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  Présentation de la démarche Confcap et des auteurs


  


  Cet ouvrage s’inscrit dans la lignée des travaux menés au sein du collectif Contrast et de la démarche scientifique et citoyenne Confcap. Créé en 2013 et animé par Livia Velpry et Benoît Eyraud, le collectif Contrast a réuni, autour de programmes de recherches et de rencontres scientifiques, des chercheurs partageant un questionnement sur les recompositions des régulations des pratiques contraignantes dans le soin et les formes prises par le recueil du consentement, tout particulièrement dans le domaine de la santé mentale. Dans cette optique, les membres du collectif se sont notamment intéressés aux façons dont s’actualisent les principes de la démocratie en santé quand les capacités des personnes à consentir à leur soin sont incertaines et/ou quand le droit autorise à se passer de leur consentement pour leur apporter un soin ou un accompagnement.


  Donnant chair à cette réflexion, la controverse autour de l’article 12 de la Convention de l’Organisation des Nations unies (ONU) a été l’occasion d’initier la démarche collaborative Confcap et d’organiser une conférence internationale les 28, 29 et 30 octobre 2015 à Paris, intitulée « Garantir les capacités civiles et juridiques – Un tournant juridique des relations de soin et d’accompagnement ? ». La démarche scientifique et citoyenne Confcap se poursuit avec le développement du programme Capdroits d’accompagnement de personnes en situation de grande vulnérabilité à participer à des scènes de forums visant à promouvoir le dialogue entre personnes concernées à titre professionnels, expérentiels, scientifiques, ou de citoyens. Différentes scènes de forums, dont la conférence internationale « Les droits des personnes à l’épreuve des contraintes légales : pour une mise en dialogue dans les domaines de la santé mentale, du handicap, de la dépendance » ont conduit à l’élaboration d’un manifeste et d’un livret de plaidoyer « capacités civiles et contraintes légales » que vous pouvez retrouver sur le site : https://confcap-capdroits.org/
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  Extrait de la convention relative aux droits des personnes handicapées (ONU)1


  


  Article 12 : Reconnaissance de la personnalité juridique dans des conditions d’égalité


  Les États Parties réaffirment que les personnes handicapées ont droit à la reconnaissance en tous lieux de leur personnalité juridique.


  Les États Parties reconnaissent que les personnes handicapées jouissent de la capacité juridique dans tous les domaines, sur la base de l’égalité avec les autres.


  Les États Parties prennent des mesures appropriées pour donner aux personnes handicapées accès à l’accompagnement dont elles peuvent avoir besoin pour exercer leur capacité juridique.


  Les États Parties font en sorte que les mesures relatives à l’exercice de la capacité juridique soient assorties de garanties appropriées et effectives pour prévenir les abus, conformément au droit international des Droits de l’homme. Ces États doivent garantir que les mesures relatives à l’exercice de la capacité juridique respectent les droits, la volonté et les préférences de la personne concernée, soient exemptes de tout conflit d’intérêt et ne donnent lieu à aucun abus d’influence, soient proportionnées et adaptées à la situation de la personne concernée, s’appliquent pendant la période la plus brève possible et soient soumises à un contrôle périodique effectué par un organe compétent, indépendant et impartial ou une instance judiciaire. Ces garanties doivent également être proportionnées au degré auquel les mesures devant faciliter l’exercice de la capacité juridique affectent les droits et intérêts de la personne concernée.


  Sous réserve des dispositions du présent article, les États Parties prennent toutes mesures appropriées et effectives pour garantir le droit qu’ont les personnes handicapées, sur la base de l’égalité avec les autres, de posséder des biens ou d’en hériter, de contrôler leurs finances et d’avoir accès aux mêmes conditions que les autres personnes aux prêts bancaires, hypothèques et autres formes de crédit financier ; ils veillent à ce que les personnes handicapées ne soient pas arbitrairement privées de leurs biens.


  1 - Convention adoptée le 13 décembre 2006 par l’Assemblée générale des Nations unies, signée par la France à New York le 30 mars 2007, ratifiée par le Parlement français par la loi no 2009-1701 du 31 décembre 2009, puis publiée au Journal officiel par décret no 2010-356 du 1er avril 2010. http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf


  Partie 1 : Une controverse normative et sociale


  Introduction : La genèse de la reconnaissance juridique des capacités comme problème politique et social


  Benoît Eyraud, Fabrice Gzil, Julie Minoc


  


  Si une histoire juridique, sociale et politique de la notion de capacité reste à faire, quelques jalons des transformations de cette notion suffiront ici à mettre en perspective la controverse autour de l'interprétation de l'article 12 de la Convention de l'ONU CIDPH.


