


Noémie Nauleau

« Avant
le handicap, 1l y a
une personne »

Noémie Nauleau vit avec un lourd
handicap. Mais avant tout,
elle vit, elle vibre et elle Sengage.
Elle nous raconte son parcours,
éprouvant et semé de conquétes.

Recueilli par Aziliz Claquin
Photo : Lorraine Turci pour La Croix 1'Hebdo




C'estune personne comme ona peul'oc-

casion d'en rencontrer. Une femme rivée

ason fauteuil, presque entiérement paraly-

sée, fragilisée au fil des ans par une maladie
génétique évolutive, I'amyotrophie spinale.
Mais Noémie Nauleau veut vivre, pleinement,

et son envie d'avancer lui fait gravir des mon-
tagnes. Un parcours exigeant, ponctué de mo-
ments de découragement et d'étapes enthou-
siasmantes, quila trouve aujourd’hui, encoursde
route, salariée, habitant son propre appartement
prés de Nantes, et nouvelle membre du Comité

consultatif national d'éthique (CCNE), quiintégre Cetyped'instance reste-t-il peu représentatif
depuis avril des représentants du monde associa- delasociété francaise ?
tif. A 37 ans, Noémie Nauleau porte en elle la sa- Oui, mais c’est complexe. Il faudrait entendre
gesse dugrand 4ge etlacandeur de I'enfance. Elle chacun dans ses expériences, mais cela sup-
aletutoiement facile, rit beaucoup, mais raconte pose une capacité d’analyse. Ce nest pas rien de
sansdétour ce qu'elle atraversé etles convictions contribuer a la société ! Il est utile d’élargir les
que son expérience hors normes a forgées. Elle profils des contributeurs, mais dans le respect
nous a chaleureusement ouvert les portes de de chacun, parce quon n’a pas tous les mémes
son chez-elle, appartement joliment décoré et bases : les uns arrivent avec leur expérience, les
largement domotisé. Elle y vit une autonomie a autres avec leurs connaissances... Elles peuvent
laquelle elle n‘aurait jamais pensé avoir acces, se rencontrer, et c’est 'intérét du CCNE au-
et qu'elle voudrait voir advenir pour toutes les jourd’hui. Mais cademande du temps, peut-étre
personnes handicapées quile souhaiteraient. aussi du soutien.

Tuasunpeuletrac?

Completement ! Je suis impressionnée de ren-
contrer des personnes que j’ai lues, quon me de-
mande mon avis... Mais je ne considere pas pour
autant que je n’ai rien a apporter. Je peux ame-
ner des choses totalement étrangeres a ce qu’ils
ont ’habitude d’entendre. Déja, ma seule pré-
sence suppose toute une organisation ! Il faut
n avril dernier, le Comité consultatif national des salles adaptées a mon fauteuil électrique, je
d'éthique (CCNE) aintégré pour la premlere dois pouvoir venir avec une auxiliaire de vie, du
fois des représentants d'associations:sixper- matériel médical...

sonnes, dont vous. Quel y est votre role ?

D’abord, ca te va sion se tutoie ? Je préfere... Au  Le handicap a-t-iltoujours fait partie de ta vie ?
Comité consultatif national d’éthique, je sou- Toujours. Je suis née avec la maladie, j’avais
haite porter la parole des personnes qui vivent trois mois quand elle s’est déclarée. Mais j’ai
avec un handicap, mais aussi ma voix de ci- percu tres tard la différence dans le regard des
toyenne, de femme... J’espére montreruneautre  autres. Pour moi, tout allait blen Certes;jétais
réalité, car il y en a plusieurs, dans ce monde. handicapée, j avals un fa , et je faisais des
Onaenvie de prendre en compte ladiversité des  tas de trucs aimais pas a I’hopital. Pour
gens, mais c’estcompliqué quand onestloindece ,jallais a l’école, j’avais des super amis,
qu’ils vivent concrétement. Au CCNE e jallais bien. Seulement un jour, on décide que
plein de sujets différents. Par exemple, actuel- jene peux plusrester al’école. Que je doisentrer
lement, un travail est mené sur les violences dansun établissement pour enfants handicapés.
gynécologiques. Parmi les auditions qui sont C’est la que, pour moi, les choses changent. Je
faites, japporte mon point de vue, de la place ne comprends pas ce qui m’arrive, je ne me per-
ou je suis. Toutes les patientes ne sont pas les  ¢ois pas du tout comme les enfants qui vivent la.
mémes, eton passe vraimentacoté de certaines  « Quest-ce que je fais la, sérieux P! » J’ai fait un
personnes. genre de dépression.
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La conversation Noémie Nauleau

