ACCOMPAGNER L'EXERCICE DES DROITS ET
LIBERTES DANS LA CITOYENNETE

Une mise en forums de la convention ONU relative aux droits des
personnes handicapées

Acronyme : Capdroits

Projet soutenu par la CNSA
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0- Résumé -

La participation des personnes en situation de handicap a la vie de la cité est un enjeu
majeur de la vie démocratique et des politiques publiques actuelles. L'une des clés décisives
de cette participation tient dans les capacités effectives des personnes a exercer leurs droits
sociaux, économiques, civils, politiques, autrement dit leur citoyenneté. Dans de
nombreuses situations d’excessive vulnérabilité, ces capacités sont peu mobilisées,
diminuées, voire niées. Ces situations concernent aussi bien des personnes ayant des
troubles psychiques ou des maladies mentales, ou avec des déficiences intellectuelles. En
mentionnant dans son article 12 que la capacité juridique des personnes, c’est-a-dire la
capacité d’étre a la fois titulaire de droits et sujet de droit, ne peut étre restreinte, la
Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées (CDPH), ratifiée par la
France en 2010, a impulsé des débats tout particulierement autour des enjeux du respect
des choix des personnes et de I'acces a leurs droits. Ces débats concernent en premier chef
les personnes qui vivent une situation de handicap. Leur participation y est nécessaire, alors
gu’elles s’en trouvent souvent exclues pour diverses raisons.

L'objectif général de ce projet est de permettre aux personnes de prendre part a ces débats
les concernant a travers un dispositif expérimental de « mise en forums ».

Ce dispositif consiste a enquéter avec les personnes sur différentes questions qui font
débats, a partir de principes méthodologiques, tout au long des six étapes du projet : I'état
des lieux, la mise en place des outils d’accompagnement, les travaux préparatoires, la
participation a des séminaires de recherche, la participation a une conférence
internationale, le bilan et les ouvertures vers des instances institutionnelles. Il conduire a la
réalisation d’'un guide méthodologique de soutien a la participation des personnes en
situation de handicap a des scenes scientifiques et publiques.

1. Le groupement de partenaires porteur du projet

Le porteur administratif est le Centre Max Weber, Unité Mixte de Recherche du CNRS. La
gestion du budget sera assurée par Benoit Eyraud, responsable scientifique pour le Centre
Max Weber, en appui avec les agents du cnrs.

Les porteurs opérationnels, éthiques et scientifiques, sont le Collectif Contrast et le CFHE.



Le Collectif Contrast est un groupe de chercheurs interdisciplinaires en sciences sociales
appartenant a différents laboratoires de recherche (CMW, Cermes 3, CEM, Cersa, Sphere)
qui s’intéresse aux relations de soin et d’accompagnement dans les contextes ol les
capacités des personnes a consentir sont fragilisées, et ou les dimensions contraignantes des
soins apportés peuvent poser probléme. (https://contrastcollectif.wordpress.com/).

Le collectif est porteur de plusieurs recherches scientifiques financées par différentes
institutions. Le Collectif a organisé de nombreux séminaires et événements scientifiques
depuis 2013. Il a particulierement développé ses réflexions sur la question des capacités a
exercer ses droits a travers le programme Regulcap, financé par I'lresp.

Il s’est associé au Conseil Francais des personnes handicapées pour les questions
européennes (CFHE). Le Conseil francais qui regroupe plus d’une quarantaine d’associations
francaises de personnes handicapées et (ou) de familles, joue un réle d’intermédiaire entre
I’'Union européenne et la France pour tout ce qui concerne les questions et politiques de
handicap. Le CFHE a été ainsi mandaté par le Comité d’entente des associations pour la
rédaction du rapport alternatif francais concernant la Convention ONU relative aux droits
des personnes handicapées. Il est I'interlocuteur direct des autorités publiques frangaises et
européennes pour toutes les questions de handicap.

Le groupement de partenaires, réuni par le Collectif Contrast et le CFHE, est issu de la
dynamique partenariale impulsée par la Conférence « garantir les capacités civiles et
politiques des personnes en situation de vulnérabilité », dite Confcap 1. Il regroupe
différentes institutions et associations concernées par les questions d’exercices des droits et
des libertés.

® Partenaires institutionnels et associatifs : La Féfération d’Etablissements Hospitaliers
et d’Aide a la Personne (FEHAP), fédération rassemblant 5000 adhérents du secteur
social, médico-social et sanitaire, associations, fondations et mutuelles. Différentes
associations membre du CFHE, dont Advocacy France, qui anime un mouvement
d'action et des projets collectifs des usagers en santé mentale pour une politique de
santé citoyenne et un soutien pour l'acceés aux droits et au recours a travers son
Réseau de Pairadvocacy L’association ANDP regroupe des professionnels exergant
des mandats de protection juridique.

®  Partenaires de recherche: le Cermes 3 est un laboratoire CNRS spécialiste des
guestions de handicap et de santé ; le Centre d’Ethique Médicale de I'Université
Catholique de Lille est spécialiste de I'intervention éthique dans les domaines de
handicap et de santé.

1 La Conférence « Garantir les capacités civile et politique des personnes en situation de vulnérabilité - La convention ONU
relative aux droits des personnes handicapées : un tournant juridique et social dans les relations de soin et
d’accompagnement ? » (Confcap) a été soutenue (diffusion de I'information, mise a disposition du logo) par la CNSA.



Intérét manifesté ou soutiens institutionnels (cf. lettres en annexe: Le Forum européen des
personnes handicapées (Référent : Catherine Naughton : catherine.naughton@edf-feph.org
) / Délégation interministérielle a ’hébergement et a I'acceés au logement (DIHAL- Référent
technique : Pascale Estecahandy : pascale.estecahandy@developpement-durable.gouv.fr) ;
Assistance Publique — Hopitaux de Paris (référents : Olivier Drunat : olivier.drunat@aphp.fr ;
et Cécile Hanon : cecile.hanon@aphp.fr) ; DRISCS Nord-Pas-de-Calais-Picardie (Référent :
Julien Kounowski, Julien.KOUNOWSKI@drjscs.gouv.fr) ; Centre for Disability Law & Policy,
University of Gallway (eilionoir.flynn@nuigalway.ie); Essex Autonomy Project (Référent:
Wayne Martin, wmartin@essex.ac.uk)

2. Objectifs et pertinence du projet

La participation des personnes en situation de handicap? a la vie de la cité est un enjeu
majeur de la vie démocratique et des politiques publiques actuelles. L'une des clés décisive
de cette participation tient dans les capacités effectives des personnes a exercer leurs droits
sociaux, civils, politiques, autrement dit leur citoyenneté.

Dans de nombreuses situations d’excessive vulnérabilité, ces capacités sont peu mobilisées,
diminuées, voire niées. Ces situations concernent aussi bien des personnes ayant des
troubles psychiques ou des maladies mentales, des troubles cognitifs relevant de processus
neuro-dégénératifs ou de traumatismes, des déficiences intellectuelles, des déficiences
associées.

En mentionnant dans son article 12 que les capacités juridiques des personnes ne peuvent
étre restreintes, la convention de 'ONU sur les droits des personnes handicapées (CDPH) a
impulsé de nouvelles questions relatives a I'exercice par les personnes de leurs droits et
libertés, tout particulierement autour des enjeux du respect des choix des personnes et de
I’accés a leurs droits3. Ces questions ont des implications pour les sciences sociales et
juridiques autant que pour 'action publique.