  La capacité comme outil juridique sur la scène civile


  Le droit romain a progressivement institué une pluralité de reconnaissances légales de capacités, se déclinant selon les domaines juridiques, et étant distribués en fonction des statuts de la personne (Schiavone, 2009). Cette qualification juridique de « capacité » permet de reconnaître des pouvoirs d'agir et d'exercer des droits pour des actes prédéfinis et délimités. Chaque type d'acte nécessite alors une capacité particulière. Les évolutions juridiques médiévales et modernes ont conduit à une unification progressive du statut de personne juridique (Thomas, 1998). Cette unification rend possible, à partir du XVIIIe siècle, les revendications d'universalisation des droits de l'homme et de reconnaissance des capacités des personnes humaines à agir sur les scènes civile et juridique. Dans les droits d'inspiration civiliste, comme dans les droits inspirés par la common law, cette revendication va se traduire par l'affirmation légale d'une présomption générale de capacité. En France, le Code civil énonce ainsi que toute personne atteignant l'âge de la majorité est « capable de tous les actes de la vie civile ».


  Les exceptions à la présomption légale de capacités


  Dans le même temps où le principe « universel » est posé, une série d'exceptions demeure. De nombreuses catégories de personnes sont concernées : les enfants, les femmes mariées, les esclaves, les communautés « indigènes », les non-propriétaires, les personnes décrites comme « déraisonnables » ou comme manquant de discernement (Gotman, 1995). Tout au long du XIXe siècle, et encore dans les premières décennies du XXe siècle, la question de la capacité juridique est discutée, aussi bien à propos de groupes d'individus que de cas emblématiques qui ont un écho dans la presse. La discussion se porte notamment sur les capacités « naturelles » ou « de fait » qui sont nécessaires pour que la capacité juridique soit reconnue. Ainsi, aux États-Unis, on discute des capacités mentales des personnes « de couleurs », des « Indiens », des femmes, des illettrés (Mayo, 1913). Les études peuvent soit aller dans le sens d'une légitimation d'inégalités de traitement, soit essayer de les dénoncer. Dans le contexte français, la discussion porte tout particulièrement sur les capacités des personnes ayant des condamnations pénales, sur une « capacité politique » qui vise à justifier le suffrage censitaire et à exclure un certain nombre de Français (les non-propriétaires) du vote (Rosanvallon, 1992). Vers la fin du XIXe siècle et la première moitié du XXe siècle, c'est l'inégalité civile entre les sexes qui fait l'objet de nombreuses controverses et d'un grand nombre de lois apportant petit à petit une plus grande capacité civile aux femmes mariées (Rochefort, 2005).


  Les transformations institutionnelles envers les personnes faisant l'objet de soins et d'accompagnements


  À partir du milieu du XXe siècle, la question de la capacité juridique prend une importance toute particulière dans les domaines de la psychiatrie, de la vieillesse et du handicap. En France, jusqu'à la loi de 2007 qui poursuit un tout autre dessein7, les débats et le souci du législateur réformateur est de démocratiser l'accès aux mesures de protection, dans un contexte de transformation des politiques publiques dans ces domaines (Eyraud, Henckes, 2013). Les politiques de déshospitalisation et de maintien à domicile vont plutôt conduire à un important développement d'un idéal judiciaire de protection. La réforme du 3 janvier 1968 entend ainsi démocratiser l'accès à la protection. Elle sera suivie d'effet, puisque le nombre de personnes sous mesure de protection ne cessera d'augmenter pour dépasser aujourd'hui les 800 000 personnes.


  Dans le contexte anglo-saxon, la dynamique est inversée. La volonté de fragmenter la capacité juridique est apparue dans les années 1960, en lien avec les transformations des politiques de santé mentale et les évolutions du recours aux droits « civils ». Aux États-Unis, ce souci est fortement relayé par le rapport commandé par le Président Kennedy à différents spécialistes du monde du handicap mental. Les rapporteurs y regrettent que le droit traite la question de la capacité juridique de manière « absolue », opposant les « capables » et les « incapables », ou les « responsables et les irresponsables », et en appellent en premier lieu au développement de formes « limitées » de tutelle, et, plus largement, à la réduction du recours à la contrainte envers les personnes handicapées (Bazelon, 1963). Cette orientation est rapidement confortée par la dynamique du mouvement des civil rights, se traduisant aussi bien par des réformes tout au long des années 1960 et 1970 que par des décisions judiciaires appelées à faire jurisprudence, et conduisant à étendre « la révolution des droits » au domaine de la santé mentale et du handicap (Epp, 1998 ; Carey, 2009). Une première série de décisions judiciaires sanctionnent des hospitalisations sans consentement, dits « civil commitments », et conduisent plus largement à des réformes législatives. Une seconde série de décisions concerne les refus de soin et soulèvent des discussions sur la portée de la capacité à consentir (Appelbaum, 1994). Ces décisions conduisent à poser la question des « capacités » des patients à refuser - ou accepter - un soin, et au développement progressif d'outils d'appréciation des capacités. Les travaux sur les capacités décisionnelles, développées autour de la Mac Arthur Foundation et de chercheurs, s'intéressent plus spécifiquement aux personnes âgées (Gzil, 2008, 2009). La contribution de Paul Appelbaum revient notamment sur les principaux résultats de ces travaux.


