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Autonomie de vie, choix, et inclusion dans la société
Quel acces aux droits ? Quels accompagnements ? Quelle gouvernance ?

Lyon, le 2 et 3 juillet 2021

Nous assistons depuis le début des années 2000 a une
mutation des politiques sanitaires et sociales, au
niveau international, national et local, qui promeuvent
toujours plus I'autonomie de vie, la participation
sociale, et le respect des droits humains des personnes
vulnérabilisées par la précarité, le handicap, la
maladie... La crise sanitaire actuelle - qui invite a
reconsidérer les frontieres entre autonomies et
vulnérabilités - souligne les difficultés rencontrées par
les acteurs publics, les professionnels de
I'accompagnement, et les personnes vulnérabilisées
dans la mise en oeuvre de ce nouveau paradigme.

En lien avec la démarche Capdroits, et a la suite du
manifeste « Toutes et tous vulnérables ! Toutes et tous
capables !», cet appel a communication invite a la
poursuite d'un dialogue scientifique et citoyen pour
penser et accompagner le changement de paradigme
défendu par les promoteurs d'une société plus
inclusive, visant a favoriser I'autonomie de vie des
personnes vulnérabilisées.

L'autonomie de vie est un droit humain énoncé a
I'article 19 de la convention Internationale des droits
des Personnes Handicapées, article dans lequel la
question du lieu de vie est central. Le commentaire du
comité des droits sur cet article insiste sur la place
excessive prise par les institutions dans la vie des
personnes vulnérabilisées et en appelle a Ila
désinstitutionnalisation, thématisée depuis plusieurs
décennies comme une exigence des politiques envers
les personnes en situation de handicap.

On retrouve cette philosophie dans les innovations des
politiques sanitaires et sociales, notamment en
psychiatrie ou dans la promotion du programme
« Logement d'abord ».

Nous proposons d'interroger la portée et les modalités
de mise en oeuvre de cet objectif général
«d'autonomie de vie» : aussi bien au niveau des
représentations de ce droit, qu'au niveau de sa mise en
pratique, en termes d'acces, d'accompagnement, et de
gouvernance. Comment penser ce droit pour qu'il ne
devienne pas une nouvelle injonction contraignante
dans la vie des personnes vulnérabilisées ? Comment
faire pour que l'exercice de ce droit permette aux
personnes de pouvoir choisir dans les meilleures
conditions possibles ?

Que vous soyez personnes vulnérabilisées
par la précarité, la maladie, un handicap ou
la vieillesse, professionnels ou usagers de
services sociaux, de santé ou médico-
sociaux, chercheurs en sciences sociales ou
juridiques, militants, proches aidants,
travailleurs sociaux, médecins,
mandataires, gestionnaires, élus, cadres
administratifs, citoyens et citoyennes, nous
vous invitons a participer a cette
conférence en partageant vos expériences
et vos expertises !

COMMENT CONTRIBUER ?
Nous vous proposons de contribuer a la conférence en
mobilisant aussi bien les savoirs issus de votre




expertise que les questions et attentes issues de vos
expériences vécues.

Les contributions peuvent avoir des contenus variés :

- elles peuvent étre basées sur une expérience
personnelle, a travers sa mise en récit

- elles peuvent étre basées sur une recherche ou étude
achevée ou en cours

Elles peuvent prendre différents formats : cela peut
étre un récit écrit ; ce peut étre également un
enregistrement audio ou vidéo, bande dessinée,
images. Unaccompagnement pourra étre proposé aux
contributeurs qui le souhaiteraient dans la mise en
forme de leur communication.

Les déclarations d'intention et proposition de
contribution, de 500 mots maximum, avec titre et mots
clés, sont attendues pour le 19 avril 2021 a I'adresse
suivante : confcap.capdroits@gmail.com

Un comité de lecture et d'accompagnement composé
de chercheurs académiques, d'usagers-chercheurs, et
de professionnels, analysera les propositions. Aux
différentes étapes du processus, les personnes
pourront retirer si elles le souhaitent leur contribution.
Les communications seront diffusées aux participants
en amont de la conférence.