2 Nous utilisons de maniére interchangeable les expressions « situation de handicap », situation « d’excessive

vulnérabilité ».

3 Les débats sur I'interprétation, le respect, et I'application de la convention de 'ONU et de ses articles nodaux sont
aujourd’hui particulierement importants au niveau international, aussi bien au niveau des chercheurs académiques, des
organisations de la société civile, que des instances institutionnelles et politiques. Pour un apercu de ces débats, cf. Alter
(2015), Degener (2014). Ces débats ont été repris et discutés dans le contexte frangais lors de la conférence « Garantir les
capacités civiles et politiques des personnes en situation de vulnérabilité - un tournant juridique et social dans les relations
de soin et d’accompagnement ? » (Confcap 1). Les principales interventions sont en ligne sur le site du collectif Contrast :

(cf. https://contrastcollectif.wordpress.com/garantir-la-capacite-civile-et-politique-des-personnes-en-situation-de-
vulnerabilite/) Cette conférence a impulsé de nombreuses publications nationales et internationales (notamment
Appelbaum, 2016, Caron Deglise, Pecqueur, Verheyde, 2016 ; Collectif Contrast, 2016). Le projet présenté est directement
issu des discussions produites par cette conférence.



L’objectif de ce projet est triple :

- favoriser la participation de personnes en situation de handicap a des débats qui les
concernent en premier chef ;

- promouvoir la réception de leurs contributions au niveau d’acteurs du champ de la
recherche académique, et de pouvoirs publics.

- apporter des éclairages sociaux sur |'exercice des droits des personnes en situation
de vulnérabilité.

Nous proposons de mettre en ceuvre cet objectif a travers une méthode expérimentale de
« mise en forums » des expériences et des savoirs concernant les difficultés a exercer ses
droits et ses libertés.

Si un certain nombre d’outils existent déja autour de la diffusion de la convention (Wnusp,
2012), sur lesquels le projet entend s’appuyer, ce dispositif de mise en forums les agence de
maniére innovante, en écho a des initiatives qui ont été développées en France pour des
personnes en grande précarité (notamment par le réseau ATD Quart Monde, ou ceux de
I’éducation populaire autonome) ou a I'étranger pour des personnes en situation de
handicap (a partir notamment des expériences de capacity building (Block, Vanner, 2010),
de rétablissement (Boevink, W & Kole, M. 2010), des disabilities studies et de diffusion de la
convention internationale (Wnusp, 2012 ; Projet Voices a Gallway), ou d’associations
dédiées (fédération « personnes d’abord »), ou encore a des recherches sur les questions
d’acces aux droits (De Conninck et al. 2005).



3. La démarche du projet

Le dispositif de mise en forum proposé est structuré par cing principes méthodologiques
permettant d’enquéter sur différentes questions qui font débats parmi les chercheurs et les
acteurs publics. Il se déploie tout au long des six étapes du projet.

B |Les principes méthodologiques de la mise en forums

Le dispositif de mise en forum articule les enjeux de débat public et de citoyenneté et ceux
de fabrication de connaissance autour de cing principes méthodologiques * :

v Le premier principe est celui de la pluralité des compétences. La mise en forum se
fait par le croisement des compétences expérientielles, permettant de prendre en compte
les vécus concrets et les réflexions que les personnes ont élaborées a partir de leur vécu, des
compétences professionnelles, permettant de prendre en compte [’élaboration et
I'accumulation de savoir-faire, et les compétences scientifiques, favorisant une prise de
distance et une maieutique des savoirs situés. Ces différentes dimensions des compétences
sont le plus souvent cloisonnées, par les contraintes professionnelles, matérielles,
académiques, et la difficulté en particulier a faire reconnaitre les savoirs expérientiels.

Ce principe sera mis en ceuvre par la présence de personnes en situation de handicap, de
professionnels, et de chercheurs a tous les niveaux du projet®, intervenant sous la forme de
« trinbmes animateurs-chercheurs » pour les groupes locaux de travail.

v Le deuxieme principe est celui de l'accessibilité des espaces de forum. Cette
accessibilité est d’abord matérielle. La mobilité concréte des personnes fera I'objet d’une
attention particuliere, aussi bien pour les dimensions matérielles, financieres et logistiques
gue pour les besoins d’accompagnement que cela peut impliquer. Une attention particuliere
a l'accessibilité de I'information sera également apportée (documents « faciles a lire et a
comprendre », retranscription simultanée, interprétariat). L’accessibilité passe aussi par la
mise en confiance des personnes. Celle-ci se fera par des contacts réguliers sur une longue
durée entre les coordinateurs de la recherche, des personnes en situation de handicap, leurs

4 le dispositif s’inspire des conceptions pragmatistes de la science et de I'espace public qui font de I’'enquéte sur des
problemes le fil conducteur tant de la production de connaissance scientifique que de I’élaboration des décisions
démocratiques (Dewey, 2010 ; Cefai, 1996). Concretement, le dispositif s’inspire également de la charte du croisement des
savoirs d’ATD et de la méthode d’analyse en groupe (Van Campenhoudt L., Chaumont J.-M., Franssen, 2005).

> Une méme personne peut avoir ces différentes identités et participer au titre d’'une ou plusieurs de ces identités.



pairs ou leurs proches, et les relais professionnels qui seront identifiés. L’accessibilité passe
également par les diffusions d’information par un site internet adapté®.

v Le troisieme principe méthodologique est celui de la transversalité des débats. Cela
implique que les mémes questions (cf. ci-aprés) puissent étre discutées dans des contextes
de handicap variés (Alzheimer, troubles psychiques, maladie mentale, déficience mentale,
autisme, grande pauvreté...).

Une dizaine de groupes seront ciblés (a priori, deux pour les situations de troubles
psychiques — un pour des situations de déficience intellectuelle ; un pour des personnes
ayant un pluri-handicap, un pour des personnes n’ayant plus I'exercice de leur capacité
juridique ; un pour les situations de fragilisation cognitive — type Alzheimer ; un pour des
difficultés liées a I'autisme, un pour les situations de handicap en prison: un pour les
situations de grande vulnérabilité).

v Le quatrieme principe méthodologique, de vigilance éthique réside dans le respect
des personnes en situation de handicap dans le processus. Cela se traduit par plusieurs
éléments accompagnant leur participation.

Celle-ci repose sur leur libre adhésion et les personnes peuvent quitter le processus quand
elles le souhaitent.

Les personnes en situation de handicap présentes dans le groupe de préparation du projet
ont insisté sur le souhait de ne pas voir leurs paroles réduites a du témoignage. Le travail
collectif aura le souci de transformer la force de I'expérience par des temps collectifs
d’interprétation et d’analyse.

Enfin, la mise en forums est prévue de maniere progressive, les personnes étant amenées a
participer d’abord a des groupes de proximité dont la taille est réduite, puis a croiser leurs
analyses sur des scénes plus larges.

v Le cinquiéme principe est celui de la valorisation/capitalisation des savoirs. Un
certain nombre d’actions, de travaux, de recherche-actions, en France et a I'étranger, ont
défriché les enjeux de la participation des personnes en situation de vulnérabilité, auxquels
les différents membres du groupe partenaire ont contribué. En s’appuyant de maniere
directe ou indirecte sur ces expériences, le projet entend participer a leur valorisation tout
en impulsant une dynamique originale et spécifique sur la place des capacités a jouir et a
exercer des droits.