  La fondamentalisation des droits des personnes en situation de handicap : droits de l'homme et capacité juridique


  Parallèlement à cette « révolution des droits », un mouvement plus général de fondamentalisation conduit à poser la question du statut des droits des personnes en situation de vulnérabilité. Pendant de nombreuses décennies, cette question semble avoir été reléguée de l'agenda des droits internationaux (Dudley, 2008). À partir de la fin des années 1970, puis dans les années 1980 et 1990, différents textes ont été élaborés, une jurisprudence s'est précisée, notamment au niveau de la Cour européenne des Droits de l'homme8. Au début des années 2000, un rapport est commandité à Gérard Quinn et Theresia Degener qui préconisent l'élaboration d'une convention internationale (Degener & Quinn, 2002). Celle-ci sera menée rapidement en mettant en œuvre une procédure faisant une grande place à la société civile (Sabatello & Schulze, 2015).


  La Convention a mis en place un Comité des droits qui a choisi l'article 12, relatif à la capacité juridique, pour la première observation générale qu'il a émise, traduisant en cela l'importance de l'interprétation de cet article dans la réception générale de la Convention ainsi que les débats que celui-ci a suscité, au moment même de l'élaboration de la Convention. L'interprétation de l'article 12 par ce Comité relève de ce que nombreux auteurs qualifient de « changement de paradigme ». Les contributions de Gerard Quinn et d'Amita Dhanda reviennent sur les raisons normatives et politiques de ce changement de paradigme. Gérard Quinn justifie la revendication de changement de paradigme proposée par la Convention, en opposant la conception de la personne humaine véhiculée par les appréhensions juridiques classiques de la capacité juridique et des démocraties libérales, et l'appréhension plus réaliste de la personne, comme être concret, incarné socialement, qui structure le nouveau paradigme. Paul Appelbaum s'interroge en revanche sur les difficultés posées par l'interprétation du comité des droits.


  Experts et professionnels dans les contextes français et internationaux


  Différents points de vue illustrent ensuite la manière dont la controverse s'est déployée dans le contexte français. Juristes, juges, mandataires judiciaires à la protection des majeurs, psychiatres, donnent leur interprétation de l'article 12, parfois pour marquer la pertinence de la loi française et notamment du droit des majeurs protégés, réformés par la loi du 5 mars 2007, ou, au contraire, pour souligner la nécessité d'une nouvelle manière d'appréhender le droit dans le domaine de la santé mentale. Enfin, plusieurs contributions viennent illustrer la manière dont le débat se pose dans d'autres contextes nationaux. De manière transversale, elles soulignent que la réception de la Convention est unanimement perçue positivement au regard de la place plus grande à faire aux personnes et à leurs souhaits et volontés. Elles soulignent également qu'aucun pays n'applique la Convention conformément à ce que préconise le Comité des droits.


   


  7 - En supprimant de la loi les motifs de « prodigalité », d'« intempérance » et d'« oisiveté », la réforme de 2007 visait tout au contraire à limiter le nombre de personnes placées sous mesures de protection judiciaire à la faveur d'une médicalisation des critères de décision et d'une réorientation des personnes ayant des difficultés d'ordre exclusivement socio-économiques vers des dispositifs d'aide ou d'accompagnement sans dessein coercitif. Cette volonté politique n'a toutefois pas eu l'effet escompté puisque ce nombre croît toujours de manière exponentielle depuis lors. Selon les chiffres du ministère de la Justice, depuis 2013, ce sont plus de 70 000 nouveaux majeurs qui sont placés sous tutelle ou curatelle chaque année. Sur la période 2009-2016, les juges ont ouvert 537 126 nouveaux régimes de protection.


  8 - CEDH 27 mars 2008 C c/ Russia no 44009/05 : une loi qui ne prévoit pas, entre capacité et incapacité, une mesure intermédiaire proportionnée, adaptée à la situation de la personne, est non conforme à l'article 8 de la CEDH.


  Une interprétation controversée


  La personne et ses capacités : quelques perspectives sur le changement de paradigme de l'article 12


  Gérard Quinn9


  


  ¦ Introduction


  La réforme des droits relatifs à la capacité juridique est probablement le principal enjeu auquel se confronte aujourd'hui la communauté internationale des juristes des droits de l'homme. Cet enjeu nous affecte chacun dans nos propres vies. Ce n'est pas seulement la question du handicap qui est posée mais bien celle de ce que signifie être un humain, une personne, un agent moral. Je vais introduire cet enjeu en proposant un cadrage, avec un nouveau vocabulaire, les termes de tutelle, de décision substitutive, de décision à la place d'autrui, nous conduisant dans un cercle qu'il s'agit de briser pour libérer la force émancipatoire de l'article 12. Il est fréquemment dit que cet article est emblématique du changement de paradigme proposé par la Convention. C'est aussi mon point de vue. Je propose une lecture radicale concernant l'article 12, qui ne repose pas seulement sur une exégèse textuelle, mais qui développe un nouveau cadrage du problème.