Ces communications pourront faire l'objet d'une
publication (site web, ouvrage, livre, article...) suite a
la Confcap.

LES AXES DE QUESTIONNEMENT

Nous proposons quatre axes de questionnement, avec,
dans chacun de ces axes, une attention particuliére aux
difficultés posées ou révélées par la crise sanitaire.

Les représentations de I'autonomie de vie

Le premier axe concerne les représentations de ce droit
humain qu'est« I'autonomie de vie », comme modalité
concreéte, située, de I'autonomie personnelle.

Nous proposons d'explorer ses différentes
représentations comment se représente-t-on
I'autonomie de vie, en tant que citoyen, professionnel
de la relation d'accompagnement, ou encore
chercheur académique ? Qu'entend-on par autonomie

de vie selon les dges de la vie ? Selon les conditions
matérielles d'habitation ? Selon les formes de
handicap ? Quelle philosophie, quelle anthropologie
sous-tend ce droit a I'autonomie de vie ? Comment
cette notion d'autonomie de vie s'inscrit-elle et/ou se
distingue-t-elle de la notion d'autonomie, ou encore
celle de vie autonome, déja présentes dans les
représentations constituant les politiques sociales et
sanitaires ? Qu'apporte-t-elle de plus ? L'autonomie de
vie s'inscrit-elle dans une vision libérale ou
relationnelle de l'autonomie ? S'oppose-t-elle a la
dépendance ou peut-elle se construire dans des formes
de dépendance a autrui ?

L'autonomie de vie : un droit accessible?

Le second axe de questionnement concerne I'accés a
I'autonomie de vie comme droit.

Il s'agit d'interroger les droits qui peuvent
conditionner I'accés a une meilleure autonomie de vie,
et I'autonomie de vie comme un droit. Une attention
particuliere sera portée sur la question du lieu de vie :
comment le statut d'occupation (propriétaire, locataire,

résident...) détermine-t-il le droit a I'autonomie de vie
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Dans quelle mesure les établissements institutionnels
(EHPAD, hdpitaux, CHRS) favorisent-ils ou limitent-ils
I'autonomie de vie ? Dans quelle mesure permettent-
ils au contraire un minimum d'autonomie dans une
situation de vie trés vulnérabilisée ?

Les établissements de vie ou lieux de vie (dits parfois
institutions) pour personnes agées, handicapées, ou
malades, favorisent-ils I'accés a 'autonomie de vie, ou
I'empéchent-ils ? La vie en établissement / collectivité
peut-elle étre un choix pour certaines personnes et
quelles sont les raisons de ce choix ? Est-ce que certains
acteurs sociaux disqualifient les volontés et
préférences des personnes, ou autrement dit leurs
capacités a choisir leur lieu de vie ?

Il s'agit également d'interroger la tension suscitée par
un recours possiblement « contraignant », a travers des
mesures civiles de protection, aux droits sociaux : le
droit prévoit que des mesures de protection, parfois de



contraintes légales puissent étre appliquées sur les
enjeux du lieu de vie. Cette restriction des droits-
libertés pour permettre le recours a des droits sociaux
en vue de protéger la personne dans son intérét vis-a-
vis d'un risque de précarisation est-elle justifiée et
justifiable? Comment accompagner sans contraindre
les situations de non-demande de droits et/ou de soins
des personnes, afin de favoriser I'autonomie de vie ?
Quelles sont les situations dans lesquelles il pourrait
étre justifié de décider a la place des personnes ? Et
comment cela rentre en tension avec le droit a
I'autonomie de vie ?

Quels accompagnements ?

Le troisieme axe concerne la question des
accompagnements.

Une premiere série de questions concerne les
évaluations du besoin d'accompagnement a
I'autonomie de vie. Les modalités d'évaluations
existantes sont nombreuses et réalisées par différentes
instances, qui décomposent différentes dimensions de
la vie. Permettent-elles d'évaluer les besoins
d'accompagnement pour une vie autonome ?