Pour cela, un état des lieux sera mené et un séminaire interdisciplinaire de recherche, ou les
personnes en situation de handicap interviendront, servira de fil conducteur réflexif aux
différentes étapes du processus.

6 Si le site internet du Collectif Contrast (https://contrastcollectif.wordpress.com/) animé par Anne Toppani du Cermes 3
sert de support pour assurer la circulation des informations concernant le programme dans un premier temps, il pourra si
besoin étre envisagé de créer un site dédié pour favoriser les échanges entre les trindmes, les groupes.



Le principe de capitalisation sera d’autre part rendu possible par la constitution d’un
« corpus commun d’expériences », matérialisée notamment par la retranscription des
échanges et par des modalités collaboratives d’analyse menées dans le cadre du séminaire.

B |es questionnements de recherche

Le débat ouvert par la convention de 'ONU autour des capacités effectives des personnes a
exercer leurs droits pose des questions sociales, anthropologiques, juridiques, qui sont
nourries par les apports des sciences sociales et juridiques, et qui ont déja fait I'objet d’un
certain nombre de travaux de chercheurs du collectif Contrast, a titre individuel ou collectif
(Cobbaut, 2012, Eyraud 2012, Collectif Contrast, 2015 a, 2016). La mise en forum conduira a
discuter et approfondir trois enjeux principaux.

v Enjeu socio-anthropologique : la signification de [I'autonomie, de la capacité
décisionnelle, et de I'accompagnement

La capacité légale, dont le plein exercice est présumé pour toutes les personnes majeures,
est le socle juridique des sociétés démocratiques (Flynn, 2014). Elle s’appuie sur une
anthropologie qui attribue aux étres humains des compétences leur permettant d’étre
autonome dans la prise de décision et dans le consentement (Ricoeur, 1991, Génard, 2007).
Que signifie cette autonomie pour les personnes ? Comment I'expérimentent-elles dans leur
prise de décision, et notamment dans les formes d’accompagnement et de soin gu’elles
peuvent recevoir ? Identifient-elles des criteres dans leur prise de décision (Appelbaum,
1995) ? Quand se sentent-elles empéchées, dépossédées (Weber, 2012), ou au contraire
prises en considération par un souci, un care attentif (Tronto, 2009 ; Molinier, Laugier,
Paperman, 2009)? Etre autonome signifie-t-il prendre des décisions de maniére
compléetement indépendante ou au contraire de hiérarchiser et d’assumer entre différentes
formes d’influence ? Faire un choix de maniere autonome permet-il de mieux I'apprécier
(Lachapelle, 2005) ? Faire de l'expérience des personnes un éclairage sur ces enjeux
anthropologiques relatives a 'autonomie et a la citoyenneté nécessite de les inscrire dans
des débats de philosophie morale et politique.

v Enjeu socio-juridique : conscience des droits et de leur condition d’exercice

Ce questionnement porte sur la conscience du droit qu’ont les personnes. A la suite des
recherches sur la place du droit dans la vie ordinaire (Ewick, Silbey, 1998), les échanges
porteront sur la socialisation juridique des personnes en situation de vulnérabilité.
Connaissent-elles les droits qu’elles peuvent revendiquer, ou qui sont empiétés ? Ont-elles
I'impression d’étre limitées, empéchées, dans I'exercice de ces droits et I'acces a la justice ?
Les personnes ont-elles vécues des actions maltraitantes? Quand des influences
deviennent-elles abusives ? Se sentent-elles suffisamment accompagnées dans leurs prises



de décision ? Quels rbles ont joué leur proche dans la reconnaissance ou la disqualification
de leur capacité ? (Canuel et al, 2000) ? Se sentent-elles traitées comme des usagers ou des
citoyens (Jaeger, 2011) ? Comment expérimentent-elles des discriminations (Mercat-Bruns,
2007) ?

v Enjeu socio-politique : droits fondamentaux et citoyenneté

Ce troisieme type d’enjeu porte directement sur une forme d’appréciation des lois et des
dispositions juridiques existantes dans le contexte frangais par les personnes concernées.

Les lois et les dispositions juridiques qui les accompagnent sont-elles conformes aux droits
fondamentaux et favorisent-elles I'exercice de leur citoyenneté ? Les personnes concernées
pensent-elles que les mesures substitutives Iégalement contraignantes (tutelle, curatelle,
soin sans consentement) sont conformes aux droits fondamentaux, au qu’au contraire, elles
empietent sur les droits fondamentaux ? Estiment-elles utiles de recourir a des mesures
civiles de protection, a des soins sans consentement, a différentes formes
d’accompagnement, et de prestations auxquelles peuvent avoir droit les personnes ?

Les personnes connaissent-elles et utilisent-elles les nouveaux outils juridiques qui sont
proposés depuis une dizaine d’années et qui visent a mieux prendre en compte I'avis des
personnes (mandat de protection future, projet de vie, mesure d’accompagnement social
personnalisé) (Lefeuvre, 2001)?

Les pouvoirs de représentation pourraient-ils étre étendus dans certaines circonstances,
pour permettre, par exemple, de voter a la place de personnes compléetement empéchées ?

Ces questionnements font écho aux travaux sur les capabilités (Nussbaum, 2008, Kittay,
2011), sur la place du droit et des droits fondamentaux dans une anthropologie capacitaire
(Degener, 2014, Génard, 2007), et dans I'espace public et politique.

v’ Les questions de départ

Les personnes en situation de vulnérabilité seront sollicitées autour de deux questions
d’enquéte dont les formulations seront travaillées lors des formations croisées des trinbmes.
La premiere question portera sur les atteintes aux droits empiétant sur les libertés des
personnes (décisions abusives, ou par influence..) ; la seconde question portera sur
linsuffisance et/ou l'inadéquation de I'accompagnement dans la prise de décision et
I’exercice de droits.

Pour entrer dans ces questions, il sera proposé de partager des récits de ces situations
problématiques. Un certain nombre de récits seront sélectionnés pour faire I|'objet
d’interprétations, puis d’une analyse a I'aune des enjeux mentionnés.



" Les 6 étapes
Le processus se décline en 6 étapes sur une durée initiale prévue de 24 mois.

v 1 étape : Etat des lieux et lancement du séminaire interdisciplinaire de recherche

La premiere étape a pour objectif de faire un état des lieux portant aussi bien sur les outils
de participation que sur les débats relatifs a I’exercice des droits et libertés des personnes.

Cette étape implique d’établir une cartographie des différents outils existants, que ce soient
les fascicules d’appropriation des droits’, des outils pédagogiques d’accés aux droits, les
expériences d’analyse groupale, de focus-groupes et de mise en récit, ou encore dans
I'usage de supports audio-visuels®. Cela nécessite également de recenser les besoins en
termes de supports de communication notamment numériques. Cela implique enfin
d’établir un inventaire des débats, aussi bien concernant les questions des capacités a
exercer ses droits’, que ceux relatifs a [Iefficacité des formes de participation
« alternatives ». Cet état des lieux conduira a I’élaboration d’un document d’inventaire et un
document de présentation de I’action.

Ces documents seront discutés lors de la séance de lancement d’un séminaire de recherche
en sciences sociales et juridiques regroupant des chercheurs participant directement au
dispositif et d’autres chercheurs (provenant du collectif Contrast, de la maison des sciences
de 'homme et du handicap, et du Programme International d’Education a la Citoyenneté
Démocratique), sensibilisés aux enjeux de participation des personnes en situation de
handicap'®.