  Je ne vais pas immédiatement commenter le cœur de l'article, au moins pour trois raisons : d'abord, on doit avoir un regard panoramique pour comprendre la profonde structure du texte et clarifier sa force morale et normative ; ensuite, les mots choisis masquent souvent beaucoup d'ambiguïté, la tactique de négocier à travers « une constructive ambiguïté » a été féconde, et sans cela nous n'aurions pas eu l'accord des gouvernements, mais cette tactique conduit à ce que le texte puisse aussi dissimuler des éléments décisifs ; enfin, il n'y a pas de bonne réponse à la lecture d'un texte, même un texte faisant l'unanimité ; il est important de remonter aux principes que posent les profondes questions morales, et de ne pas discuter seulement dans les délicieux déserts fréquentés le plus souvent uniquement par les spécialistes des droits. Le débat ne fait que commencer et va prendre du temps.


  ¦ L'enjeu des conceptions de la personne et son agentivité morale


  Je vais d'abord poser ce qui me semble être le fondement du débat. La capacité juridique est un outil qui aide à sécuriser la notion de personne humaine dans la vie civile et sociale. C'est donc cette notion de personne que je vais commencer par discuter.


  Toute conception de la personne implique des présupposés politiques concernant les droits entre les personnes concrètes, ceux entre les personnes et l'autorité publique ; toute discussion sur les droits implique des présupposés sur les manières de coexister socialement. Ces présupposés politiques ont des fondements philosophiques impliquant une certaine vue de la nature humaine. Dans les démocraties libérales, ce présupposé consiste notamment en une mise en avant de la sphère privée sur la sphère publique. Cela implique une certaine image de la société civile, comme espace non coercitif où les individus cherchent leur accomplissement à partir de leur propre conception du bien. L'univers légal n'est pas rempli de principes moraux absolus ; il cherche à rendre possible la création pour chacun de son propre système légal, composé de droits réciproques avec les autres et d'obligations librement acceptées. Cet univers est fondé sur la forte valorisation de « l'autonomie ».


  Notre héritage des « Lumières » fait que nous considérons la personne comme autonome, sans maître, rationnelle. Les fondements des démocraties libérales supposent cette personne capable de maîtriser l'information rationnellement, de choisir raisonnablement parmi plusieurs options, d'appréhender les conséquences des choix et de les peser pour parvenir à des conséquences rationnelles ; ils supposent des personnes pourvues d'une capacité à exprimer des choix sous la forme de décisions informées ; autrement dit, ils supposent une personne déracinée et dépouillée de toutes ses attaches culturelles et sociales, un soi sans encombrement.


  Qu'est-ce qui est problématique avec une telle conception ? C'est qu'elle appréhende les personnes comme des « cyborgs déracinés », alors qu'elles ne peuvent pas séparer leurs choix de la manière dont elles sont socialement et culturellement produites. La dimension sociale de la personne est éliminée des présupposés libéraux.


  Ces présupposés sont contrefactuels. La majeure partie d'entre nous, la plupart du temps, pense et agit de manière irrationnelle. Nous revêtissons notre raisonnement d'un costume de rationalité, mais les ressorts de nos pensées et de nos actes sont le plus souvent beaucoup plus profonds. Nous apportons des raisons à ce que nous aimons, et nous faisons toujours les mêmes erreurs, sans jamais apprendre.


  Pourquoi ne parvenons-nous pas à nous éloigner de ces présupposés libéraux ? Pourquoi exercent-ils toujours une telle force d'attraction alors que nous savons que nos décisions et nos préférences dépendent si fortement de nos familles et de nos amis, même si c'est pour se distinguer d'eux ?


  Je pense qu'il y a deux raisons. La première est notre crainte, peu soulignée, que si la rationalité est détrônée, alors survient le chaos (l'anxiété cartésienne). La seconde a à voir avec la manière dont la liberté est pensée dans nos sociétés civiles. L'impulsion la plus forte derrière l'image de l'individu rationnel provient du commerce, et de ses exigences de stabilité, de prédictibilité, et de fiabilité. Mais on sait bien que même le commerce n'est pas structuré par des individus rationnels.


  Où ce raisonnement à propos de la notion de personne nous mène-t-il ? À deux conclusions importantes : la première est qu'il n'y a pas de justification supérieure à donner une place fondamentale à la rationalité dans la description de la personne et de son agentivité morale. Celui qui est complètement irrationnel n'en est pas moins une personne. Nous voyons cette irrationalité dans la vie quotidienne, et, le plus souvent, nous considérons que cela relève du « caractère ». Mais ce n'est pas seulement du caractère, cela traduit aussi (et surtout) le fait qu'en pratique, personne ne prend de décisions, des plus petites aux plus importantes, sans accompagnement.


