et en fonction du contexte :

- I'épellation;
- lalicorne;
- l'utilisation de Communicator 5.

Alors que leurs précédents interviewés étaient
a fond technophiles, je pense étre le premier
invité a émettre autant de distance et de recul
critique.

Ce sont d’ailleurs ce sur quoi la majorité des
commentaires revient sous la publication de la
vidéo sur plusieurs réseaux sociaux.

Publiée tout d’abord sur Facebook, la vidéo a
pris son envol dans des délais rapides,
puisqu’elle a atteint le million de vues en cinq
jours.

Une semaine aprés, partagée sur Instagram,
ce sont prés de cing cent vingt mille vues en
vingt-quatre heures.
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COVID-19, une opportunité de développer ma participation?

COVID-19 pandemic, an opportunity to expand my participation?

Ensuite, dans la foulée, prés de onze mille
vues sur Twitter et cent mille vues sur You-
Tube sont venues conforter I'idée qu’il se pas-
sait quelque chose avec cette interview vidéo.

Non seulement la période des fétes de fin
d’année semble propice a se réjouir des infor-
mations non anxiogénes, dites « feel good »,
positives, optimistes, mais également le fond et
la forme du propos ont été une combinaison
parfaite pour atteindre ces chiffres.

Ce que je retiens particulierement est la volon-
té de I'équipe de tournage et montage de réali-
ser une interview a vocation humaine, respec-
tueuse de ma personne, de ma personnalité,
de nos propos et du moment vécu.

La sensibilité malgré la distance

Je comprends maintenant que je peux mettre
le numérique au service de ma participation a
la société. C'est pour moi non pas un nouvel
univers, mais un univers a appréhender, a ex-
plorer, duquel tenter de déterminer les limites
et usages les plus adaptés et sur lequel je
peux m’appuyer, pour garder un temps
d’avance ou des options d’étre a 'affit de ten-
dances.

Pendant le confinement, j'ai participé comme
nous tous a des vidéoconférences, et j’ai déve-
loppé ma capacité a prendre part a ces discus-
sions.

I me reste encore beaucoup a faire pour tra-
vailler de fagon optimale avec mon équipe et
mes interlocuteurs. Mais je sais maintenant
mieux que ma voix compte, que la participation
est nécessaire, éclairante pour la société,
méme si nous devons rester vigilants a la dé-
rive d’étre nous personnes en situation de
handicap des « héros», des étres extra-
ordinaires, des sources d’inspiration pour les
personnes dites « valides », car il en résulterait
une coupure sociétale entre un monde consi-
déré classique et un monde du handicap a
part, sur un piédestal.

Finalement, le confinement et ses multiples
suites a rebondissements permanents, malgré
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les tensions répétitives, m’ont de fait amené a
approfondir mes réflexions sur le handicap et
sur ma posture sur la vie. Je reste plus que
jamais convaincu que nous, personnes en si-
tuation de handicap, devons montrer nos ca-
pacités, pas uniquement nos manques, inca-
pacités ou pathologies, maladies, et que nous
sommes partie prenante de cette société qui
réve d'un « Monde d’aprés », qui sera finale-
ment ce que le monde de maintenant en fait
sien, a bras le corps.

Durant cette période d’'une année, jai plutét
ressenti la sensibilité, la fragilité du collectif, du
« nous » plutdt que de moi seul. Ainsi que la
nécessité de nous intéresser, nous personnes
en situation de handicap, a I'ensemble des
sujets de la société. Notamment au sujet de la
transition écologique, car il ny a pas
d’inclusion particuliere pour nous, s’il n'y a pas
de prise en compte pour toutes et tous!



