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ENTRETIEN AVEC
SOPHIE CLUZEL

FEMME POLITIQUE

& MILITANTE ASSOCIATIVE
Secrétaire d’Etat auprés du
Premier ministre chargée des
personnes handicapées depuis
2017, meére d’une fille atteirite
de trisomie 21, elle a fondé
plusieurs associations pour la
scolarisation des enfants en
situation de handicap, a présidé
laFNASEPH de 20114 2017 et
été administratrice de Y'UNAPEI
entre 2011 et 2013.

Quelle a été votre réaction quand on vous a
proposé cette fonction ? ‘
Je me suis demandé : serai-je ala hauteur
de toutes les ambitions que j'ai toujours
eues pour les personnes en situation de
handicap depuis vingt-cing ans, I'dge de
ma fille Julia qui est porteuse de triso-

mie 21 ? En conclusion, j’ai vu la une
occasion unique de porter ce combat
transformateur.

Le handicap, vous I’avez d’abord connu
concretement a travers votre fille ?

Oui. Avec mon mari, nous avons quatre
enfants qui ont entre 30 et 25 ans. Quand
Julia est arrivée dans notre vie, elle a tout
bousculé. J’ai eu cette chance d’avoir un
cercle familial trés soudé, solide et structu-
rant. Le handicap, soit il rapproche, soit il
fait exploser les familles. Il est une des pre-
miéres causes de divorce. A ce moment-13,
jairencontré la mére d’une enfant triso-
mique de 4 ans. Elle a été mon phare et ma
boussole, car un enfant handicapé bou-
leverse vos schémas traditionnels. Je ne
savais rien de la trisomie, je ne pouvais
pas me projeter. Quand des témoignages
vous redonnent du possible, ca permet
d’avancer. C6té professionnel, j’ai tout
arrété, comme le font presque toutes les
meéres dans mon cas, pour me consacrer
aléquilibre familial et & Julia, car il était
primordial de lui apporter une stimulation
trés précoce.

De qui parle-t-on quand on parle des
personnes handicapées ?

De 12 millions de personnes, avec des
situations trés différentes. 80 % d’entre
elles ont un handicap invisible, comme la
déficience mentale, les troubles cognitifs,
le handicap psychique... Méme une surdité,
c’est invisible ! Beaucoup de maladies inva-
lidantes ne sont pas visibles. En France,

le handicap est encore trop associé au
cliché du fauteuil roulant ou de la canne
blanche. Or sur 12 millions de personnes
handicapées, 2 % sont en fauteuil. Et puis
n'oublions pas les 10 millions d’aidants a
leurs c6tés. Plus d’'un Francais sur trois

est concerné par le handicap. Les per-
sonnes en situation de handicap aspirent
tout simplement a vivre dignement leur
citoyenneté, 4 étre autonomes dans leur vie
quotidienne et a ce que le regard porté sur
elles ne soit ni compassionnel, ni misérabi-
liste, mais juste naturel.

Quelles étaient vos urgences en prenant
vos fonctions ?

Aprés avoir été chef d’entreprise, j'étais
depuis longtemps présidente d’associa-

tions qui se battaient notamment pour la
scolarisation des enfants handicapés et
l'insertion professionnelle. J’avais donc
les idées trés claires sur 'importance pour
ces enfants d’étre éduqués au milieu des
autres, quelle que soit leur situation de
handicap. Quand Julia était bébé, un méde-
cin m’a dit : « Il faut que vous éleviez votre
fille de maniére a ce qu'on sache que c’est
une petite Cluzel, et non pas une pétite
trisomique. » Cet esprit d’éducation m’a
guidée dans mes ambitions pour Julia.

Il fallait donc qu’elle aille 4 1a créche,
alécole. Tres vite, jai aussi compris que

le combat collectif était bien plus utile

que le combat individuel.

Bvez-vous posé une condition quand .
le président vous a proposé ce poste ?

Je ne parlerais pas de condition, mais d'un
souhait de transformation majeure : que

le secrétariat d’Etat soit rattaché auprés
du Premier ministre, ce qui était alors
inédit. Je voulais faire sortir le handicap
du ministére de la Santé. Les personnes
handicapées ne doivent plus étre consi-
dérées comme des objets de soins, mais
avant tout comme des sujets de droit. Il me
semblait majeur de concevoir une poli-
tique interministérielle afin de changer

la donne dans tous les secteurs, a1’école,
dans 'emploi, le sport, 'accés ala culture...
Le seul levier performant était ce rattache-
ment. C’est un changement de paradigme
quasiment unique en Europe. Aulieu de
faire des lois dédiées au handicap, nous-
faisons en sorte que chaque projet de loi
porte bien les spécificités du handicap
dans sa définition - ce qui est encore plus
transformateur. Dans Ialoi « pour une
école de la confiance », nous avons créé le
service public de I'école inclusive ; nous
avons réforme l'obligation d’emploi dans
laloi « pour laliberté de choisir son avenir
professionnel ».