  ¦ La capacité juridique : produire de la place dans le monde de la vie


  Je donne tout ce contexte pour montrer où nous nous trompons. La capacité légale est la coquille qui introduit la personne dans la vie ordinaire. Elle permet à la personne de sculpter son propre univers légal - une toile de droits mutuels et d'obligations volontaires ; elle permet une expression de la volonté dans le monde de la vie. C'est le premier rôle positif de cette capacité civile reconnue juridiquement : elle nous ouvre à la liberté personnelle et aux interactions non contraintes, d'abord à travers la catégorie du droit contractuel, et à tant d'actes importants au quotidien : ouvrir ou maintenir un compte en banque, aller chez le médecin sans tracas, acheter ou vendre des produits sur un marché, louer des services ou un appartement [...]. C'est notre manière d'exprimer notre liberté. C'est la manière dont la capacité légale nous permet de tracer notre propre chemin. Et c'est ce qui a été très largement dénié aux personnes avec des handicaps à travers le monde. C'est ce que l'article 12 vient faire disparaître en démolissant les barrières que les droits des incapacités faisaient perdurer.


  Il y a un autre côté du concept de capacité légale. Vu comme un bouclier, il aide les personnes à repousser les décisions prises contre elles, ou pour elles par des parties tierces. C'est un élément important de la capacité légale. Cela ne fait pas tout pour empêcher les intrusions coercitives. Certaines intrusions dépassent les limites en n'étant pas sujettes à des négociations ou même à un consentement.


  Ce que nous pouvions faire contre la volonté d'une personne en situation de handicap était trop large jusqu'à maintenant - probablement à cause du présupposé que les personnes n'étaient pas tant des sujets que des objets avec lesquels on peut intervenir avec une certaine marge de manœuvre. Ce n'est plus possible grâce à la Convention. Le potentiel libérateur de l'article 12 est dans sa promesse d'ouvrir des zones d'affirmation de choix pour les personnes en situation de handicap. Cela m'amène à un autre élément non vu dans le débat. Il y a bien sûr une contradiction sur la question des droits. Les droits peuvent aussi bien réduire la puissance de l'État que permettre d'intervenir et de structurer la société civile en prenant des mesures pour empêcher les tiers qui voudraient limiter la liberté d'une personne. Même le premier amendement, qui est formulé très radicalement, permet de telles intrusions. Cela n'est pas considéré comme un déni de liberté mais comme une intervention « prudente » pour augmenter la liberté. Comme Locke l'affirmait, il y a de sages contraintes qui nous permettent d'être libres [...].


  Nous savons tous que l'étreinte protectrice de l'État a été exagérée. Les interventions étaient faites pour maîtriser les personnes comme si elles étaient problématiques plutôt que pour protéger authentiquement leurs droits. Cela ne signifie pas que cette étreinte protectrice manque de légitimité, mais qu'un rééquilibrage drastique est nécessaire pour s'assurer qu'elle soit bien inscrite dans la propre sphère des personnes.


  Faisons une pause. Qu'ai-je dit jusqu'alors ? Que la personnalité nous oriente dans différentes directions. D'une part, elle donne de la valeur à la rationalité, et il y a tout un système de raisons expliquant notre réticence à ce qui est évident : le fait que nous agissons peu rationnellement. J'ai dit par ailleurs que la capacité légale est l'outil pour faire entrer la personne dans le monde de la vie, d'abord en nous permettant de construire notre propre univers légal, ensuite en repoussant les tiers, les autres qui pensent qu'ils savent mieux que nous.


  ¦ Le changement de paradigme : pourquoi avons-nous besoin d'un nouveau vocabulaire ?


  Nous pouvons maintenant évoquer les justifications d'un changement de paradigme. Différentes approches du passé doivent être dépassées.


  L'approche par le statut d'abord. Elle repose sur une vue binaire de la capacité, soit présente en totalité soit complètement retirée. On peut aisément se rendre compte que ce n'est pas en adéquation avec notre réalité : j'ai un degré variable de capacité pour prendre différentes sortes de décisions. Cette approche statutaire a été trop influencée par l'idéalisation de la rationalité dans les principes libéraux. Elle ne tient pas compte des supports sociaux naturels déjà présents qui constituent la personne.


  Une seconde approche raisonne par les « résultats ». Le manque de capacités serait identifié par des mauvaises décisions ou un processus défectueux de prise de décision. Mais nous prenons tous de mauvaises décisions, tout le temps, dans différents domaines de nos vies, et cela définit qui nous sommes. Tout vote pourrait être considéré comme une mauvaise décision par une partie adverse. Personne ne soutient plus une approche par les « résultats », et ce, parce que nous avons le droit de faire des erreurs. Toute vie est une expérimentation dont nous souffrons parfois des conséquences, mais se tromper, perdre, est autorisé ! Nous ne sommes pas des organisations, et nos défauts nous définissent. Ce n'est pas parce que nous sommes présumés avoir une pleine capacité que nous utilisons cette capacité pour examiner toutes les informations et faire froidement des choix.