Tuavais quel 4ge ?
Huit ans. On ne m’explique rien. Il faut changer
décole, « cest comme ¢a ». On dit que c’est mieux
pour moi. Ensuite, la maladie prend progressi-
vement beaucoup de place. L’adolescence cor-
respond a la phase ou son évolution est la plus
forte. Je le vis comme une injustice. Pourquoi
moi ? Je m’invente des échéances : « St je vois
des dauphins dans les nuages, je ne serai plus han-
dicapée », « Quand jaurai l'dge ou dautres ont un
scooter, je pourrai marcher »... Mais ¢a warrive
pas. Vient la période ot tu vois tes copines sor-
tir, ta petite sceur qui part au collége, des amou-
reux qui rentrent dans ’histoire... et toi, tu te
déformes, et tu passes ton temps sur des tables
d’opération. Je ne m’intéresse alors plus aux
mémes choses que les autres. Je suis davantage
dans l'intellectuel, parce que c’est tout ce que j’ai
adévelopper. Jamais on ne me considere comme
une jeune femme. Je reste une petite fille tres
longtemps. Une petite fille trés malade et fra-
gile, a plusieurs reprises
proche delamort. Maisje
reste portée par mon en-
vie. Et je sais que je n’irai
pasen MAS (Maison d’ac-
cueil spécialisée, pour les
adultes handicapés tres
dépendants, NDLR), c’est
tout.

C'est le repoussoir ab-
solu?

Oui ! J’y aivécu deux étés.
La-bas, j’ai le sentiment
qu'on m’éteint.

Pourquoi?

Parce qu’il ne s’y passe
rien d’intéressant. Pour
moi. On joue aux petits
chevaux, on colle des bou-
chons sur des tableaux...
aucun intérét. Du coup,

le soin prend beaucoup

de place : ca devient tres
important détrelavé, de
manger. Le deuxiéme été,
je suisarrivée en disant :
~ « Je vous préviens, hors
de question que je passe le
méme séjour que lan der-
nier ! » Des soignants se
sont donné du mal pour
que je passe un bon séjour. Je crois que c’était
motivant pour eux de voir quon pouvait avoir
envie a ce point !

Commentas-turéussian’'étre plus considérée
comme une enfant?

Je ne suis pas persuadée d’en étre encore sortie !
La dépendance complique les choses. Et I'ins-
tinct de protection s’affirme davantage chez les

«Je voulais vivre

autonome, avoir

un appartement.
Bt, Wow |,

'y suis arrivée.
Plus encore : Jai
intégré le Comité
consultatif
national déthique.
Je suis convaincue

que lavieme
réserve encore
plein de surprises. »

parents d’enfant handicapé. Ils peuvent aussi,
plus que les autres, éviter de se confronter a la
séparation, ce moment ou ton enfant t’échappe.

Maistut'es échappée, non?

Je méchappe de plus en plus. Vivre a domicile
me permet de répondre davantage a mes propres
envies. Plus j’avance, plus je me confronte au
monde, plus mes parents vieillissent, aussi, et
plus j'impose. Mais bon, j’ai 37 ans ! Et ce que je
vis est assez rare. Je fais mon chemin, avec de
l'aide. Je ne le ferais pas seule. Mais quand les
services autour ne fonctionnent pas, le handicap
revient comme un boomerang. Sil’hépital ne ré-
pond pas, a part appeler tamére, quest-ce que tu
veux faire ?

Tu parles beaucoup d’envie. Quelle est-elle,
aujourd’hui?

