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Convention on * Premiere convention
the Rights of Persons

N ontiomml Prowes internationale incluant les
acteurs de la société civile dans

son élaboration
e Ratifiée par la France en 2010

* Postule le principe qu’un

Convention ] o A
Internationale handicap ne devrait jamais étre
Relative aux Droits une source de discrimination ni
des Personnes o ) )
Handicapées de limitation de ’exercice des

droits de ’lhomme



Article 12

« Toute personne a droit a la reconnaissance de sa
personnalité juridique, en tous lieux et dans tous les domaines,
sur la base de I'egalité avec les autres »

* Introduit un changement de regard et de regles juridiques et fait
des « volontés et préférences » de la personne (et non plus de « ses
intéréts » ou de « ses besoins »), le

(soins, travail, vie affective, gestion des biens, déplacements,
alimentation, hygiene, participation a la vie sociale...)

* Préconise de généraliser les systemes de « », en
évitant ainsi de décider a |la place d’autrui et d’user de la contrainte a son
encontre

* Cet article a des conséquences importantes et se répercute sur les autres
articles de la Convention (jie art 14 sur la liberté et |la sécurité, art 19 sur
les choix du lieu de vie, art 23 sur la vie familiale et art 29 sur la
participation politique et le droit de vote)



Une controverse internationale

* L’interprétation du Comité des Droits (Observation générale n°1)

« Depuis toujours, les personnes handicapées sont privées de leur droit a
la capacité juridique dans de nombreux domaines de maniére
discriminatoire dans le cadre de systemes de prise de décisions
substitutive comme la tutelle, la curatelle et les lois relatives a la santé
mentale qui permettent le traitement forcé. Ces pratiques doivent étre
abolies afin que les personnes handicapées retrouvent une pleine
capacité juridique, sur la base de I’égalité avec les autres ».

* Les positions des Etats et des professionnels

— Abolir les pratiques de protection et de contrainte légale risque, au
contraire, de limiter I’acces effectif aux droits des personnes vulnérables

— « C’est une vision utopique déconnectée de la réalité de la vie
quotidienne des personnes, une fiction légale utile » (Appelbaum,
Hastings Center Report, 2016)



CONFCAPCHPDROITS

SANTE MENTALE - HANDICAP - DEPENDANCE

* Initiée en 2015, dans la dynamique du Collectif Contrast,
CONFCAP / CAP-DROITS est une démarche scientifique et
citoyenne qui a donné une « caisse de résonnance » aux
débats sur les droits et 'accompagnement a |la décision, sur le
respect des droits des personnes handicapées

* Une action innovante d’accompagnement de personnes en
situation de « handicap juridique » aux débats qui les
concernent

https://confcap-capdroits.org/




De |I'expérience a |I'expertise
Savoirs partages, recits de situation

Décrivez une situation particuliere de soin ou d’accompagnement
(ordinaire ou rare), pour laquelle vous avez douté ou vous vous étes
questionné(e) sur le bien-fondé du recours a une mesure de contrainte
légalement autorisée

« Mise en dialogue avec un triple regard »
e Trinbmes personne/professionnel/chercheur

* Quiont partage leurs difficultés dans I'exercice des droits et le
respect des capacités

* En confrontant de facon apaisée et raisonnée leurs savoirs
expérientiels / professionnels, et distanciés et leurs expériences
vécues socialement / professionnellement



Consensus et divergences

* Ce dialogue des savoirs a conduit a
différents constats partagés, a des
divergences dans les manieres
d’apréhender un changement de regard

* A permis la rédaction et publications en
2018 d’un Manifeste, d’un livret de
plaidoyer et d’un ouvrage collectif



Les constats
Les difficultés sociales a respecter les droits
fondamentaux des personnes vulnérables

e Atteintes a la dignité, infantilisation,
stigmatisation, manque de solution ou
d’alternative

* Diversité des situations et des lieux (domicile,
hopitaux psychiatrique, Ehpad...)



Les constats
Les contraintes ont un impact sur tout le
parcours de vie de la personne

Responsables de la stigmatisation et de "auto-stigmatisation des
personnes vulnérables

Sentiment de violence morale et sociale « Mise en rail de la
dépendance »

Des choix insuffisamment respectés

Des préférences insuffisamment soutenues

Des décisions « épaisses » qui s’inscrivent dans des temporalités
hétérogenes

Comment respecter les préférences des personnes en cas de crise ?
Comment hiérarchiser ?

Qui sait le mieux sur le moment ?

Des positions difficiles et paradoxales des entourages, entre intrusion
et abandon



Les constats
Hierarchie des normes
et répartition des pouvoirs

* La hiérarchie des normes entre le juridique, le sanitaire,
le médico-social, le droit civil, pose probleme

* Elle n"aide pas a comprendre comment s’articulent les
pouvoirs des différentes personnes impliquées, et
semble produire des injonctions paradoxales

 Quel est I'équilibre entre liberté et sécurité, entre
respect et protection



Les constats
La dialectique du soin et de 'autonomie : la
prise de risque

* Constat unanime : I‘accompagnement a la décision
n’est pas assez mis en ceuvre, malgreé le savoir-faire
des professionnels et des proches

* Certes, protéger, assister, soutenir dans un climat de
confiance est propice a aller mieux

* Mais I'appréciation de la prise de risque, voire de la
mise en danger, est un critere central dans la prise
de décision
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Manifeste
Confcap-Capdroits

TOUS VULNERABLES ! TOUS CAPABLES !

