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Assise, mais toujours debout
Vingt ans jour pour jour après l’accident qui l’a rendue tétraplégique, 
Sylvie Faivre raconte dans ce livre comment elle a reconquis sa 
vie et sa liberté en apprenant, à son corps défendant, une nouvelle 
façon d’être au monde.

Récit intime d’une femme dont la vie est transformée fondamenta­
lement par le handicap, ce témoignage poignant retrace l’aventure de 
la  rééducation et le difficile chemin vers l’autonomie. L’autrice y raconte 
avec sensibilité le périple de la reconstruction de soi après un événement 
traumatique, cet accident de voiture auquel elle a su donner un sens 
en s’engageant socialement et politiquement en faveur des personnes 
en situation de handicap.

Dans une double approche à la fois intellectuelle et sensible, cet essai 
autobiographique associe expérience personnelle et réflexions sur le 
handicap, proposant de porter sur les personnes en situation de handi­
cap, les autres et soi­même, un regard différent, apaisé, bienveillant.

Sylvie Faivre est conseillère en économie sociale et familiale de formation. 
Depuis l’accident qui l’a rendue tétraplégique en 1997, elle s’est lancée dans 
le bénévolat au sein d’une association handisport qu’elle a présidée pendant 
huit ans. Elle accompagne les personnes en situation de handicap dans leurs 
projets de vie et favorise leur inclusion en siégeant au sein de commissions 
communales d’accessibilité.
Elle s’est engagée politiquement lors des élections municipales de 2020, 
animée par désir de construire la ville de demain dans la diversité et le vivre 
ensemble.
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Liste des sigles

ADMR : Aide à domicile en milieu rural
ANAH : Agence nationale d’amélioration de l’habitat
APF : Association des paralysés de France
CHU : Centre hospitalier universitaire
CPAM : Caisse primaire d’assurance maladie
CMI : Carte mobilité inclusion
CCPAM : Collège coopératif Provence Alpes Méditerranée
CCA : Commission communale d’accessibilité
DEIS : Diplôme d’État en ingénierie sociale
DHEPS : Diplôme de Hautes Études en pratiques sociales
ESF : Économie sociale et familiale
ERP : Établissement privé ou public recevant du public
FFJSEA : Fédération française de la jeunesse et des sports et de 
l’engagement associatif
GIHP : Groupement pour l’insertion des personnes handicapées 
physiques
IMC : Infirme moteur cérébral
IPP : Incapacité permanente partielle
ITT : Incapacité temporaire de travail
MDPH : Maison départementale des personnes handicapées
MPR : Médecine physique et de réadaptation
OMS : Office municipal des sports
PMR : Personne à mobilité réduite
PCH : Prestation compensatrice du handicap
RQTH : Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé
REPS : Responsable d’étude et de projet social
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Qui suis‑je ?

J’ai 57 ans, je suis divorcée et maman de trois filles, Marie‑Charlotte, 
32 ans, et de jumelles, Élise et Anne, 30 ans. Titulaire d’une formation 
de conseillère en économie sociale et familiale depuis 1986, j’ai obtenu 
un diplôme de Hautes Études en pratiques sociales niveau master 1 
en 2015 et poursuis une formation en vue d’obtenir un diplôme d’État 
en ingénierie sociale.

Mon expérience de terrain dans le domaine du social et de l’enseigne‑
ment pendant dix ans s’est enrichie, après l’accident en 1997, de vingt ans 
de bénévolat dans une association handisport à Salon‑de‑Provence dont 
je fus la présidente pendant huit ans. Très impliquée dans le monde 
du handicap, j’ai également accompagné les personnes handicapées 
dans leurs projets de vie et favorisé leur inclusion en siégeant au sein 
de commissions communales d’accessibilité. J’ai récemment participé à 
la campagne municipale de 2020 à Salon‑de‑Provence en m’engageant 
dans une liste d’opposition pour construire la ville de demain avec sa 
diversité et son vivre ensemble.

Avec toujours l’envie de découvrir et d’apprendre, je poursuis ma 
recherche dans la compréhension du monde dans lequel je vis et 
ma réflexion sur les enjeux de société et les relations humaines. Dotée 
d’une grande empathie et d’une curiosité naturelle, je me définis 
comme une humaniste et une hédoniste bénévole du temps présent.
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Préface

Que de chemin parcouru ! Quel plaisir de contribuer à l’aventure de 
ce récit ! Car il s’agissait bien d’un nouveau défi que Sylvie se lançait 
en souhaitant écrire cet ouvrage. Et le défi était de taille car l’écriture 
est déjà un exercice difficile mais le devient encore plus quand le sujet 
est si personnel et touche à l’intime. Sylvie a su parler de son expérience 
de vie en prenant de la hauteur et nous livrant ainsi une analyse offrant 
une montée en généralité remarquable à partir de son accident de la vie.