Ce séminaire mensuel « Collectif Contrast / MSSH / PIECD», animé par Emmanuelle Fillion
(professeure a I'EHESP) et Jean-Francois Ravaud (chaire participation sociale et situation de
handicap, Cermes 3/MSSH) sera un lieu d’élaboration et de suivi scientifique du dispositif
expérimental de mise en forums. Il se tiendra a Paris dans des locaux mis a disposition par
un partenaire (laboratoire Cermes 3).

Les documents seront validés par le comité de suivi partenarial (CSP - cf. gouvernance).

v 2¢me étape : La constitution des groupes locaux

7 Les déclinaisons « facile a lire et 3 comprendre », impulsés par les principes de I'article 9 de la CDPH feront I'objet d’une
attention particuliére.

8 Les dispositifs « représentations civiles » et « droit de choisir son image », pourront servir de base de réflexion sur le
développement de supports audio-visuels.

9 Les coordinateurs pourront s’appuyer pour cela sur les travaux du collectif Contrast et du programme Regulcap.

10 ce séminaire, accolé a ce projet et a d’autres projets du collectif Contrast, du PIECD et de la MSSH, se tiendra une fois
par mois. Au moins 6 séances du séminaire pourront annuellement étre consacrés au projet Capdroits.



La seconde étape consistera a former les trindbmes d’animateurs et a constituer des groupes
locaux de travail.

La formation croisée des trinomes d’animateurs-chercheurs sera développée a partir d’une
cartographie des différents outils existants, des compétences présentes dans le groupe de
partenaires, et dans le croisement des expériences.

Deux séances du séminaire de recherche sont prévues pour permettre un partage des
savoirs entre des personnes en situation de handicap, des acteurs de la recherche
académique, et des personnes qui sont amenées a intervenir, professionnels et proches. Ce
partage des savoirs se centrera sur les questions de recherche, sur les outils de
sensibilisation a I’enjeu des droits et sur I'animation de groupe.

Un « protocole d’animation » sera proposé, qui prévoira la maniere dont les outils pourront
étre mis a disposition et qui précisera les besoins en supports numériques d’échanges. Un
calendrier prévisionnel des journées de travail sera établi.

Le rassemblement de personnes en situation de handicap dans des groupes de travail est
une condition sine qua non, et non acquise a priori. Chaque personne sera sollicitée
personnellement par un coordinateur ou un animateur, et le document de présentation de
I’action, avec les questions de départ, leur sera remis.

Les groupes, compris entre 5 et 10 personnes seront constitués, en apportant une vigilance
sur la diversité d’age, de sexe, et d’origine culturelle.

Les groupes se situeront dans 4 régions ou les partenaires sont implantés: la région
lyonnaise, la région lilloise, la région parisienne et la région marseillaise. De nombreux
contacts ont déja été pris avec les partenaires (cf. I'équipe projet).

La constitution d’une dizaine de groupes de travail nécessite un travail d'information et de
sensibilisation au projet de recherche avec les partenaires-relais!?, ainsi qu’un repérage des
conditions matérielles de regroupement (locaux, logistique). Ce travail sera assuré par les
responsables et les coordinateurs du projet!?. A cet égard, la présence éventuelle d’aidants
familiers de la personne sera discutée, le cas échéant, groupe par groupe, voire personne
par personne — ainsi que leur place dans les échanges.

Au total, cing journées de travail par groupes locaux sont prévues tout au long du processus.

11 es partenaires actuels du projet. D’autres partenaires, comme La Fondation France Alzheimer, la Fondation Médéric
Alzheimer, et la Fnars ont été informés du projet et pourraient également devenir partenaires relais.
12 pourra étre plus ou moins important selon le type de groupes, certaines « situations de handicap » semblant avoir une

maturation plus grande dans la constitution de groupes de prise de paroles (on pense par exemple au handicap psychique),
alors que d’autres formes, comme la maladie d’Alzheimer, donnent difficilement lieu a des groupes de prise de parole.
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v 3%me dtape : Travaux préparatoires avec les groupes locaux

La troisieme étape vise a travailler avec les groupes locaux sur leur participation a des scénes
de forums (séminaire de recherche, conférence scientifique et citoyenne, scénes de
plaidoyer).

Deux journées de travail préparatoires viseront a préparer les groupes aux forums a venir.
Elles auront lieu entre le 4™ trimestre 2016 et le 1°" trimestre 2017. Les trois journées
ultérieures auront lieu a la suite des forums et se tiendront a la jonction des étapes
suivantes (étapes 4, 5, 6). Afin d’assurer une absence de lien de dépendance, les proches et
professionnels partenaires dans les établissements ne seront, par principe, pas invités lors
des journées de travail. Des exceptions seront prévues pour ceux faisant partie des trinébmes,
ou en cas particulier, au moment de la constitution des groupes, afin de sécuriser et
favoriser la communication de certaines personnes.

Lors de la premiere journée, le matin sera consacré a la présentation du projet, et a la
sensibilisation a la convention ONU et aux questions de recherche. L'aprés-midi du premier
jour ainsi que le matin de la seconde journée seront consacrés au partage d’expérience et
d’analyse en groupe.

L’apres-midi de la seconde journée sera consacré aux modalités de publicisation de |'analyse
collective. Les groupes seront amenés a choisir ceux qui interviendront lors du séminaire. Il
sera également discuté ce qui doit « rester confidentiel » aux échanges du groupe, et ce qui
peut étre exprimé dans des espaces publics de forum. Un support « d’intervention en
public » sera esquissé.

Ces journées de préparation se tiendront dans des locaux afférents aux groupes identifiés.
Chaque journée fera I'objet d’'un compte-rendu réalisé par les trinbmes, et qui seront soumis
a la validation des groupes. Ce compte-rendu et sa validation seront 'une des modalités
prises par le travail de suivi des groupes entre les journées. Le collectif des trinbmes et le
groupe de suivi partenarial seront rassemblés apres la réalisation de ces deux premieres
journées pour tirer les enseignements et les perspectives des travaux réalisés.

v 4¢me étape : La participation des groupes locaux au séminaire de recherche

La quatrieme étape vise a expérimenter une premiere scéne de forum dans un format
sécurisant a travers la participation au séminaire de recherche. Cette étape s’appuiera sur le
séminaire de recherche « Collectif Contrast / MSSH-EHESS / PIECD».

Trois séances seront spécifiquement consacrées aux travaux des groupes locaux. Un travail
d’analyse, tant sur la démarche que sur le contenu des travaux des groupes locaux sera
mené au cours de chacun de ces séminaires, et des comptes-rendus seront réalisés. lls
permettront de construire des positions collectives, qui pourront également faire surgir des
dissensus.
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Trois groupes seront représentés par séminaire. Deux représentants par groupes, désignés
lors de I'étape 3, seront invités a intervenir. Le référent des trinbmes animateurs veillera a
I'organisation logistique de la venue des représentants des groupes. L'accompagnement
d’un « proche » (personnes familieres) pourra étre proposé si cela est demandé par la
personne.

Ces séminaires seront ouverts au grand public, aux personnes en situation de handicap et
aux professionnels.

Ces séminaires seront aussi un moment de préparation de la conférence internationale. Ces
séminaires académiques se tiendront a Paris, dans des locaux mis a disposition par le
Cermes 3.