Ce que je voulais, c’était vivre autonome, ne pas
alleren MAS, avoirun appartement. Et, Wow !, j’y
suis arrivée. Plus encore :
j’ai intégré le Conseil na-
tional consultatif des
personnes handicapées
(CNCPH), je travaille
pour I’Agence régionale
de santé, je fais partie du
Comité consultatif na-
tional d’éthique. Je suis
convaincue que la vie me
réserve encore plein de
surprises, et comme je
suis curieuse, je vais avan-
cer. Aujourd’hui, j’aspire
aprendre du temps pour
moi. Cultiver mon gofit
pour le dessin, la pein-
ture, la musique, sortir
un peudes sujets de santé.
Sur ce point, voir une psy-

—Pourquoi ?
Parce que j’ai grandi en
pensant que c’était fini.
Ce n'était pas prévu que je
vive aussi longtemps. Et
un jour, tute rends compte
que t’as fait deux ans de
plus, et méme cing, et la
vie continue de t'ouvrir
desportes ! Cestgénial, et
déstabilisant, car je n’au-
rais jamais imaginé aller jusque-la. J’avais besoin
de me poser, de me dire : « Mais donc, ca neva pas
sarréter ? » Cam’abousculée, parce que caremet-
tait en question tout ce qu'on m’a toujours dit.

Qu'est-ce qu’ont'atoujours dit ?

Que j’allais mourir. Mais en fait, on ne peut pas
vraiment le savoir. Juste pronostiquer. Je ne
m’attendais pas a vivre et oui, j’ai eu des expé-

chologue mefait dubien.

&
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CCNE

" Le Comité consultatif

national déthique pour
les sciences de lavie

et de la santé (CCNE)
est une instance
indépendante née

il y a quarante ans,
apres lavenue
aumonde du premier
« bébé-éprouvette »

[francais. Son réle est
dapporterun éclairage
aux décideurs

et au débat public sur
les enjeux éthiques des

progreés scientifiques

et technologiques.

Ses 47 membres,

tous bénévoles, sont
médecins, juristes,

philosophes, chercheurs,
théologiens...
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riences difficiles, mais aussi plein de cadeaux :
apprendre, rencontrer, découvrir tout ce dont je
suis capable, et vivre !

Une vie amoureuse, c'est quelque chose que
tuenvisages?

Jesuis aune étape de mavie ouj’ai envie de consi-
dérer que c’est possible. Donc je ne veux pas quon
me dise qu’il faut que je sois raisonnable, réaliste.
Onmel’atellementdit! Mais pour tomber amou-
reux, il faut déja pouvoir se rencontrer... Les ex-
périences que je vis m'offrent plus dopportunités
que d’autres personnes vivant avec un handicap.
Mais il y a tellement de préjugés, de peurs de ce
quon ne connait pas...

« Personnes vivant avec un handicap », «en
situation de handicap », « handicapées »...
Quels termes préféres-tu qu’on emploie ?

Je suis mal al’aise avec « les handicapés », parce
que j’ai I'impression d’étre niée totalement.
Dans les transports en commun, j’entends par-
fois : « Attention, y a un fauteuil qui monte. »
Mais le fauteuil ne monte pas seul ! « Personne
vivant avec un handicap », c’est un peu forcé,
mais c’est justement pour dire que, avant le
handicap, il y a une personne qui vit. Et oui, on
ades besoins d’accessibilité, d’aides physiques,
robotiques, mais avant tout, on est des étres hu-
mains ! On vit, on a envie, on aime, on a peutr...
« En situation de handicap », c’est trés juste

aussi. Beaucoup te diraient que le handicap est
lié a 'environnement. Est-ce que je suis handi-
capée, chez moi ?

Qu’'endis-tu?

Dans mon appartement, je ne me sens pas han-
dicapée, parce que tout est adapté. Mais dés qu’il
yalemoindre grain de sable, le handicap ressur-
git brutalement !

Ily a d'autres lieux ot tu ne te sens pas handi-
capée?

Pas vraiment. Un voyage, par exemple, peut ra-
pidement devenir trés angoissant, juste parce
que tu as manqué un train... Quand tu vis avec
un handicap, tun’as pasle droit al’erreur, ou trés
peu ! Tout est calé, organisé. Un taxi en retard
ouun ascenseur en panne suffisent a tout cham-
bouler.

Tu voyages accompagnée d'une auxiliaire
de vie. Ce genre d’expériences doit créer des
liens forts entre vous...