On est surpris de constater combien la
législation sur le handicap est récente.
Ouij, elle l'est, en effet. La grande loi de
2005 fut fondatrice, car elle institue I'éga-
lité des chances, la citoyenneté et la pleine
participation des personnes en situation
de handicap. Est inscrit dans la loi que tout
enfant handicapé a droit &4 une éducation
comme tout un chacun al’école de son
quartier. Par ailleurs, laloi de 2005 a aussi
permis la création des maisons dépar-
tementales des personnes handicapées
(MDPH), interlocutrices des personnes
pour loctroi de leurs droits.

Longtemps les personnes handicapées
ont fait I’objet d’une invisibilisation
organisée. Comment les intégrer dans

un parcours de vie ?

C’est une problématique bien francaise.
En 1950, I'Etat a confié aux associations
militantes la mission de créer des établis-
sements pour protéger et éduquer les per-
sonnes en situation de handicap, en dehors
du droit commun. Dans les années 1980-
1990, maints pays d’Europe ont amorcé

la désinstitutionnalisation du handicap,
surtout pour les enfants. En France,

le systéme « & part » a été conservé.

En 2017, 1le président de la République a
fait du handicap la priorité du quinquen-
nat avec pour objectif de batir une société
du vivre-ensemble.

De quelle maniére ?

Je veux que les enfants apprennent
ensemble, chacun a leur rythme. Car opé-
rer le changement de regard de la société




ANDICAP AVANCENT,
UI PROGRESSE »

e handicap passe avant tout par les

s de I'école. Avec une classe pour

nts polyhandicapés ou enfants avec
sme ou troubles du neurodévelop-

ent dans une école, un collége ou un

3, les interactions se mettent naturelle-
t en place. Le regard des autres enfants
leurs parents évolue. Il faut susciter
gard qui enveloppe pour faire grandir
mble, un regard qui habitue a la dif-
1ce quelle qu’elle soit et augmente de

e degré d’acceptation de la différence.

. ¢a, la société inclusive !

tuation que nous vivons fragilise-t-elle
ersonnes handicapées ?

uhaite rappeler que handicap n’est pas
nyme de vulnérabilité. Pour autant,
rainte, c’est que la crise économique
he plus durement 'emploi des per-

es handicapées.

e est de constater que trente-trois
preés laloi qui instaure une obligation
ploi de 6 % de personnes handicapées
les effectifs, le taux est de 5,9 % dans
nctions publiques et seulement de

, dans le secteur privé. Pour soute-

s établissements de travail protégé,
ntreprises adaptées mais aussiles
1tements en entreprise ordinaire,

t mentionner les nouvelles aides
nanquent encore de notoriété ;

0 euros d’aide a Yembauche, sans

e d’age, et 8 000 euros pour 'aide a
rentissage. Reste le probléme de fond
iveau de qualification. 500 000 deman-
s d’emploi sont handicapés, 70 % avec
iveau bac ou infra. La formation et
rentissage sont des leviers puissants
leur permettre I'accés au marché du
11l comme a tout un chacun et sécuri-
os parcours. Et aprés I'école, c’est tout
u aussi de 'acces a 'enseignement
rieur.

s sont vos principaux objectifs
tenant ?

‘construire une société pleinement
sive, plus juste et plus équitable,
otamment porté quatre mesures
ransformatrices pour le quotidien
ersonnes. Dés 2018, le droit de vote
redonné aux personnes majeures
tutelle car, toujours dans l'optique

s protéger, elles étaient privées de
droit de vote comme du simple droit
‘marier, de se pacser, ou encore de
igner sans l'autorisation du juge des
les. Un autre changement radical a été
sser de demander aux personnes et
rs proches de prouver sans arrét leur
tion de handicap en leur accordant
 des droits a vie ! Systéme aberrant
ligne : tous les trois ans, pour obte-
allocation pour adulte handicapé,
ersonnes devaient fournir un certificat
cal attestant de leur situation : je suis
urs trisomique, aveugle, doublement
1té... En 2019, nous avons mis un