Bien plus qu’un simple témoignage, vous avez entre les mains la 
véritable analyse d’une reconstruction, selon les trois sens du terme 
« construction » tels qu’analysés par Ian Hacking1 :
– construction au sens de « produit » : une nouvelle personne ;
– construction au sens de « processus » : les étapes qui ont été nécessaires ;
– construction au sens d’« interprétation » : la montée en généralité qui 
lui permet de comprendre et de partager avec d’autres ce qu’impliquent 
un accident de la vie et les combats politiques qui restent à mener.

En effet, ce n’est pas une simple monographie mais un récit exemplaire 
à plusieurs titres. On y découvre une personne ayant su mobiliser 
beaucoup de ressources et dépasser de très nombreuses difficultés 
pour vivre sa vie de façon la plus agréable qui soit après son accident. 
Mais elle ne s’est pas limitée à se reconstruire, elle s’est engagée dans 
un combat plus large, d’abord pour contribuer aux choix de vie des 
personnes handicapées, puis pour améliorer l’accessibilité de la cité.

1. Hacking, 2001, p. 61‑62.
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Assise, mais toujours debout10

Ce livre devrait trouver son public auprès des personnes concernées par 
les accidents de la vie ou par la dépendance, mais également auprès des 
professionnels intervenants auprès d’eux et, plus largement, auprès de 
toute personne qui souhaite découvrir une belle personne, son parcours 
et l’analyse qu’elle en tire.

Muriel Larrouy 2

2. Muriel Larrouy est docteure en sociologie et travaille actuellement comme chargée 
de mission à la délégation ministérielle à l’accessibilité. Elle est l’auteure de L’invention 
de l’accessibilité, Grenoble, Presses universitaires de Grenoble, 2011. Elle fut également 
la directrice de mon mémoire pour l’obtention de mon diplôme de hautes études en 
pratiques sociales en 2013‑2015.
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Introduction

Les itinéraires entre la naissance et la mort sont multiples et complexes.

Au cours de son existence, l’humain connaît des moments de rupture, 
des événements qui marquent une transition. Ce fut mon cas, au mois 
d’octobre 2018, lorsque je préparais mon déménagement. Je compris 
alors que cela faisait un peu plus de vingt ans que ma vie, après mon 
accident de voiture, avait basculé pour un nouveau départ. En 1997, 
cet accident avait engendré un bouleversement important, remettant en 
cause un modèle de référence, m’obligeant à reconfigurer ma  biographie 
individuelle en devenant l’actrice d’une nouvelle trajectoire.

Me réapproprier mon vécu et en comprendre le parcours est le défi 
que je me suis lancé en écrivant mon histoire. J’ai fait un double choix.

D’une part, m’engager dans une démarche d’autoanalyse qui consiste 
à opérer un retour réflexif sur mon expérience et à la restituer comme 
un « ensemble cohérent3 » grâce au travail d’écriture. Ce travail d’autoa‑
nalyse par l’écriture a été possible en m’appuyant majoritairement sur 
des écrits de sociologie afin de prendre de la hauteur par rapport à 
mon vécu individuel.

D’autre part, profiter de l’écrit pour partager ma réflexion avec le lecteur. 
En effet, en prenant le temps d’écrire, je m’impose la réflexion : « Parler 
de son intime expérience relève d’un courage qu’il est plus souvent 
plus facile d’extraire sur du papier que de le dire. L’écriture demande 
de la concentration mais elle ne va pas aussi vite que la pensée et j’ai 
maintes fois détruit, reformulé mes phrases, choisi mes mots dont la 
seule force réside dans l’expression du ressenti. J’ai oublié les regards, 
l’attitude et imaginé simplement à travers l’écrit ce que représente 
chaque syllabe4 » ; « C’est prendre le temps d’élaborer une cohérence 

3. Guillaume, 2009, p. 28.
4. Journet, 2013, p. 33.
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Assise, mais toujours debout12

dans les propos et d’amener le lecteur à faire lui‑même son analyse, à 
se projeter dans sa propre expérience5 » ou tout simplement le conduire 
à me connaître et m’apprécier telle que je suis.

En écrivant, je mets une distance entre le lecteur et moi. Mais écrire 
pour être lu, c’est aussi s’exposer. Je me suis mise à nu et me suis dit 
que les mots resteront gravés à jamais sur le papier, lus par tous. C’est 
un engagement personnel envers ma famille, mes amis qui entraîne 
l’inquiétude que les destinataires, connus ou inconnus, aimeront ou 
n’aimeront pas, comprendront ou ne comprendront pas, jugeront ma 
production ou tout simplement s’en moqueront. Qu’importe ! Je laisse 
un témoignage d’un vécu indélébile.

