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Déroulé

- Présentation de la démarche et de son caractere participatif
- La valorisation de la démarche :
- Le statut des productions
- Les formes des productions
- L'exemple a partir d’un groupe local Capdroits — St Denis des Champs
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Présentation de la démarche Capdroits

L'interpellation d’origine : La convention internationale sur les droits des personnes handicapées et
son article 12

Un programme de mise en forum de la convention avec trois objectifs :
- Accompagner des personnes concernées a transformer leur expérience en expertise
- Faire entendre et reconnaitre cette expertise dans l'espace public et scientifique

- Apporter des éclairages scientifiques

Une méthodologie de mise en probleme public de 'expérience avec des trinbmes de facilitateurs-
chercheurs.
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Presentation de la demarche Capdroits

Deux phases de la démarche avec des points d’ancrage similaire :
e Méthode de « mise en probléme publique de I'expérience »
e « Groupes locaux » (11 a Bordeaux, Lille, Lyon, Marseille, Paris...)

e « Trinbme » de « facilitateurs-chercheurs » issus de 3 « groupes d’habitude » (recherche
en SHS, accompagnement/relation d’aide, expert d’expérience)

¢ Travail autour de l'article 12 et 19 de la CIDPH
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Le caractere participatif de la demarche

* Dans les modalités de coordination

* Dans I'lanimation des groupes locaux

e Dans la construction du protocole et son appropriation

* Dans la construction des restitutions du travail des groupes locaux

* Dans la valorisation du travail (comité de rédaction, comité d’organisation...)
* Dans les modalités d’évaluation

Nous renvoyons vers les publications existantes pour plus de précisions :

- Du partage d’expérience a la signature d’'un manifeste sur I’exercice des droits
https://www.cairn.info/revue-vie-sociale-2019-3-page-135.htm

- https://www.em-consulte.com/article/1436219/une-recherche-citoyenne-sur-l-article-
12%C2%A0de-la-con

- Clinique Juridigue
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https://www.cliniques-juridiques.org/revue/volume-2-2018/le-projet-capdroits-ou-comment-la-recherche-en-sciences-sociales-peut-elle-participer-a-lamelioration-de-lexercice-des-droits-de-personnes-en-situation-de-handicap/
https://www.cliniques-juridiques.org/revue/volume-2-2018/le-projet-capdroits-ou-comment-la-recherche-en-sciences-sociales-peut-elle-participer-a-lamelioration-de-lexercice-des-droits-de-personnes-en-situation-de-handicap/
https://www.cliniques-juridiques.org/revue/volume-2-2018/le-projet-capdroits-ou-comment-la-recherche-en-sciences-sociales-peut-elle-participer-a-lamelioration-de-lexercice-des-droits-de-personnes-en-situation-de-handicap/

| a valorisation de la démarche

Des productions collaboratives destinées a des réceptions diverses :
Des productions
Un manifeste
Un livret de plaidoyer
Un livret contributif
Représentations civiles
Des espaces de dialogue
Des séminaires scientifiques
Des séminaires intergroupes
Des temps de formation (DU logement d’abord)
Confcap et Caplab
Des articles scientifiques
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Le manifeste Tous vulnérables! Tous capables!

Manifeste
Confcap-Capdroits

TOU.TE.S VULNERABLES !
TOU.TE.S CAPABLES !

Capacités chiles et contraintes

pour n changemant da regard ok e

Nws. femmes ot hommes, 4

¢ Vimps des principes

st la participation da tou.ta.s & La vie civila,
qua nos vulnérabilités ou différances soient
personnelles, professionnelles, sociales, cogni-
tives, paychiques, ouencons srviranmnemertalss,

ous nous sommas réuni a5 pour Faira antrar an
dislogue persennes présentant un probléme de
santé ou en situation de handicap, pm.m parents,

i | "auto-

détarmination do chagua eitoyan qui eandition-
nent la via démocratiqua st Lui parmattant
d'étre acteur de sa vie en décidant Librement
de son lieu de vie, de son vote, de son sctivité,

de son médecin, des soins qui lui
comviannant, da son compagnon ou
33 compagne, da son choix davair des
enfants, des mesures § prendre en fin de

médacins, juges,

do santh mentale, sociaux ot mlwmlm, wocat.e.s,
mandataires judiciaires, persannes affaiblies par'ige st
; 1

sarvitas da taitd reartale, socin ot
harmack dars, polick

idi

wie, civile,

fandans que lalibortd ot La dignitd
des personnes confrontées & des

mbniars, artists

pr

aidant a5,

by

respacties ot soliduire-
ment accompagndes, qual que solt

A du partage ds i des personnes
seiantifiques, de ROS aXPertises concemdes,
citayannes, da nos pratiques profas-

ons da pro-

sionnelles,

des soins et de I'sccompagnement,
ot da I'sutoritd da nos vicus,

ous sxprimons nos inquidtudes
devant le nambre impartant de

tection peuvent offrir un soutien
ndcessaire aux personnes concemdes,
tre vécuesde facon positive, et favoriser
une participation soeiala plus granda,

pratiques de contraintes pasant sur Les
corps ek dans e prises de disision,

ue Usccompagnement st Usssistance
ndeasnires b avarcics dap droits st

imposées
la vulnérabilité des parsonnas, dans
les familles, les hépitaux, les EHPAD,

out sttirons I'sttention de nos conei-

Manifeste
Confcap-Capdroits

TOUS VULNERABLES ! TOUS CAPABLES !