C’est intense. Des liens se créent, heureuse-
ment. Mais il faut trouver Péquilibre. Je reste
lemployeur. J’ai besoin d’aide pour répondre
a mes besoins, mais ma vie sociale, c’est autre
chose. Si je vais voir mes amis, ma famille, je
n’ai pas forcément envie que lauxiliaire de vie
soitla. Camoblige alors a dépendre de quelqu’un
d’autre - par exemple mon cousin. S’il n’en a



La conversation Noémie Nauleau

pas envie, ou si je n'en ai pas envie, alors j’ai be-
soin que l'auxiliaire de vie soit présente, mais &
sa juste place : comme une professionnelle qui
m’accompagne pour que je puisse accéder alavie
sociale. C’est troublant, car on peut avoir le sen-
timent de ne pas lui accorder d’attention. C’est
faux. Je passe beaucoup de temps a échanger
avec l'auxiliaire avant, et apres.

Leurs conditions de travail t'affectent directe-
ment?

Celles des auxiliaires de vie et aussi des aides-
soignants, des infirmiers, des ergothérapeutes...
Tous ces corps professionnels sont en difficulté.
Et pas tous armés pour ne pas nous le commu-
niquer. La crise du Covid a exacerbé des dif-
ficultés qui existaient
déja. Quand on dépend
des autres, on développe
une attention aiguisée
a ce qu’ils ressentent. A
cause du Covid, des pro-
fessionnels arrivaient
chez moi stressés, pour
eux-mémes et aussi pour
moi, qu'on considere
comme tellement fra-
gile... Mais je veux dé-
fendre la liberté de cha-
cun,ycomprislamienne.
Une personne quivitavec
un handicap a sa propre
responsabilité. Quon
la lui laisse ! Bien sir,
ca suppose qu’elle com-
prenne les enjeux, quon
lui donne des informa-
tions adaptées...

Toi qui les cotoies au
quotidien, quel regard
portes-tu sur les auxi-
liaires de vie ?

Leur éventail de compé-
tences est bien plus large
qu'on pense. Aujourd’hui,
je vis a domicile et si ca
tient, c’est grace a elles. Quand mon bras-ro-
bot tombe en panne, c’est Pauxiliaire de vie qui
m’aide. Idem s’il faut réparer la cellule infra-
rouge, changer I'aspirateur médical... Et petit &
petit, je leur transfére mes compétences.

Combien de temps passez-vous ensemble
chaquejour?

Six heures. La matinée, et le soir. Elles m’aident
pour tout : me lever, me laver, aller aux toilettes,
manger, rédiger un e-mail si je suis trop fati-
guée, assurer le suivi administratif, m’accom-
pagner a un rendez-vous médical - il y en a que
j’assume seule, mais d’autres ou je perds com-
pletement mes moyens, car les professionnels
de santé me terrifient !

«J’a1g7 ans,
et pas envie
de passer mon
temps a 'hopital...
Certes, cest
laresponsabilité
des médecins de
veiller a ma santé.
Mais jusquou
on va ? Et moi,
ou est-ce que
jexiste ?»

Pourquoi?

Parce qu’ils sont impressionnants. Et qu’il faut
entrer dans les cases et moi, je ne rentre pas. J’ai
une maladie lourde, qui nécessite un suivi régu-
lier. Mais j’ai autre chose a faire de ma vie. J’ai
une maladie qui me handicape, oui. Mais avant
ca, je suis Noémie, et puis j’ai envie. Et ca, cane
laisse pas beaucoup de place ala médecine.

Qu'est-ce qui pose probléeme ?

Déja, je recois des convocations a ’hopital. Mais
moi, tu ne me convoques pas ! Je viens t’aider a
toccuper de ma santé. C’est compliqué de faire
équipe avec les soignants. Ils ont des proto-
coles a suivre, avec lesquels je ne suis pas tou-
jours en accord. Non pas que j’aie la science
infuse, mais je veux le
gérer a ma maniere. Par
exemple, je dois régu-
liérement faire des ana-
lyses des gaz du sang, une
prise de sang dans les ar-
teres, trés douloureuse.
Moi, je préfere ne faire
cet examen qu'une fois
sur deux. C’est mon sou-
hait. J’entends que ca les
mette en difficulté, mais
j’ai37ans, et pas enviede
passer mon temps a1’ho-
pital... Certes, c’est leur
responsabilité de veiller
amasanté. Mais jusqu’ou
on va ? Et moi, ou est-ce
que jexiste ?

Qu'est-ce qui t'a ame-
néeat'engager?