Une journée de travail (la troisieme) est prévue avec chaque groupe local a la suite de
I'intervention au séminaire de recherche. La matinée sera consacrée a la restitution de
I’expérience et des échanges du séminaire, I'aprés-midi a la préparation de la conférence
internationale.

v 5¢me étape : La participation d une conférence scientifique et citoyenne

La cinquieme étape vise a contribuer a la constitution et aux débats d’'un forum d’envergure
nationale ou internationale.

Cette étape s’appuiera sur une conférence internationale et citoyenne qui a été prévue par
le COPIL Confcap?®? (cf. ci-aprés), autour du théme « exercice des droits, contraintes légales
et accompagnement ».

Cette conférence vise a réunir des acteurs concernés, les chercheurs spécialisés dans les
dimensions anthropologiques, juridiques et sociales, de la capacité a exercer des droits, ainsi
gue les personnes en situation d’excessive vulnérabilité, les aidants, les professionnels du
handicap. Le Copil de cette conférence s’est fixé I'objectif d’une participation
équilibrée entre trois « catégories d’intervenants »**: % de personnes en situation de

handicap / % de professionnels / % de professionnels de la recherche.

Les différents groupes auront été amenés a participer a la construction du programme de la
conférence. Deux personnes par groupes seront invitées a faire une contribution publique.
Toutes les personnes impliquées dans les groupes seront invitées a participer, si elles le
souhaitent. L'accompagnement d’un « proche » (personne familiére) pourra étre proposé si

1B e Copil regroupe une cinquantaine de partenaires scientifiques, institutionnels, et usagers. Il constitue I'instance de
pilotage des conférences internationales collaboratives autour des débats portant sur I'exercice de des droits et des libertés
(cf. ci-aprés).

0y encore, ces catégories ne sont bien slr pas mutuellement exclusives, un intervenant pouvant faire partie de deux ou
trois catégories a la fois.
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cela est demandé par la personne. Les conclusions de la conférence feront I'objet d’une
formalisation spécifique qui pourra prendre la forme d’une déclaration ou d’'un manifeste,
qui pourra étre communiqué aupres de médias et relais d’informations. Une % journée de
retour d’expérience (au moment de la quatrieme journée de travail) sera prévue auprés de
chaque groupe. Elle sera menée en trindbmes.

v 6°me étape - Valorisation : la diffusion d’un plaidoyer vers « I'environnement » et la
formalisation de résultats scientifiques

Cette étape, la derniere du projet, vise d’'une part a poursuivre I'interpellation de différents
acteurs qui participent a I’environnement social et administratif des personnes, et qui ont
un impact sur I'exercice de leurs droits, en publicisant des formes de plaidoyers. Elle vise
d’autre part a tirer les enseignements du processus expérimental.

Les formes de plaidoyer seront construites en fonction des attentes des groupes locaux, de
leurs retours sur les échanges de la conférence. Une journée d’évaluation/débriefing est
prévue dans chaque groupe. Elle est concue a géométrie variable : un nombre de journées
est budgété dans le programme initial : d’autres journées pourront étre organisées en
fonction des initiatives des groupes locaux, et des recherches de financement
supplémentaires. Dans le format minimal aujourd’hui budgété, quatre événements
« thématiques » sont prévus a destination de groupes de professionnels ou de groupes de
chercheurs. Un événement de forum « a I’étranger », aupres d’une institution européenne
ou internationale de respect des droits (Comité des droits a Genéve, ou FRA — Agence des
droits fondamentaux - a Bruxelles), permettant de rencontrer des groupes internationaux
est également prévu. Les échanges avec des groupes parlant une autre langue (on
privilégiera I'anglais) sont prévus afin de valoriser la dimension internationale du travail
réalisé par les personnes en situation de handicap, et en écho a la dimension « universelle »
de la CDPH.

Les enseignements du processus expérimental seront tirés a travers une mise en discussion
lors de deux séances de séminaire.

Trois publications sont prévues :

- une publication « citoyenne » dont la forme sera a construire ;

- un guide méthodologique de soutien a la « mise en forums » pour personnes en
situation de handicap

- une publication scientifique, sous la forme d’'un article, d’'un dossier ou d’un
ouvrage ;

Un moment de restitution de ces participations a ces forums sera mené aupres de chaque
groupe avec le référent du trindbme (cinquiéme et derniére journée), qui seront invités pour
une séance de séminaire de cloture présentant les enseignements et le guide
méthodologique de soutien.
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Calendrier récapitulatif

Intitulé  de | Contenu des actions mises en | Résultats en fin d'étape : Date Date fin
I’étape ceuvre dans |'étape livrables, productions, début
modalités de validation
Etat des lieux | Inventaire des débats, des | Document d’inventaire Oct. 2016 | Oct. 2016
outils et des formes de | Formulation des axes du
participation débat
Mise en place du séminaire | Valid. Comité de suivi
de recherche | partenarial et conseil
interdisciplinaire scientifique et éthique
La mise en | Formation croisée des | Livrable : un protocole | Déc. 2016 | Novembre
place de | trinbmes animateurs d’intervention des trinbmes 2016
I’'accompagn | Constitution des groupes | Valid. Comité de suivi
ement locaux partenarial
Journées Journée de travail en groupes | Les comptes-rendus par Décembre | Mai 2017
préparatoire | n°let2 groupe 2016
s Journée collective de retours | Un support “d’interventions
d’expérience des trinbmes publiques” par groupe
Valid. Comité de suivi
partenarial
Scenes de | La participation aux | Compte-rendu Avril 2017 | Juin 2017
forum | séminaires de recherche Le retour des chercheurs
Journée de travail en groupes | Valid. Comité de suivi
n°3 partenarial et conseil
scientifique et éthique
Scenes de | Participation a l'organisation | Succés public — document | Juillet Sept. 2017
forum Il et au déroulé  d’une | bilan avec analyse du retour | 2017
conférence internationale des publics
Journée de travail en groupes | Document de publicisation :
n°4 manifeste ou déclaration
Recueil de la réception par | Valid. Comité de suivi
les publics partenarial
Valorisation | 4 forums thématiques / 1 Une publication scientifique Septembre | Juillet
et diffusion : | forum “a I'étranger” Une publication citoyenne 2017 2018
vers des | Journée de travail n°5 Guide méthodologique de
scenes de | Deux séminaires de retours | soutien a la mise en forum
forum Il d’expérience + séminaire de | Valid. Comité de suivi
cléture partenarial et conseil

scientifique et éthique
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4. L’équipe projet
L’équipe est constituée de trois cercles.
® Premier cercle : la continuité scientifique et opérationnelle

Le premier cercle est constitué des personnes assurant la continuité scientifique et
opérationnelle. Elle sera composée de personnels permanents et de personnels temporaires
qui interviendront spécifiquement pour le projet. Benoit Eyraud, responsable scientifique ;
Philippe Miet, responsable du lien avec les partenaires, Jean-Philippe Cobbaut, responsables
du conseil scientifique et éthique et Anne Toppani interviennent en tant que
« permanents ».

Un coordinateur interviendra spécifiguement pour le projet. Ce coordinateur devra avoir
une sensibilité aux enjeux de participation des personnes en situation de handicap, une
compétence en animation et en suivi de projets dans la durée, et des capacités réflexives
autour des enjeux du partage des capacités et des savoirs.