C’est une histoire à la fois authentique et sincère qui vous attend. Tous 
les événements évoqués font partie de mon passé et constituent mon 
identité. Quant à leur mémoire, on pourrait penser qu’elle peut, à 
certains moments, me faire défaut, mais les souvenirs, lorsqu’ils sont 
chargés d’émotion, restent bien souvent gravés et je n’ai pas rencontré 
de difficulté à les retrouver et à vous les livrer. Par souci d’authenticité et 
pour m’approcher au plus près de la réalité, j’ai régulièrement consulté 
le carnet de bord tenu par ma maman avec des dates bien précises pour 
retrouver un détail marquant.

C’est ainsi que j’ai regardé dans le rétroviseur de ma vie pour voir d’où 
je venais et j’ai ouvert la « boîte noire ». Cette mémoire des faits et des 
personnes m’a obligée à revivre des émotions, à les « éprouver une seconde 
fois mais de manière différente qu’à l’instant T6 ». Repenser à mon passé 
avec du recul me permet de mesurer la métamorphose d’un drame de la 
vie en une victoire et de comprendre l’importance des événements vécus.

C’est dans cette démarche de résilience7 que mon histoire, source 
d’espoir, prend tout son sens : comment moi, victime d’un traumatisme, 
ai‑je procédé pour renaître autrement ? Me projeter dans le passé devient 
l’occasion d’identifier les ressources personnelles que j’ai mobilisées et 
les efforts réalisés, afin de retrouver un équilibre personnel, compris 

5. Journet, op. cit., p. 34.
6. Cyrulnik, 2002, p. 120.
7. Résilience : capacité à surmonter les traumatismes. Le terme, emprunté à la physique, 
désigne le retour à l’état initial d’un élément déformé.
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Introduction 13

en termes de santé physique ou mentale, entre mes aspirations indi‑
viduelles et les contraintes structurelles d’un système social normé.

À partir des faits évoqués, j’ai voulu comprendre et analyser mes 
motivations, mes raisons d’agir dans ce contexte donné et contraint, 
l’évolution dans la durée de mon parcours de vie. En quelque sorte, 
c’est non seulement décrire une réalité vécue mais aussi étudier le 
« pourquoi du comment » et le « comment du pourquoi8 » et  comprendre 
le processus, c’est‑à‑dire la dynamique de transformation de ma situa‑
tion, l’enchaînement des événements et leur interaction les uns par 
rapport aux autres. En ce sens, étudier le processus se rapproche d’une 
approche sociologique.

Comme le précise le sociologue Daniel Bertaux lorsqu’il cite son 
prédécesseur Alfred Schütz : « Toute expérience de vie comporte une 
dimension sociale9. » C’est bien dans cette perspective que je vais 
tenter d’apporter au lecteur des pistes de réflexion ou des éléments 
concernant le champ du handicap. En effet, écrire sur mon histoire a 
non seulement pour objectif de mieux comprendre qui je suis devenue 
vingt‑quatre ans après mais aussi de replacer mon expérience au regard 
de cette dimension sociale et de pouvoir la partager. Se reconnaître 
à travers mon histoire aura peut‑être un effet miroir pour une autre 
personne touchée par un handicap, vivant ou ayant vécu la même 
chose. Et, pour les personnes présumées valides10, de porter un autre 
regard sur les personnes en situation de handicap.

Par mon histoire, le lecteur, averti ou novice, découvrira les situations 
auxquelles j’ai été confrontée et ma transformation identitaire et sociale.

Dans le récit de vie, la temporalité a un sens car elle permet, au pré‑
sent, de comprendre le passé. En cela, j’ai suivi les conseils du neuro‑
psychiatre Boris Cyrulnik qui écrit : « Il faut interpréter le passé à la 
lumière du présent pour donner du sens aux événements accomplis11. » 

8. Bertaux, 2016, p. 10.
9. Bertaux, op. cit., p. 49.
10. On nomme ainsi les personnes qui ne sont pas en situation de handicap. Selon 
la philosophie, elles ne constituent pas une norme sociale pour autant. De multiples 
débats abordent cette question d’identité et d’image.
11. Cyrulnik, op. cit., p. 107.
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Il m’a paru important, pour cela, de respecter la structure diachronique 
de l’histoire, c’est‑à‑dire l’ordre chronologique des différentes étapes 
parcourues.