Changer les pratiques et le regard sur les mesures de protection
Version en frangais facile

Nous sommes des femmes et des hommes.
Nous sommes toutes et tous vulnérables d’une fagon ou d’une autre.

Parmi nous, ily a des en de handicap et leurs parents,
des chercheurs, médecins, juges, avocats, tuteurs, pomplers, policiers et d’autres.

Nous nous sommes réunis pour parler ensemble.

Nous avions beaucoup de choses i di
parce que nous avons toutes et tous des expériences différentes.

Mais nous sommes d’accord sur plusieurs choses.

ILy a trop de cas ol 'on nécoute pas assez Pavis des de handi
et des personnes malades ou vulnérables parce que Uon veut les proug.r.

Cela se passe dans les familles, dans les hépitaux et dans d’autres endroits.

Nous sommes inquiets de cela.
On informe trés mal ou pas du tout les p en ion de handi
et Les personnes malades ou vulnérables de leurs droits.

On traite les en situation de h moins bien que les autres.

Parfois, la loi permet  quelqu’un d’autre de décider pour nous méme si on n’est pas d’accord.

On appelle ga des mesures de contrainte ou de protection.

Par exemple, le tuteur peut refuser de faire ce que la personne en tutelle demande.

Si la personne vit dans un foyer, son directeur peut aussi refuser de
ce que la personne demande.

Lejuge paut décider que la personne doit aller i ’h8pital psychiatrique pour la protéger,
méme si panonnn nest pas d’accord.

Dans ces le handi

et les personnes i e s plrfou maltraitées.

IL est préférable d’avoir des mesures de protection
e o s parth 3

médice-sociouz, espace public, o -,:_' d,d-“ ¢ fad® d-dzl::uw Nous croyons que I* d ination est trés imp
pentagiaet dusorsianindsriduativdsla por Chaquesiulbsdoitaveirdeolt de U bcidac ot sk avec qut ibou elle vesbiivre:
Cun;mnm que cer pratiques partagée P p 4 5 -
peunent conduire aunon respect ticipation insuffsamment connus et utilisds, Chaque adulte doit avoir droit de décider pour qui il ou elle veut voter.
dascholxderparsonnes, sinsl qu'l leur Chaque adulte doit avoir droit de choisir ce qu'il ou elle veut faire dans sa vie.
stigmatisation et 3 leur disqualification, q..l..némsiude soutenisles compétences 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.

aisons état de nos préoccupations i U'dgard malla.s spdeialisd.as dans la relation d'sida, Chaque adulte doit avoir droit de fonder une famille.

du recours erojssant et trop systématique

ur le besoin de faciliter 'accds b Uinfor-

e pouvair de diécider et d'agirpourLa protec- mation, L comnaisance pour companser 1L faut changer notre fagon de faire dans la société.
. F T recours IL faut mieux resp. les droits des p en sif ion de handi
e soit nécessaire (mesures de tutelles, cura- # des moyens de communication améliorée et des personnes malades ou vulnérables.
telles, de soins sans consentement, rhglements ot sltarnative sccassibles, ainsi que sur ln 1L faut aider Les " dohip i ——_
administratifs), Scassitéd L s, b Fpninrtls ohess P o), ke
Svmg- parfais dusif, o rogands a do pratiques dans nos mantdres Parfois, nous sommes contents quand quelqu’un d’autre nous aide 3 décider.
woire maltraitant de ces de répondre i 'sttente et sux besoins des per- ILy a des moyens pour aider les ion de handi
dispositions Légales. et ; . et les personnes malades ou vulnérables & pundu des décisions si elles en ont besoin.
Par ple, il faut donner inf de fagon préhensibl
IL faut aussi aider les p de handi;

o barparionens inalsdie'ts wkiidbload erpiitaes i mis:

ndons, par Ls publication de cette tribune,
Vouverture d’un dialogue national et europden, fondé notamment sur

la Convention des Natians unies relative aux droits des persennes handicapées,

ique ot d'une g an matibre de pretection et respact

des droits fondamentaux des personnes ation de hand cap ou de vlnéra- en situation de h p et des p malades ou

bilité qui prennent plus en considérati ion des scteurs impli Pour cela, il faut organiser un grand dialogue en France et en Europe.