= Second cercle : le collectif des trinbmes animateurs-chercheurs

Le second cercle d’équipe est composé par les trindbmes animateurs-chercheurs aupres des
groupes locaux. Sébastien Saetta, Arnaud Béal, Céline Lefebvre, Laura Guérin, chercheurs en
sciences sociales, Bernard Meile et Claude Ethuin, au titre d’Advocacy France, Nacerdine
Bezghiche (Centre Francis Feydel), Jacques Lequien, Sylvie Daniel, éducatrice, Cécile Hanon,
psychiatre du sujet agé, Céline Letailleur (association Frontiéres invisibles), Julien Grard,
Nicolas Ordener, ont formulé leur intérét pour participer aux trindbmes. D’autres associations
ainsi qu’une clinique juridique ont manifesté leur intérét auprés du CFHE (association Nous
aussi, UNAPEI, APF) et pensent solliciter des personnes pour participer aux trinébmes.

= Troisieme cercle : les partenaires (chercheurs et relais)

Le troisieme cercle d’équipe est composé de partenaires scientifiques et de relais de
compétences.

Les partenaires scientifiques participeront Emmanuelle Fillion et Jean-Frangois Ravaud
animeront le séminaire « Collectif Contrast / MSSH » en situation de handicap. Benjamin
Pitcho, enseignant-chercheur en droit de la santé et animateur de la clinique juridique de
Paris8, participera a ces séminaires ainsi qu’au moment de formation croisée des trinbmes
animateurs. D’autres chercheurs en droit ou philosophie du collectif Contrast pourront
intervenir (Alice Le Goff, Matthieu Elgard, Paul Véron, ont notamment manifesté leur
intérét).
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Les relais de compétence sont composés des personnes qui pourront partager leur
compétence, faciliter I'accés a des groupes de personnes.. Alice Casagrande, de la FEHAP?,
interviendra dans les séances de séminaire de formation des trindbmes et suivra le projet.
Ana Marques et I'EPS de Ville Evrard pourront également étre sollicités dans ce cadre.
D’autres associations qui n’ont pas encore donné leur accord pourront étre mobilisées. Nous
pensons notamment a ATD Quart-Monde.

15 | a FEHAP a animé de nombreuses formations sur les droits des personnes en situation de handicap auprés de ses
adhérents.
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5. La gouvernance

Trois niveaux de gouvernance sont prévus, comprenant les instances de pilotage, les
instances opérationnelles, et les instances consultatives et de soutien.

B |esinstances de pilotage

v La co-responsabilité du projet

La responsabilité scientifique et opérationnelle sera partagée entre le Collectif Contrast, en
la personne de Benoit Eyraud et le CFHE, en la personne de Philippe Miet. Elle aura
notamment pour tache d’organiser les différentes étapes du projet. Au titre du suivi de
I’évaluation, et du conseil scientifique et éthique, Jean-Philippe Cobbaut sera amené a
assurer un role de conseil.

v Le comité de suivi partenarial

Ce comité de suivi regroupe les partenaires de I’action et il se composera d’une dizaine de
personnes. |l est constitué des responsables scientifiques, des coordinateurs, des
représentants des partenaires parmi lesquelles des personnes en situation de handicap.
Stéphanie Wooley, de I'association Advocacy France, Delphine Moreau (Collectif Contrast,
CMW), Jean-Philippe Cobbaut, (Collectif Contrast, CEM), Alice Casagrande (FEHAP), Ana
Marques (EPS Ville-Evrard), Julien Kounowski (DRJSCS Nord Pas de Calais), Emmanuelle
Fillion (EHESP, Cermes 3), Bertrand Ravon (CMW) Mathilde Salve (Takeo production),
Benjamin Pitcho (MCF en droit, Paris 8, clinique juridique) ont déja donné leur accord pour
participer a ce comité de suivi partenarial. Ce comité s’est déja constitué pour I'élaboration
du projet. Il se réunira au début de chaque étape, ainsi que suite aux premieres journées de
travail.

B |es instances opérationnelles

v La coordination scientifique et opérationnelle

La coordination scientifique et opérationnelle sera assurée par un coordinateur qui aura en
charge la gestion des liens avec les différents partenaires, la constitution et le suivi des
trindbmes, la réalisation ou le suivi des différents compte-rendus des groupes de travail
locaux, le suivi de la logistique pour les événements de forum et une participation active a la
réalisation du guide méthodologique de soutien.
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v Les trinbmes animateurs

Trois trinbmes seront constitués, regroupant chacun une personne en situation de handicap,
une personne intervenante dans le domaine de la relation d’accompagnement ou dans celui
de I"éducation populaire et de la participation, et une personne coordinatrice ou
responsable du projet. Cette derniére sera amenée a assurer les différentes taches de suivi
du trindbme entre les journées de travail, et a assurer la pérennité des trinbmes en cas de
difficultés d’'un membre ou d’un autre.

B |es instances consultatives et de soutien

Le projet prévoit trois instances consultatives et de soutien.
v Le conseil scientifique et éthique

Le conseil scientifique et éthique se réunira a 4 reprises. |l sera composé de douze membres,
en plus des responsables du projet, et sera tout spécifiquement chargé du bon déroulement
de I'évaluation interne du projet (cf. ci-apres). Jean-Philippe Cobbaut (professeur a I'UCL),
Albert Prévos (président du CFHE), Anne Caron Deglise (magistrate a la cour d’appel de
Versailles), Anne Saris (professeur de droit a 'UQAM), Patricia Scherer (experte sur la
diffusion de la convention CDPH), Jean-Francois Ravaud (socio-épidémiologiste Inserm),
Emmanuelle Jouet (docteure en sciences de I'éducation, laboratoire de recherche maison
blanche), Nicole Maestracci (Membre du Conseil Constitutionnel), Véronique Ghadi (HAS),
Pierre-Yves Baudot (CNRS, sciences politiques), Cécile Hanon (Centre Ressource Régional de
psychiatrie du sujet agé — CCRPSA ont accepté d’étre membres du conseil scientifique et
éthique. D’autres membres seront sollicités au cours du démarrage du projet.

v Le Copil Confcap

Le Copil regroupe une cinquantaine de partenaires scientifiques, institutionnels, et usagers.
Il constitue I'instance de pilotage des conférences internationales collaboratives autour des
débats portant sur I'exercice de des droits et des libertés. Il aura la responsabilité de fixer la
forme de la conférence internationale Confcap2, de faire place aux usagers dans
I'organisation de la conférence, et de donner son avis sur les avancées du projet. Il se réunira
a 4 reprises.

v Les référents internationaux

Les conseils internationaux sont des chercheurs et des personnes impliquées dans les débats
autour de I'exercice des capacités. Trois partenaires ont déja donné leur accord

Le Forum européen des personnes handicapées qui est a Bruxelles I'organisation non
gouvernementale représentative des personnes handicapées en Europe et linterlocuteur
direct de I'union européenne.
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L’Essex Autonomy Project est |'initiative d’'un groupe de chercheurs travaillant autour de la
conformité de la législation britannique avec la convention et avec de nombreux
professionnels directement concernés par le Mental Capacity Act. Wayne Martin a donné
son accord pour étre personnellement impliqué et des questions qui pourraient étre posées
dans des focus-groupes ont déja été mutualisées avec eux.