Nous sommes des femmes et des hommes
Nous sommes toutes et tous wilnérables d'une fagon ou d'une autre

Pami nous, il y a des personnes en situation de handicap et leurs parents,
des chercheurs, médecins, juges, avocats, tuteurs, pompiers, policiers et d'autres.

Nous nous sommes réunis pour parler ensemble

Nous avions beaucoup de choses A dire,
parce que nous avons toutes et tous des expériences différentes

Mais nous sommes d'accord sur plusieurs choses

ILy atrop de cas ol 'on n'écoute pas assez Uavis des personnes en situation de handicap
etdes personnes malades ou vulnérables parce que Uon veut les protéger

Cela se passe dans Les familles, dans Les hdpitaux et dans d'autres endroits
Nous sommes inquiets de cela

On informe trés mal ou pas du tout les personnes en situation de handicap
et les personnes malades ou vulnérables de Leurs droits

On traite les personnes en situation de handicap moins bien que les autres

Parfois, L loi permet 4 quelqu'un d'sutre de décider pour nous méme si on n'est pas d’accord

On appelle ca des mesures de contrainte ou de protection
Par exemple, le tuteur peut refuser de faire ce que la personne en tutelle demande

Sila personne vit dans un foyer, son directeur peut aussi refuser de faire
ceque La personne demande

Le juge peut décider que La personne doit aller b U'hdpital psychiatrique pour La protéger,
méme sila personne n'est pas d’accord

Dans ces situations, les personnes en situation de handicap
et les personnes malades ou vulnérables sont parfois maltraitées

1L est préférable d’avoir des mesures de protection
auxquelles les personnes concernées participent directement

Nous croyons que U'autodétermination est trés importante

Chaque adulte doit avoir droit de décider ol et avec qui ilou elle veut vivre

Chaque adulte doit avoir droit de décider pour qui il ou elle veut voter

Chaque adulte doit avoir droit de choisir ce qu'il ou elle veut faire dans sa vie
Chaque adulte doit avoir droit de choisir son médecin

Chaque adulte doit avoir droit de choisir Les soins et le soutien social qui lui convient

Chagque adulte doit avoir droit de fonder une famille

1L faut changer notre fagon de faire dans La société

1L faut mieux respecter les droits des personnes en situation de handicap
et des personnes malades ou vulnérables

ILfaut aider Les personnes en situation de handicap et les personnes malades
ou wilnérables & prendre des décisions importantes par elles-mémes.

Parfois, nous sommes contents quand quelqu'un d’autre nous aide d décider.

ILy a des moyens pour aider Les personnes en situation de handicap
et les personnes malades ou vulnérables b prendre des décisions si elles en ont besoin

Par exemple, il faut donner U'information de fagon compréhensible

1L faut aussi aider Les personnes en situation de handicap
et les personnes malades ou vulnérables b exprimer Leur avis

1L faut aider Les familles, les juges et Les tuteurs b utiliser ces moyens.

Il faut surtout parler dans la société des droits des personnes
en situation de handicap et des personnes malades ou winérables

Pour cela, il faut organiser un grand dislogue en France et en Europe.
IL faut inviter tout Le monde & donner son avis

1L faut aussi regarder ce que dit la Convention internationale
sur les droits des personnes en situation de handicap

Manifeste
« Tou.te.s capables !
Tou.te.s vulnérables ! »

Invite a une prise de conscience d’un
changement de paradigme dans les
régulations de soin et
d’accompagnement

La Polémique demeure car ce
manifeste n’a pas obtenu
I’assentiment de tous ses
contributeurs, certains
appréhendant des interprétations
problématiques au regard des
risques politiques de démantelement
de la protection sociale que cela
pourrait susciter
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Toutes et rous vuinerahles ! Toutes
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Toutes et tous vulnérables ! Toutes et tous capables! Photo Rafael Marchante. f v

Lecture collective du Manifeste
6 juin 2018
Assemblée Nationale



Livret de plaidoyer

Vers une politique publique de protection
plus émancipatrice des personnes en situation de
vulnérabilité
5 suggestions d’orientation politique

Promouvoir les droits fondamentaux
dans les régulations de l'intervention
aupres d’autrui

Faire de |'aide a la décision un enjeu
d’action publique

Soutenir les entourages professionnels et
non professionnels

Promouvoir I’acces aux droits

Promouvoir les instances d’expression et
de dialogue

Livret de plaidoyer




Ouvrage collectif
Parution en Novembre 2018

Un livre pour faire connaitre la CIDPH, mettre
un éclairage sur |'article 12 et faire vivre la
controverse issue de son interprétation

Comment définir et évaluer les capacités
des personnes ?

Comment les proches et les
professionnels font-ils pour résoudre les
dilemmes inhérents au travail
d’accompagnement, de soin et
d’assistance ?

Comment concilier socialement et
relationnellement le maintien de
I'autonomie et la protection des
personnes ?

Doit-on choisir et agir pour autrui, et si
oui comment ?



Prochaine étape
Les personnes dgées ?

Mettre en lumiere la notion de handicap cognitif

Mettre en balance les nécessités d’'un accompagnement et les
contraintes légales...illégales !

Mettre en place une action citoyenne pour permettre un espace
de discussion et de dialogue...malgré les oubilis..

Faire valoir I'expérience des ainés, leurs compétences de
narration

Une action innovante d’accompagnement des personnes agées
vers un espace public de discussion?



Merci de votre attention