e a cette surcharge administrative
euse. Autre avanceée sociétale majeure
s attendue par les personnes, la pos-
té d’étre pleinement parent, grice a
01 d’une allocation dés la naissance
)0 euros par mois pour financer une

a domicile et 1 200 euros a la nais-

2, aux 3 ans et aux 6 ans pour financer
atériel adapté. Enfin, 'instauration
is le premier octobre de cette année,
congé de proche aidant, rémunéré

s en charge par I’Etat, est une juste
naissance de 'engagement de ces
mnes et de leur role pour concilier
ersonnelle et vie professionnelle.

Mon mantra, c’est la simplification de leur
vie. Leur permettre d’étre dans leurs pleins
droits de citoyens, et les accompagner dans
leur volonté d’autonomie.

Cela suppose aussi un habitat inclusif ?
Lorsque la vie chez soi « comme avant »
n’est plus possible et que la vie collective
en établissement n’est ni souhaitéeni
nécessaire, il faut offrir laliberté de rester
un habitant acteur plutot qu'un résident
accueilli. Liberté de se sentir encore,

dans le cercle ou 'on vit, pleinement utile
aux autres, porteur et pas seulement béné-
ficiaire de solidarité. C’est aussil'égalité de
choix que je vise avec ce dispositif. Enfin,
c’estla notion méme de fraternité que ’ha-
bitat accompagné, partagé et inséré dans
lavie locale porte dans son ADN. Car ce
sont des lieux ouverts sur I'extérieur qui
rendent visibles celles et ceux qu’une vie
en institution aurait trés vraisemblable-
ment laissés invisibles, ou moins visibles.
J’en suis convaincue et j'ceuvre activement
au déploiement de I’habitat inclusif.

BAvez-vous les moyens de votre ambition ?
Le budget consacreé aux politiques
publiques du handicap est massif. 2,2 % du
PIB, soit plus de 51 milliards d’euros, sont
investis chaque année afin de construire
une société inclusive. Par exemple, I'allo-
cation pour les personnes empéchées de
travailler a été portée 4 900 euros par mois,
soit dix milliards d’euros pour un million
de personnes. Trois milliards d’euros

sont consacrés a l'école inclusive, 12 mil-
liards au financement des établissements
‘médico-sociaux. Et nous allons poursuivre
cette dynamique afin que le ressenti des
personnes corresponde aux moyens que
nous déployons depuis 2017.

Comment faire évoluer le regard des gens
_sur le handicap ?

Le handicap est une force pour notre
société. Quand un concessionnaire d’auto-
mobiles de luxe engage une jeune femme
porteuse de trisomie 21 pour l'accueil de
ses clients, je me dis que c¢’est un sacré pari.
Six mois plus tard, le taux de méconten-
tement a baissé de 30 %. Pourquoi ? Parce
gu’avec sa personnalité, cette personne
trisomique a su annihiler les tensions et
générer de 'empathie. Beaucoup de pays
Tont compris avant nous. La France est en
train d’emprunter le méme chemin. Je ne
peux que m’en réjouir car quand les enjeux
.du handicap avancent, c’est toute la société
qui progresse ! Tl
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PORTES OUVERTES
SUR ’HUMANITE...

L'INTRUSION DU COVID-19,
en envoyant pas mal de gens sur le bas-
cbté, en jetant des familles entiéres dans
la précarité, interpelle ; ce n'est rien de le
dire... En relevant les inégalités et les injus-
tices énormes qui traversent le globe, elle
nous interroge sur le projet de société que
nous souhaitons batir.
Il aura fallu qu'un petit
virus apparaisse sur
quelque obscur marché

ALEXANDRE
JOLLIEN

toujours méfié du terme. Sil'accepta-

tion sert & avaliser, a justifier 'injustice,
elle reléve carrément de la maltraitance.
Enlamatiére, Epictéte lance un fécond
appel: distinguer ce qui dépend de nous de
ce quin’en dépend guére. Tous les jours,
repérer en quoi chaque étre humain peut
progresser pour ne
jamais P'enfermer dans
un diagnostie, sous
des étiquettes, voila

chinois pour que toute la W le défi! Un mourant -
planéte chancelle. Selon . }qe m{irme moteur peut encore, jusqu’au
le bouddhisme, le monde cérébral, il est notamment dernier moment, faire