  Il y a une profonde contradiction à tolérer des choix extrêmement pauvres pour des personnes « non handicapées » d'un côté, et mettre la barre excessivement haut pour des personnes « handicapées ». Faisons encore une pause. Nous nous gouvernons à travers un mélange de rationalité et d'irrationalité ; la plupart d'entre nous s'appuie le plus souvent informellement sur les autres pour prendre des décisions. Cela peut prendre des formes subtiles comme « peut-être que ce gâteau ne va pas arranger votre ligne » ou des aides plus pratiques : « je sais que tu détestes les feuilles Excel, laisse-moi jeter un œil et te conseiller ». L'image d'un « cyborg rationnel » faisant des choix de vie hors contexte social est hors réalité.


  Or, pour moi, l'article 12 accepte et construit avec cette réalité. Le changement de paradigme est dans cet alinéa qui prévoit de permettre aux personnes d'avoir « l'accompagnement dont elles ont besoin pour exercer leur “capacité légale” ». C'est beaucoup plus large que ne faire que prendre une décision. Dans certaines circonstances (coma végétatif...), les accompagnateurs et assistants seront amenés à prendre des décisions pour la personne ; cela ne signifie pas que c'est une manière de faire correcte, qui doit être banalisée. Même dans ces circonstances, le changement de paradigme implique que nous devons nécessairement faire tout le possible pour accompagner la personne. La Convention ne prévoit pas d'exception car l'exception est une pente glissante. Il y a trop de risque que l'exception devienne la règle [...].


  Les droits de l'homme ne peuvent pas accepter le déterminisme social. [...] Parce que nous croyons en la personne, nous devons croire que chacun a le potentiel d'exercer une volonté dans le monde. De la même manière, les droits humains ne peuvent accepter le déterminisme médical. La médecine n'est pas exempte de déterminants sociaux : ses catégories, ses diagnostics sont particulièrement influencés socialement. [...]


  ¦ Le texte de l'article 12 de la Convention


  Quel lien entre ces considérations philosophiques et le texte de la Convention ? Je trouve l'article 12.1 remarquable parce qu'il énonce une évidence : le fait que les personnes en situation de handicap sont des personnes reconnues par la loi. Ce n'est pas seulement une question de personnalité juridique. C'est beaucoup plus profond, et cela interpelle ce que signifie « être une personne ». L'article 12 garantit le droit de jouir de la capacité juridique comme une manière de soutenir la personnalité aussi bien positivement que négativement. Positivement dans le sens où il devrait être utilisé pour ouvrir des opportunités de libre interaction dans la vie sociale. Négativement dans le sens où il est essentiel pour interdire les intrusions des tiers, et notamment de l'État lui-même. [...] Comment manier l'expression « sur la base de l'égalité avec les autres » ? Nous sommes toutes et tous des personnes. Nous sommes tous socialement incorporés, dans un réseau de soutien, même quand nous cherchons à nous émanciper de notre environnement social. Ces soutiens ne se limitent pas à la prise de décision ; ils valorisent notre identité personnelle. Ils nous donnent assez de confiance pour initier l'autonomie - et dessiner notre monde en lien avec nos propres choix de vie. C'est noué si profondément que nous ne le notons que rarement, mais c'est là. Et bien sûr, peu parmi nous prennent des décisions importantes sans consulter des personnes en qui elles ont confiance.


  Pour moi, l'article 12.3 est construit sur cette réalité d'arrière-plan qui nous affecte toutes et tous. Il nous assure les accompagnements nécessaires pour nous rendre capables de jouir de notre capacité juridique. Je le répète : cela va plus loin que la prise de décision. Cela concerne aussi celles et ceux qui ne peuvent formuler ou exprimer une préférence ou une volonté. L'objectif de ces soutiens dans cette instance est de mettre au travail le recueil de la volonté et de créer les conditions d'incorporation sociale pour saisir les étincelles de volonté.


  Ne doit-on réaliser que progressivement l'article 12.3 ? À première vue, oui. Mais il y a d'intéressants exemples dans le monde qui montrent comment les soutiens peuvent être attelés à la communauté sans aucun coût pour l'État. Nous devons faire connaître ces modèles et les propager. À mon sens, les États doivent mettre en place des régimes de régulation qui doivent permettre à ces soutiens d'émerger, d'être traités sérieusement par les tiers et d'être policés. Pour paraphrase le slogan, nous pourrions dire, « Nous ne voulons-pas d'État-providence, nous voulons nos droits ».


  Que faire de l'article 12.4 ? Les garanties prévues au paragraphe 12.4 semblent avoir une double signification. D'une part, il semble qu'elles légitiment les décisions de substitution et contiennent des traces de l'ancien paradigme. Il semble à la fois régulariser et rationaliser la prise de décisions par substitution. Mon interprétation est plutôt que les garanties nécessaires s'appliquent également aux soutiens qui sont apportés à la personne.