Une seconde série concerne les modalités de
I'accompagnement a l'autonomie de vie. Comment
accompagne-t-on la volonté et les préférences des
personnes, notamment dans les choix relatifs au lieu
de vie ? Comment les accompagnements
appréhendent les différentes contraintes qui pesent
sur les personnes dans leur choix d'un lieu de vie, et
influencent les choix, que cela soit en termes de
changement ou de maintien ? L'accompagnement a
I'autonomie de vie doit-il étre spécialisé ou s'articuler a
des pratiques professionnelles existantes ? Que
produit le redéploiement des services autour de |'acces
a un logement autonome ?

Une troisieme série concerne I'acceptabilité des
relations  d'accompagnement.  Comment  les
propositions d'aides matérielles et humaines visant a
pallier les difficultés pour vivre de maniére autonome
et leur mise en place, sont-elles vécues par les
personnes accompagnées, aussi bien au niveau
identitaire ou relationnel ? Comment se co-construit
cette demande ? Comment les personnes

accompagnées sont-elles prises en considération,
incluses, le cas échéant par les professionnels de la
relation d'aide ? Comment sont-elles rémunérées ? Et
comment se pense et se vit le refus de laide,
notamment quand ce refus met en péril le maintien a
domicile ?

Quelle gouvernance ?

L'objectif d'autonomie de vie se décline également
dans les conditions de participation a la vie sociale et a
la définition des instances de gouvernance des
politiques publiques et des politiques des services et
établissements sociaux, médico-sociaux et sanitaires.
Dans ce quatrieme axe, I'autonomie de vie et la
participation sont interrogées dans leur versant
collectif et politique.

Nous proposons de documenter la place des experts
d'expérience dans la définition de politiques
publiques ou dans la gouvernance des établissements
et services sanitaires, sociaux, et médico-sociaux. Alors
que la démocratie en santé incite depuis plus d'une
vingtaine d'année la participation des usagers a des
instances de gestion et d'administration, qu'en est-il
dans la pratique ? Comment cette participation
institutionnelle contribue & I'autonomie de vie des
personnes concernées ? Quelles sont les difficultés
posées aux acteurs par I'exigence de participation des
«usagers» ? Comment ont été appropriés les outils
spécifiques comme les commissions a la vie sociale ou
les commissions des usagers ? Quelles sont les
conséquences au niveau institutionnel de la
participation des personnes les plus directement
concernées?

Nous proposons d'interroger le mouvement de
désinstitutionnalisation a I'oeuvre dans les politiques
publiques innovantes comme celle du programme
«logement  d‘abord».  Qu'entend-on  par
désinstitutionalisation ? Dans quelle mesure les
politiques de "logement d'abord" favorise-t-elles une
plus grande autonomie de vie des personnes en
situation de vulnérabilité ? Comment s'articulent-elles
a la politique d'habitat inclusif ? Comment ces
politiques sociales s'inscrivent-elles dans une



reconfiguration des pratiques d'accompagnement des

personnes ?

Les organisateurs : la coordination de la démarche
Capdroits, composée d'Arnaud Béal, Nacerdine
Bezghiche, Chantal Bruno, Jean-Philippe Cobbaut,
Sylvie Daniel, Benoft Eyraud, Farbod Khansari, Valérie
Lemard, Jacques Lequien, Bernard Meile, Isabel
Miranda, luliia Taran, Paul Véron, Stéphanie Wooley,
se tient a votre disposition pour vous apporter les
informations ~ complémentaires &  I'adresse
confcap.capdroits@gmail.com.

Hélene Chiron accompagne le travail de |la
coordination en tant que chargée de mission.

la coordination de la démarche Capdroits est
accompagnée  par un  comité  partenarial
d'organisation.

L'ensemble de la démarche est rendue possible
grace au soutien financier et institutionnel des
partenaires suivants :
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Médiagraphie

Cette médiagraphie a été construite a partir du partage de références des membres de la coordination Capdroits et de
plusieurs personnes du comité d'organisation. Elle constitue un point d'ancrage mais ne vise pas du tout a 'exhaustivité.
Elle se référe aussi a des références non académiques méme si dans ce format d'appel, les références académiques sont
nombreuses.
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