5t i 2gné laloi Tauteurd Kiogedela uelques avanceées.
esk impregfle PEE faiblesse (rééd. Marabout, anes
de I'interdépendance: 2019), du Philosophe nu Comment trouver sa
toutes et tous, nous (vééd. Points, 2014) et, place ? Comment deve-
sommes liés par une avec Matthieu Ricard et nir qui nous sommes
solidarité qui dépasse, Christophe André, d’A nous sans systématique-

et deloin, notre indi-
vidualité. En sanskrit,
karuna désigne la
compassion. Sans jeu de mots malvenu,
face ala montée des égoismes, il est urgent
d’ceuvrer ala contagion du « karuna-virus »
pour que la générosité se propage...

Le handicap ouvre une magnifique porte
vers I'universel. Il nous fournit une espéce
de loupe qui montre en condensé ce quest
une vie humaine : jugement d’autrui,
stigmatisation, exclusion, géne, embarras,
mais aussi fécondité de la persévérance,
besoin d’une intériorité, d'une société plus
bienveillante, car sur les « déficiences »
physiques, mentales ou psychologiques

se greffe un fardeau peut-étre plus lourd
encore : étre handicapé sous le regard de
I'autre. D’ot1 la mission des médias, des
écoles, de ’éducation et de tout un cha-
cun, finalement, de nuire a la bétise - pour
reprendre les paroles de Nietzsche - et...
de créer dulien. Se démener avec un han-
dicap, se coltiner une maladie chronique,
c’est un peu comme porter en permanence
un pesant sac a dos, un paquet supplémen-
taire de difficultés, d’épreuves. La encore,
ce qui allége efficacement, c’est la solida-
rité. Avoir dans son étre, dans sa chair,
dans son ame, une différence réclame

un chemin d’acceptation. Je me suis

POUR ALLER PLUS LOIN

la liberté ! (Allary Editions/
L'Iconoclaste, 2019).

ment nous comparer
aux autres ? La société
peut écraser avec ses 6'/
exigeants standards. Dans Le Gai Savoir,
Nietzsche évoque une « grande santé » :

a coté de labonne santé qui exclut beau-
coup de monde se dessine la grande santé...
Chacun peut, avec les moyens du bord,
s’inscrire dans une dynamique, intégrer
blessures, traumatismes en un itinéraire
de libération.

Toujours, une question me hante :

qui seraitla en cas de coup dur ? Plus que
le handicap, c’est la peur d’étre rejeté

qui hante. Nous sommes des animaux
sociaux, ouverts. Le défi, c’est de dépasser
les seules ambitions personnelles pour
embrasser des projets qui débordent, et de
loin, les revendications de 'ego. Nos fra-
gilités et aussi la vie dans sa nudité nous
invitent a réhabiliter le collectif, & passer
du «je» au «nous ».

Chague vie humaine avance sur un chemin
de créte. Deux chantiers s’offrent a chacun
de nous : développer, sculpter une singu-
larité et, dans le méme temps, se donner,
contribuer 4 I’édifice social. Convertir le
regard et le coeur, c’'est se demander ce que
les minorités, I'autre, I'étranger... peuvent
apporter ala société. Tendons donc la main
et prétons l'oreille ! 1

{NTRODUCTION HANDICAP
A LA SOCIOLOGIE ET TRAVAIL
DU HANDICAP Anne Revillard

L. Ville, E. Fillon
& J.-F. Ravaud
De Boeck, 2020
Apres un retour
sur la construction
historique de la
notion, ce livre
offre un tableau
de la situation et
des enjeux liés au
handicap.

Sciences Po

les presses, 2019
Nourri par une
bibliographie
internationale, ce
bref ouvrage pré-
sente un état des
lieux, ainsi que des
pistes pour norma-
liser le handicap
au travail.

CE N’EST PAS TOI
QUE JATTENDAIS
Fabien Toulmé
Delcourt, 2014
Dans son premier
roman graphique,
l'auteur de
L’Odyssée d’Hakim
racontait la nais-
sance de sa fille
trisomique et la
facon dont celle-ci
a bouleversé sa vie
et ses certitudes.

IL ETAIT UNE FOIS
LA DIFFERENCE
Valérie Delattre
& Vincent Bergier
Actes Sud junior,
2020

Autrice de
Handicap : quand
Parchéologie

nous éclaire au
Pommier en 2018,
Valérie Delattre
adapte ici son pro-
pos aux enfants.
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