C’est venu progressive-
ment. J’ai d’abord appris
a prendre la parole, ra-
conter la maladie. Je me
souviens de visites mé-
dicales, je m’ai pas 8 ans,
et ils sont quinze a en-
trer dans ma chambre :
le grand professeur, qui
fait trés peur, et des étudiants. Puis, dans les
établissements ou j’ai vécu, on m’a demandé de
présenter machambre, de recevoir tel ou tel pré-
sident d’association qui apportait un cheque...
Plus tard, je suis entrée a’Institut du MAI{ une
école a la vie autonome unique en France. La
directrice m’a sollicitée pour présenter cette
formation dans des écoles, des colloques... Par
un heureux hasard, un jour, Pascal Jacob, pré-
sident de l’'association Handidactique, m’a en-
tendue parler. Une nouvelle porte s’est ouverte.
On m’a proposé de rentrer dans son asso, puis
de le représenter au CNCPH, et j’ai continué !
Parce que j’ai des convictions sur 'autonomie,
laliberté des personnes qui vivent avec un han-
dicap, lacces aux soins...

Institut du MAI

Situé a Chinon, UInstitut
du MAI (mouvement,
autonomie, insertion)
est un établissement

de formation

a lautonomie

et a linsertion sociale
dadultes ayant

un handicap moteur,
méme tres lourd.

Lavie a domicile est

un objectif approché
progressivement, dabord
au sein de UInstitut, puis
dans laville. Créé en
1996 sous Uimpulsion

de [Association

Le MALI létablissement
est désormais géré par
lassociation Ladapt.
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Ces convictions viennent de ce que tuas vécu
etobservé autour de toi ?

Je ne pouvais quaccepter la chance de pouvoir
m’exprimer. Notamment parce que j’ai une amie
dont 'enfant a la méme maladie que moi. Si je
peux lui éviter de traverser certaines épreuves,
allons-y ! Aujourd’hui, l’action politique me
parait toujours nécessaire, mais la formation
lest aussi. Il faut cesser de décréter que les pro-
fessionnels doivent faire ceci pour que les per-
sonnes handicapées soient comme cela. Ca ne
marche pas ! Je pense qu’il faut transmettre,
de maniére plus pédagogique, en direction des
professionnels et des personnes handicapées
qui le souhaitent. Former a ’'autonomie, c’est
différent de décider que la, aujourd’hui, on
opére le virage inclusif.

Tu t'appuies sur ton
« savoir expérientiel »,
de quoi s'agit-il ?

Je n’ai aucun parcours
scolaire, pasde diplomes.
Jaurais aimé, pourtant.
Je me sens frustrée de ne
pas pouvoir m’appuyer
sur ces bagages-la. Mais
le savoir théorique ne fait
pastout. Lexpérience de-
vient expertise quand on
ala capacité de prendre
du recul, d’en tirer des
savoirs, et de les mettre
au service des profes-
sionnels. On veut un vi-
rage inclusif ? Tres bien.
Mais parlons-en avec les
personnes concernées.
Vous voulez apprendre a
faire une aspiration tra-
chéale ? Il n’y a pas mieux
que le patient pour vous
dire ce dont il a besoin.
Cane suffit pas, bien sir.
Mais aujourd’hui, on ne
le fait pas.

En quoi consiste lafonc-
tion d'« autonomisa-
trice » que tu exerces a
I’'Agence régionale de
santé (ARS) ?

L’idée est que I'expertise développée par les per-
sonnes vivant avec un handicap puisse aiguil-
ler les professionnels, les politiques, les collec-
tivités... A PARS, j’interviens en complément
des équipes pour apporter Pexpérience des
personnes handicapées, et faciliter I’acces aux
soins. Actuellement, je travaille a organiser une
sensibilisation des étudiants de médecine aux
handicaps. Avec la simple idée que, pendant
une semaine, on se rencontre entre futurs soi-
gnants et personnes handicapées, pour faire du

«Il est temps
de former
les professionnels
et les proches
aun regard
capacitaire.
Jeréve
d'un monde
ou on dira aux
parents dun bébé
handicapé :
“Voila ce quil
Vva pouvolr
développer.” »

soin mais aussi vivre ensemble et lever les peurs
de chacun.

Tacontribution a différentesinstancesillustre-
t-elle une plus grande écoute des personnes
handicapées?