  Je suis d'accord pour dire que des garanties sont nécessaires pour appuyer la prise de décisions. Mais soyons francs : la manière dont les soutiens sont configurés pose autant de risques pour la personne que les décisions substitutives traditionnelles. À vrai dire, nous sommes encore dans les premiers jours en ce qui concerne les régimes de soutien à la prise de décision, et il peut s'écouler un certain temps avant de fixer le bon dosage réglementaire avec les garanties appropriées. Or, il est également vrai que les garanties sont pertinentes pour les rares cas où la décision devra être « pour » certaines personnes indépendamment. Encore une fois, cependant, j'insiste pour que les dispositions de l'article 12.3 soient applicables avec autant - sinon plus - de force. Ce n'est pas seulement une question de protection contre une mauvaise prise de décision, c'est aussi, et maintenant pour la première fois, un cas de « super-ajout » de supports pour deviner la volonté ou pour déclencher une volonté même dans des cas extrêmes [...].


  Je considère que l'article 12.5 (capacité en matière financière) est implicite à l'article 12.1, mais qu'il vaut néanmoins un traitement particulier puisqu'il s'agit du manque de capacité juridique en matière financière qui protège véritablement la vie autonome. [...]


  ¦ Légiférer pour la vie civile : quelques questions soulevées


  Première question : devons-nous légiférer ?


  Oui. Certes, le développement des soutiens informels ne nécessite pas forcément de passer par la loi. Mais si nous nous tournons vers un régime plus formalisé d'accompagnement à la prise de décision, et de nombreux gouvernements dans le monde vont dans ce sens, c'est important de donner un encadrement. Nous devons lancer un agenda de la « nouvelle protection », une protection pour que la voix authentique des personnes puissent être entendue et respectée.


  Deuxième question : pour quels types d'accompagnement devons-nous légiférer ?


  Ma préférence serait de ne pas légiférer en ce qui concerne les arrangements informels : cela risquerait d'envoyer le mauvais signal que certaines personnes ont le droit de prendre des décisions informelles pour d'autres. Ce que nous appelons arrangement informel correspond aux soutiens qui se mettent en place naturellement et qui doivent être encouragés, mais sans transférer un pouvoir légal à des tiers, et la loi pourrait avoir l'effet pervers de donner cette impression. N'oublions pas que ce sont les petites décisions qui comptent le plus dans le long terme et pour lesquelles nous devons appliquer le plus fortement le nouveau paradigme. Il ne s'agit pas de prendre des décisions informelles, il s'agirait alors de décisions substitutives, mais d'apporter un soutien informel aux prises de décision.


  Dans le cas des arrangements plus formels avec des accompagnateurs, il me semble évident qu'ils doivent être enregistrés, passés en revue et contrôlés par une agence étatique. L'État n'apporte pas directement l'accompagnement mais donne effet à la volonté des parties en reconnaissant leur arrangement. Il y aurait pour cela la nécessité d'un protocole avec des garanties formelles nécessaires. J'ajoute ici un principe important. Un tel arrangement, si une personne devait en avoir besoin, ne devrait pas être conditionné par un test, une évaluation. Cela relève du choix de la personne d'avoir un accompagnateur et un régime d'accompagnement, et bien entendu, cela ne concerne pas seulement les personnes qui sont aujourd'hui concernées par des mesures de protection.


  Que dire des arrangements par « codécision » ? Dans un certain sens, c'est une perte de l'agentivité morale pour les personnes, et le risque d'une dépendance, d'un acquiescement passif est grand. Mais cela peut être entrepris de manière exceptionnelle, à condition que le codécideur ait pour tâche centrale de construire les compétences et la confiance de la personne dans sa manière de prendre des décisions. Cette obligation devrait être inscrite dans la loi.


  Quels sont les risques à éviter ?


  Le premier risque est que les mesures d'accompagnement soient dépendantes des ou calquées sur les ressources sociales disponibles. Nous avons besoin de stratégie pour limiter ce risque et faire que les rêves des personnes puissent être pris en compte. Nos rêves sont une part de ce que nous sommes, même si nous ne les réalisons pas. Je rêve d'une Lamborghini même si je roule avec une Citroën (de laquelle je suis assez heureux d'ailleurs).


  Le second risque réside dans les moyens d'interprétation utilisés pour révéler le « soi » et ses préférences. Un outil d'interprétation donne un résultat alors qu'un autre donne un résultat contraire. Le nouveau dispositif de régulation doit développer des guides et des protocoles sur les outils d'interprétation.


  Le troisième risque est celui des accompagnateurs qui influenceraient trop fortement les personnes, par coup de pouce (« nudge »), voire par manipulation intentionnelle. La seule réponse à ce risque est celui d'un contrôle extérieur.