Le Voices Project est un groupe de chercheurs travaillant pour une meilleure prise en
considération de l'autonomie des personnes en situation de handicap.
http://www.nuigalway.ie/cdlp/projects/ercvoices.html

L’'European Psychiatric Association, a travers son comité d’éthique, entend également
soutenir le projet.

D’autres partenaires internationaux pourront étre sollicités. On pense notamment a des
personnes du comité de suivi de la CDPH a I'ONU (Gabor Gombos ou Damian Tatic
notamment)
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6. L’évaluation

S’inscrivant dans la tradition pragmatiste de la construction du savoir scientifique et de
I'espace public, le projet s’appuie sur une approche démocratique et participative de
I’évaluation, dite « réactive et adaptable » (responsive evaluation), qui consiste a rendre
possible I’évaluation d’un projet par toutes les parties prenantes. Cette évaluation reposera
sur le respect des cing principes méthodologiques (pluralité des compétences, accessibilité,
transversalité, valorisation de I'existant, respect de la parole des personnes). Ces principes
seront déclinés en critéres et indicateurs généraux (quantitatifs et qualitatifs) qui seront
soumis a la validation du comité scientifique et éthique. Au début de chaque étape, ces
critéres généraux seront déclinés a partir des objectifs spécifiques. Un temps d’évaluation
sera prévu a la fin de chaque étape qui donnera lieu a une fiche d’évaluation qui sera
envoyée au comité scientifique et éthique. Jean-Philippe Cobbaut assurera la responsabilité
de la coordination des évaluations tout au long du projet, en lien étroit avec les responsables
du projet et le comité scientifique et éthique.

® |les évaluations par les groupes

A la fin de chaque journée, un temps d’évaluation sera pris en fonction de criteres qui
auront été annoncés en début de journée.

® Les évaluations inter-partenariales

Le second volet d’évaluation sera inter-partenarial. Il sera proposé aux partenaires de
partager leur évaluation de la dynamique du projet et de leur implication. Des temps dédiés
seront prévus au cours des comités de suivi partenarial.

B |es évaluations externes

Le troisieme volet d’évaluation sera assuré par des personnes non directement impliquées
dans le projet, au niveau national d’'une part et au niveau international d’autre part. Les
évaluateurs devront étre spécialistes des questions de participation et/ou des questions de
situation de handicap. Un temps de rencontre sera prévu au début de la recherche avec les
équipes retenues. Des équipes spécialistes ont déja été approchées.
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7. Les retombées et les suites a donner au projet

Les attendus du projet permettent d’espérer différentes suites possibles.

®  Renforcement des capacités individuelles et collectives des personnes en situation de
handicap et pérennisation de groupes de plaidoyers

Le projet entend développer des modes de promotion de la capacité d’exercice des droits
(connaissance des droits, appropriation, revendication, action collective...) et espére
permettre un renforcement des compétences, aussi bien personnelles que collectives:
exprimer publiguement un son point de vue, s’exprimer en son nom propre et au nom
d’autres, et participer politiqguement. Au regard de ces résultats attendus, une premiere
suite a envisager serait la pérennisation et le développement de groupes de plaidoyers. Le
CFHE tiendra informés ses membres de I'évolution du projet en diffusant toutes les
informations qui auront été validées par les différentes instances. Il impulsera dans son
réseau les principes qui structurent ce projet en délivrant le guide méthodologique de
soutien a la participation aux débats publics et scientifiques.

® Renforcement des capacités civiles et sociales et meilleure réception des points de vue
des personnes en situation de handicap par I'action publique

Un second attendu porte sur une meilleure prise en considération sociale des personnes en
situation de handicap par un meilleur accompagnement et une meilleure prise en compte
des conditions nécessaires a I'exercice de leurs droits. L'implication des personnes dans des
forums devrait permettre d’apporter des réponses plus fines a un certain nombre de
questions : I'accés aux droits, I"évaluation des (in)capacités, le role des professionnels, la
place du judiciaire et de I'administration, |I’évaluation des politiques publiques. La réception
et prise en compte de la parole des personnes par les groupes professionnels et
institutionnels, et les acteurs de I'action publique seront des suites a promouvoir. De
méme, les liens avec I'EHESP et d’autres établissements universitaires permettront
d’imaginer des formations a destination d’étudiants concernés par ces enjeux.

®  Renforcement des capacités des chercheurs et amorce d’un réseau

La troisieme série de retombées porte sur une meilleure prise en compte par les chercheurs
de la place des personnes en situation de handicap, et la promotion d’'une mise en position
de recherche des personnes a partir de leurs compétences expérientielles. Cela se traduira
par la diffusion de la méthodologie de recherche collaborative avec les personnes en
situation de handicap, et par sa présentation devant d’autres équipes de recherche
collaborative sur les enjeux de handicap. Cela pourrait se traduire également par le soutien a
des personnes usageres qui voudraient continuer dans une dynamique de recherche plus
académique, et par une sensibilisation a des jeunes chercheurs en situation de handicap qui
pourraient approfondir ces travaux. Enfin, une suite serait de développer et mutualiser les
réflexions épistémologiques sur le statut des personnes dans la recherche, leur expérience,
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et leurs expressions en amorcant la constitution d’un réseau, impliquant des personnes, et
des cliniques juridiques. Une lettre d’intention a été déposée en ce sens a la Fondation
Internationale de Recherche Appliquée sur le Handicap (Firah) pour développer une « plate-
forme collaborative de recherche, d’information et formation a I’exercice des droits et
libertés par les personnes en situation de handicap. »

8. L’analyse des risques du projet

Les discussions préparatoires au projet ont conduit a ne pas retenir ce terme de « risque »
mais a identifier des difficultés auxquelles le projet pourra étre confronté.

Trois difficultés particulieres sont a prendre en compte :

la prise en compte de situations forte de vulnérabilité, et notamment des contraintes
de santé, auxquelles peuvent étre soumises les personnes en situation de handicap ;
Rythme : une personne en situation de handicap a rappelé lors d’une réunion
préparatoire au projet I'importance de « ralentir » le rythme quand celui-ci devient
difficile a suivre. Les moments d’accélération, nécessaires a la réalisation de tout
projet, peuvent produire des tensions, particulierement difficiles a vivre pour des
personnes en situation de particuliere vulnérabilité. Il importera alors de trouver des
formes de ralentissement ou de pauses.

les contraintes calendaires et les disponibilités des différents partenaires : le comité
de suivi partenarial aura une vigilance particuliere sur le cadre calendaire, celui-ci
exigeant a la fois stabilité et souplesse afin de respecter le rythme des personnes en
situation de handicap et les agendas des différents partenaires; cet enjeu est
particulierement important pour la réussite du travail des trin6mes. Une attention
particuliere sera apportée aux conditions permettant de libérer du temps pour que
des personnes aux statuts d’activités et professionnels tres variés puissent participer
aux trinbmes.