On permet & une voix de se faire entendre. Je
n’ai pas la prétention de représenter les han-
dicaps. C’est impossible. Je ne représente que
moi. Mais si mon expérience fait écho a ce que
d’autres vivent, si ce que j'exprime résonne, alors
c’estintéressant. Et que ma voix compte dans ce
genre d’instances, c’est une grande évolution !

Situdevais désignerdes priorités pourlasuite,
quelles seraient-elles ?

D’abord, la formation
a lautonomie des per-
sonnes vivant avec un
handicap. Parce que le
jour ou il y aura quinze
citoyens comme moi
dans une ville, il faudra
bien qu’elle s’adapte ! Ne
serait-ce que pour qu’on
puisse entrer au cinéma,
a la boulangerie ou chez
le médecin du coin. En
paralléle, il est temps de
former les professionnels
etlesproches dunregard
capacitaire sur les gens.
Je réve d’un monde ou
on dira aux parents d'un
bébé handicapé : « Voila
ce qu’il va pouvoir déve-
lopper », et pas juste :
« Attention, il ne fera pas
¢a. » Pareil pour les pro-
fessionnels. Ils veulent
nous protéger, ca part
d’une bonne intention.
Mais ou est la place de
I'individu, la-dedans ?
Mieux vaut lui apprendre
a faire, le soutenir dans
ce sens, plutot que faire
a sa place. Les progres
technologiques sont un
immense atout. Sans ces
aides techniques, si diffi-
ciles a obtenir, je ne pour-
rais pas vivre seule chez moi. Je ne comprends
pas que les personnes en établissement ne
puissent pas en bénéficier : elles sont chez elles,
au méme titre que je suis chez moi ! Les per-
sonnes vivant avec un handicap ont les mémes
droits que tout citoyen ; elles en sont peut-étre
davantage conscientes aujourd’hui. Oui, beau-
coup de choses ont progressé. Heureusement.
Mais ce qui m’intéresse, c’est de regarder de-
vant. Alors je dirai toujours qu’il y a des choses
afaire avancer. &



SES DATES

1985 Naissance 4 Nantes.

1991 Entrée dans un établissement
pour enfants handicapés.

2010 Formation 4 autonomie a I'Institut
du MAI

2016 Emménagement en appartement.
Bénévole al’association Handidactique,

dont elle est désormais trésoriére,

et al’association Benenova Nantes, dont elle
est désormais présidente. Contribution au livre
de Pascal Jacob Il n%y a pas de citoyens inutiles,
(Dunod, 320 p., 26 €).

2017 Premier mandat au Conseil national
consultatif des personnes handicapées (CNCPH),
suivi d’un deuxiéme en 2020.

2018 Médaille de chevalier de 'ordre national
du Mérite. Contribution au livre de Pascal Jacob,
Liberté Egalité Autonomie (Dunod, 272 p., 23 €).

2019 Devient conseillére autonomie 4 ’Agence
régionale de santé (ARS) des Pays de la Loire.

2022 Integre le Comité national consultatif
d’éthique (CCNE).

SONLIVRE

JAN VAILHE/GAMMA

Je Potit Primee
LE PETIT PRINCE kot

« J’y découvre de nou-

velles richesses a chaque ¥

lecture. J’aime le re- N

gard de I'adulte sur 'en- o« A" 4

fant qu’il était. Je m'étais pt N | SON EXUTOIHE
promis de ne pas perdre £

*

CELINE DION

de vue ce que je ressen-

tais quand j*étais enfant, 2 ” « Je connais par ceeur
mais ce n'est pas évident, ; tout son répertoire des
enfait!» \ années 1990-2000. Ses

chansons m’aidaient

a supporter les soins

tres douloureux. J’ai
oté de £

SA RESSOURCE encore aujourdhui

j’adore chanter a tue-

COMMUNIER AVEC LE VIVANT téte et danser sur ses
« Je parle au vivant, sans distinction. Les gens, les chansons. Avec mon
arbres, les oiseaux... J’ai passé beaucoup d’heures fauteuil, oui ! Je roule,
seule et allongée, alors j’ai investi d’autres espaces. je tourne, et jécrase
Etle rythme de la nature est plus adapté au mien, quelques pieds par-
calme, apaisant. » fois ! »
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