Cette approche implique nécessairement des étapes essentielles dans 
la construction de ma trajectoire et dans son organisation : « La notion 
de parcours porte aussi en elle un impératif de planification et de 
projection12. » C’est pourquoi j’ai décomposé ce récit en trois parties, 
représentant les quatre visions du handicap, tel que le décrit le socio‑
logue Jean‑François Ravaud13. Celui‑ci conceptualise le handicap au 
travers de quatre approches différentes :
– la vision médicale qui établit le diagnostic de la tétraplégie, c’est‑à‑dire 
la déficience, et engage une démarche de soins dans laquelle je suis 
plutôt passive, mais je reviendrai sur le fait que j’ai joué mon rôle de 
patiente de façon exemplaire ;
– la vision fonctionnelle qui définit mon incapacité, le fait que je 
ne puisse plus marcher, et qui entraîne une prise en charge par la 
 rééducation, un travail actif sur mon corps mais aussi sur mon image ;
– la vision sociale appréhendée comme le résultat d’une interaction entre 
l’individu et l’environnement. Celle‑ci m’oblige à inventer de nouvelles 
habitudes de vie dans ma vie personnelle et familiale, à retrouver une 
nouvelle identité, à définir des projets de vie. Elle induit l’ouverture 
vers une socialisation en interaction avec les autres et l’environnement ;
– la vision politique qui se traduit par : « si je suis entravée, c’est que 
la société n’est pas conçue pour tous ». Cette vision comporte un volet 
sociétal et environnemental visant à agir sur le pouvoir politique pour 
faire changer le cadre de vie et concevoir une ville accessible à tous.

Chacune de ces visions du handicap est complémentaire et contribue 
à l’approche globale du handicap, non pas réduit à une déficience 
physique mais à une expérience complexe. Or, durant de très nom‑
breuses décennies, seules les deux premières approches ont prédominé. 
Ce n’est qu’à partir des années 1990 que les deux approches sociales et 
politiques ont vraiment émergé.

12. Guillaume, op. cit., p. 25.
13. Ville, Fillion et Ravaud, 2014, chapitre 3, p. 73‑101.
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Or, pour ma part, mon parcours m’a conduit à découvrir et à expéri‑
menter le handicap selon ces quatre approches : au départ, seulement 
à travers la vision médicale, durant la phase de réanimation (1re partie) 
puis en la complétant avec la vision fonctionnelle (2e partie : ma réé‑
ducation). Ensuite, vint le temps de l’approche sociale suivi du temps 
de l’engagement politique, permettant de m’impliquer dans une vision 
politique du handicap (3e partie : les interactions avec l’environnement 
humain et physique).

Plutôt que de parler de temps différents après l’accident, c’est de scènes, 
d’actes, au sens théâtral des mots, qu’évoque l’anthropologue Yolande 
Verbist. Je parlerai donc de l’acte de l’urgence et de la réanimation/de 
la rééducation/du retour à domicile avec la reprise de la vie familiale 
et sociale/de l’engagement militant et politique : « Au cours des actes, 
les acteurs tentent de faire face au traumatisme. La notion d’acte et 
de scène introduit l’idée que, dans des décors différents, les actions et 
les interactions se déplacent et les ressentis se jouent différemment. 
Entre les actes il y a, ou il peut y avoir, des ellipses intemporelles mais 
l’intrigue avance, les acteurs entrent et sortent de scène, l’histoire 
se construit14. »

Et puis, comme l’explique l’auteure : « Il y a les coulisses, c’est ce qui ne se 
laisse pas voir, ce qui n’est pas reconnu mais qui s’élabore comme point 
d’appui pour les personnes. Des bricolages institutionnels, familiaux, 
personnels s’essayent dans les coulisses et témoignent de l’engagement 
de chacun15. » Elle précise également : « Ce qui se joue dans un acte ou 
en coulisses va avoir des répercussions sur les actes suivants16. »

Me pencher sur mon passé, analyser l’expérience que j’ai vécue, peut 
m’aider à comprendre certaines choses, à mettre des mots, voire des 
concepts concernant certaines phases par lesquelles je suis passée et le 
processus auquel j’ai pris part. Ce travail d’analyse contribue à mieux 
me connaître, à redonner un sens, au double sens de signification et de 
direction, à ma vie avec ce bouleversement et à générer de nouveaux 
repères tout en affirmant la dignité de ma place de femme dans ma vie 

14. Verbist, 2015, p. 28.
15. Verbist, op. cit., p. 34.
16. Verbist, op. cit., p. 34.
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Assise, mais toujours debout16

familiale, professionnelle, sociale et intime. Il m’aidera, je le souhaite, 
à identifier les stratégies mises en action pour la reconnaissance de 
mon nouvel être tétraplégique. J’aimerais également que mon histoire 
vienne à la rencontre de quiconque cherchera à se reconstruire à la 
suite d’un drame de la vie afin d’apporter des connaissances objectives 
et porteuses d’espoir.
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