La tache de coordination : elle tiendra un réle essentiel dans la dynamique du projet ;
le profil pour assurer cette tache est complexe, réunissant des compétences relatives
aux enjeux juridiques et scientifiques, a I'articulation des enjeux des différents
acteurs, et une familiarité avec les enjeux participatifs. Si différentes discussions ont
déja été initiées avec des personnes intéressées, il reste a trouver le bon équilibre

entre les différentes compétences identifiées.
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12. Lettres de soutien

E/]

Liberté « Egalité « Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

PREFET DE LA REGION
NORD - PAS-DE-CALAIS
PICARDIE

Direction Régionale de la Jeunesse, des Paris, le 9 juin 2016
Sports et de la Cohésion Sociale Nord -

Pas-de-Calais
Picardie

Péle Etudes, Observation et mission R i
d’appui Le Responsable du Péle Etudes, Observation et

mission d’Appui
Affaire suivie par :

A
Julien KOUNOWSKI

Monsieur Benoit EYRAUD
Tél:03 20 14 42 48

Courriel : juilen.kounowski@drjscs.gouv.fr

Objet : lettre de soutien au projet « Accompagner I'exercice des droits et libertés dans la citoyenneté »

Le projet « Accompagner I'exercice des droits et libertés dans la citoyenneté » (Capdroits) porté par le
Collectif Contrast et le Conseil Francais des personnes handicapées pour les questions européennes
(CFHE) traite de la participation a la vie de la cité des personnes en situation de vulnérabilité.

La pertinence de cette recherche sera de traiter des capacités effectives données aux personnes
dans le cadre de I'exercice de leurs droits sociaux, civils et politiques. Ce theme est en lien direct avec
plusieurs missions portées par la DRJSCS Nord-Pas-de-Calais - Picardie tant sur le volet «
participation des usagers » que sur celui de I'accés aux droits sociaux. Il s'inscrit pleinement dans nos
démarches en cours de recherche sur la participation des personnes protégées a leur mesure de
protection.

Nous avons accompagneé ainsi depuis plusieurs années des projets importants en lien avec 3 services
Mandataire Judiciaire a la protection des majeurs dans I'ex région NPDC sur ce type de projets dont
les résultats pourront apporter a cette recherche et aider a constituer sur le territoire du Nord — Pas-
de-Calais - Picardie une émulation et des possibilités trés intéressantes pour les forum et autres
temps collectifs de travail avec les personnes souffrant d’une altération médicalement constatées.
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Je suis donc particulierement intéressé a ce que nous puissions engager des collaborations dans le
cadre de cette recherche.

LA~
s .__'_/;"ii;,__.: —

- -
> s
s
s

Julien KOUNOWSKI
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Liberté « Egalité + Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

Premier ministre

ministére
du Logement et
de I'Habitat durable

K s
i

4 I
E | a ! Paris, le 29 mars 2016

délégation interministérielle & Iébergement et 3 Iaccés au logement

Le Délégué interministériel pour I’hébergement et
Pacces au logement des personnes sans-abri ou mal logées

aux membres du Collectif Contrast
Madame Livia Velpry
Monsieur Benoit Eyraud

Madame, Monsieur,

Le projet de recherche « Accompagner I'exercice des droits et libertés dans la citoyenneté »
(Capdroits) que vous portez en lien avec le Conseil Francais des personnes handicapées pour les
questions européennes (CFHE) a retenu toute mon attention. Il traite de la participation a la vie de la
cité des personnes en situation de vulnérabilité, théme en lien direct avec les missions de la
délégation interministérielle tant sur le volet « participation des usagers » que sur le programme
expérimental « un chez-soi d'abord ».

Je suis donc particuliérement intéressé a ce que nous puissions engager des collaborations dans le
cadre de cette recherche.

Je vous prie d’agréer, Madame, Monsieur, 'expression de ma considération trés distinguée.

(G & NVQe.

#

ATTENTION NOUVELLE ADRESSE : Tour Pascal B - place des degrés - 92055 La Défense CEDEX — té/ 01 40 81 33 73
www.dihal.gouv.fr - contact.dil durable.gouv.fr
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M NUI Galway

CENTRE for DISABILITY
LAW ¢ POLICY

Room G022,

Centre for Disability Law & Policy,
Institute for Lifecourse and Society,
National University of Ireland Galway,
University Road, Galway.

8 March 2016
To whom it may concern,
| am writing in support of Collectif Contrast’s proposal for a Forums Initiative on the UN
Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Having participated as a speaker at the
Collectif’s conference in Paris in October 2015, | believe that the proposed project
represents a logical next step in the group’s work. The proposed project aims to ensure
greater levels of involvement of persons with disabilities in exercising civil and political
rights, and actively participating in discussions affecting them. This is in keeping with the
spirit and purpose of the Convention and | would be pleased to support the project as a
member of an International Advisory Board.
In particular, | could offer advice and support in the planning of the proposed research
seminars, consensus conferences, political events and a further international conference,
using skills and approaches developed in a similar project, Voices of Individuals: Collectively
Exploring Self-determination (VOICES) which | direct at the National University of Ireland
Galway. If you require any further information please do not hesitate to contact me at the
email, phone number or postal address below.
Yours sincerely,

Dr. Eiliondir Flynn

Deputy Director

Centre for Disability Law and Policy
National University of Ireland Galway
Tel: 0914010

Email: eilionoir.flynn@nuigalway.ie
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From:

Prof Wayne Martin

Principal Investigator

The Essex Autonomy Project

School of Philosophy and Art History
University of Essex

Wivenhoe Park, Colchester CO4 35Q
UNITED KINGDOM

11 March, 2016

To Whom It May Concern:

| write in support of the application of Benoit Eyraud and Collectiv Contrast for a grant for
the project: Capdroits.

Let me first say a few words about myself. | am Professor of Philosophy at the University of
Essex and, since 2010, have been Principal Investigator of The Essex Autonomy Project (EAP),
a multi-disciplinary research project investigating the ideal of self-determination (autonomy)
in the context of care-relationships. For the past two years | have led a research team that is
providing technical research support to government bodies across the UK in preparation for
the upcoming review by the UN of UK compliance with the UN Convention on the Rights of
Persons with Disabilities (CRPD). | am principal author of Achieving CRPD Compliance, a
2014 report to the UK Ministry of Justice on the compliance of the Mental Capacity Act 2005
(England and Wales) with the CRPD.

The Essex Autonomy Project has enjoyed a productive collaborative working relationship
with Dr Eyraud and his collaborators for a number of years. Collectif Contrast has led the
way in France on undertaking research and facilitating public discussion of the CRPD.
Internationally, the innovative sociological/anthropological approach taken by Eyraud and
his collaborators (esp. Livia Velpry) has opened up new fronts for research and political
action in support of the recognition of human rights for persons with disabilities.

The Capdroits project is characteristically ground-breaking. There is an urgent need (and a
human rights obligation!) to figure out how to support the exercise of legal capacity and
legal agency among persons with disabilities. The Capdroits project will support persons
with disabilities in the exercise of political agency, whilst also leading to better
understanding of the ways in which the legal obligation to support can be fulfilled. In this
way it will help to fill a key lacuna on the current research base upon which States Parties
must draw in designing a CRPD-compliant legal approach in support of persons who may
suffer from mental disabilities and/or psychiatric disorders, especially in inner city settings.
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If the project is funded, | will be happy to support it by serving pro bono as a member of an
advisory committee, and will make myself available to provide research input and
international comparisons that will play an essential part of the project. Subject to
availability, | would be delighted to participate in any seminars or conferences associated
with the project.

The adoption of the CRPD has occasioned a world-wide reflection on the human rights
dimension and socio-political vulnerability of circumstances in which persons are affected by
mental health impairments. It is essential to take advantage of the current window of
opportunity to ensure that the reform movement in this area is informed by rigorous
research and vigorous debate. Capdroit would be a critical move in this direction.

Please do not hesitate to contact me if questions arise.

Sincerely,

W MM

Wayne Martin
Professor and Principal Investigator

The Essex Autonomy Project

32