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

IL faut surtout parler dans la société des droits des personnes

IL faut inviter tout le monde & donner son avis.

sur les droits

IL faut aussi r?xrder ce que dit la Convention internationale
ensituation de handicap.
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Cing constats partagés :

c ¢ » Les atteintes aux droits fondamentaux des personnes vulnérables
|
a Pa c I * L'impact des contraintes Iégales sur le parcours de vie

et citoyenne sur Lexereice te s » Les difficultés des entourages professionnels et informels
des droits et des libertés
en situation de vulnérablité

civiles

» Les complexités des regles administratives

« Des accords et des divergences

= COntr-
a 1 ntes Cing suggestions :

Accompagner » Promouvoir les droits fondamentaux dans les régulations sur autrui

/
un changement
dere_gards l' l' . y = N 7 . H ’ H H
it LE ga SN » Faire de l'aide a la décision un enjeu d’action publique

Livret de plaidoyer « Soutenir les entourages professionnels et non professionnels

* Promouvoir I'accés aux droits comme principe d’articulation entre les
politiques publiques et la prise en considération des vulnérabilités

« Promouvoir les instances d’expression et de dialogue
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Introduction

La genese d'une démarche collaborative, scientifique et
citoyenne sur I'exercice des droits en contexte de
7 santé mentale
e Rohrot s
owiairones | LeS problématiques d'un collectf Intercisc plinaire (Eyraud et
Velpry (Dir.), 2014 ) Collactif Contrast 2015)

- Une définition larg la santé mentale et une articulation
de programmes de recherche (ANR, IRESP, Fondation
Plan Alzheimer)

- La force d'interpeliation de I'articla 12 de |a convention de

ronNu

- Une controverse suscitée par linterprétation du comité

des droits (Appelbaum, 206, Degener 2017)




Statut des productions

Des productions hybrides — qui entremélent connaissances, dialogues et
engagements normatifs :

*Une forte prise en compte de la réception et du format

*Des pratiques de traduction et médiation qui produisent des connaissances
nouvelles.

*Différentes modalités de savoirs comme possibilité de circuler sur et entre des
échelles variées.

*Limite : le risque de ne pas étre suffisamment compris, car jamais une modalité
unique de registre.
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Formes de la production

* Une difficulté a tenir un registre de langage commun pour I'ensemble de la production

* Une vigilance a l'accessibilité par :

e Louverture aux autres médias

* Une multiplicité de supports

e Un travail sur la facilitation des écrits, qui permet :
* Un dialogue plus riche avec une accessibilité plus grande
* De clarifier les implicites normatifs — on devient explicite

* De clarifier I'articulation de la pensée, et sa formulation — on devient précis
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Formes de la production

e Une difficulté a valoriser les productions dans les espaces de recherche
traditionnelle (article, séminaire)

* Un registre de langage différent

* Des interventions qui cassent les codes attendus (forme de la parole —
pictogramme - temps de parole, synthese, conceptualisation...) sans pour
autant réduire les résistances

e Obstacles / limites
e Qutil
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Exemple a partir du groupe de Saint-Denis

Groupe composé de
personnes venant :

Des Groupe d’Entraide
Mutuelle (GEM) de St Denis et
Epinay

De la Trame, dispositif
(accueil, orientation, échange
pour les personnes en
souffrance psychique)

SAVS, Service
d’Accompagnement a la Vie
Sociale a Stains.

Lieux d’accueil et d’accompagnement pour des personnes en situation de
vulnérabilité, d’isolement, usagers de la psychiatrie

Ces lieux ont des habitudes d’ateliers partagés (journal, radio, groupe recherche, etc)
: espaces collectifs d’échanges, entraide et création de lien social. Volonté d’un
travail conjoint entre les professionnels et les personnes accueillies.

Liberté de circulation entre ces lieux




De la production a la valorisation - diffusion

* Le partage de récits et I'appropriation d’un questionnaire
conscientisant

* La participation a des événements : séminaire au CNAM, conférence
scientifique et citoyenne a Lyon

* La production collective d’un « livret contributif »
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| a valorisation-diffusion a travers des suites?

* Poursuivre la diffusion : I'exemple du collectif santé de Seine st Denis

 Recomposer le groupe et la mobilisation

* Transformer les regards, les pratiques, les institutions?
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Conclusion

* Une démarche a risque — exposition de soi, d’autrui.

* La difficile stabilisation de « résultats » et la question de la
reconnaissance des productions

 Une démarche complexe — temporalités divergentes, registre de
langage différents, engagements variables : des tatonnements, des
apprentissages, des adaptations

 Une double valorisation : donner de la valeur ; faire valoir
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Merci de votre attention ©

% https://www.youtube.com/channel/lUCRC6uzWtIGEZGy9lzGbyRcA

o https://www.facebook.com/Capdroits/

o @capdroits

> O el

;
o

o Wl

https://confcap-capdroits.org/
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