  Le quatrième risque est celui de conflits entre les « accompagnateurs »-« pourvoyeurs d'aide ». Ma première réaction est que ces conflits sont bienvenus. Nous ne voulons pas rendre les personnes transparentes. Nous ne voulons pas d'accompagnateurs qui pensent comme un seul homme. Nous avons à considérer la dialectique entre les accompagnateurs comme naturelle, se résolvant par elle-même dans le temps. Dans la plupart des cas, cela sera suffisant. Dans une minorité de cas, quand la confiance sera rompue, la résolution ne sera pas spontanée.


  Quel mécanisme de supervision doit être mis en place ?


  Le but est de mettre en place un nouveau régime de protection qui permette de faire reconnaître et de protéger l'agentivité morale de la personne sous le contrôle d'une autorité publique. J'appellerai cette autorité « l'office public de l'accompagnement ». Dans l'idéal, cette nouvelle autorité ne devrait pas être en continuité avec les instances actuelles des mesures de protection juridique. Alors que la protection consiste à restreindre des droits avec des garanties, l'accompagnement à la prise de décision consiste à donner une efficience aux droits - un objectif vraiment différent.


  À quoi pourrait ressembler cette nouvelle autorité ? Je l'imagine être divisée en trois services. D'abord, les formes d'accompagnement doivent pouvoir être enregistrées et révisées régulièrement. Ce serait le service de l'enregistrement et du contrôle. Cette autorité devrait également être une « organisation apprenante », en fonction des avancées des arts et de la science, qui proviennent des terrains locaux ou d'autres pays. Ces avancées doivent pouvoir être formulées dans des codes de bonnes pratiques ou de recommandations pour donner des repères à ceux qui sont sur le terrain. Ce serait le service de recherches et de recommandations. Enfin, la nouvelle entité doit avoir un dispositif d'investigation. Ce serait le service des plaintes.


  ¦ Conclusion


  Deux remarques avant de conclure.


  Une première à propos des familles. Je parle en tant que parent d'un jeune adulte en situation de handicap. Les familles font partie de l'histoire en transformation. Elles ont des raisons de se méfier du changement. Elles tiennent à leurs enfants et se sentent intimement liées à eux. Une minorité de familles « exploite » leurs membres en situation de handicap. Mais cette minorité ne doit pas dicter les politiques publiques. Les familles prennent part à l'histoire de l'autonomie qui se construit. Tout processus de transformation requiert l'appui des familles, et cela nécessite qu'elles soient considérées positivement comme copartenaires de la transformation. Les familles sont souvent la dernière ligne de défense des personnes en situation de handicap. Si les familles ne cherchent plus à les protéger, il y aura quelque chose de mauvais dans la culture.


  Une deuxième remarque à propos des services à la personne. Je pense qu'ils doivent jouer un grand rôle, et je travaille étroitement avec l'association européenne des pourvoyeurs de service (EASPD). Je pense que leur rôle est d'apporter des services, mais pas directement un accompagnement à la décision. Ils doivent étendre leur modèle d'intervention d'un souci de réponse aux besoins à celui de permettre aux personnes d'avoir un réseau social plus large.


  Mes conclusions maintenant. D'abord dire que le débat doit être philosophique et interroger ce que signifie « être humain ». Dire aussi que l'idéalisation de la rationalité comme pierre angulaire de notre humanité mérite d'être interrogée. Si l'exigence d'une politique des preuves signifie quelque chose, cela doit passer par le fait de ne pas condamner les moins rationnels. Troisièmement : le débat le plus important n'est pas substantiel : nous sommes tous d'accord pour dire que l'accompagnement pour rendre capables les personnes d'exercer leur capacité légale, qui va plus loin que juste prendre une décision, est au cœur du changement de paradigme. La différence est dans la stratégie argumentative.


  Il y a une pente glissante qui consiste à faire place au poids de l'histoire, et nous sommes mal préparés à un changement de paradigme. Nous devons avoir confiance dans nos capacités à dessiner de nouvelles lignes de croyance. Nos vieilles catégories de pensée produisant de la « mort civile » doivent être repensées pour nous concentrer sur la manière de produire de la « vie civile ». Nous ne sommes qu'au début des discussions, pas au milieu, ni à la fin, portant non seulement sur le handicap, mais beaucoup plus largement sur ce qu'est être humain.


  Enfin, la philosophie qui anime l'article 12 n'est pas celle du libertarisme. Elle a à voir avec l'inclusion sociale et la manière d'échafauder le soi. Le soutien dont nous parlons ne concerne pas que la prise de décision ; celle-ci ne vient qu'au bout de la chaîne - une chaîne qui implique identité personnelle, narration et place dans le monde. C'est tout l'écosystème social qui doit être engagé pour que la mise en œuvre de cette philosophie soit un succès.


   


  9 - Le texte traduit provient de conférences données par l'auteur à la Harvard Law School en février 2010, et devant l'Australian Guardianship and Administration Council en octobre 2016, www.nuigalway.ie/cdlp HPOD Conference. La traduction a été réalisée par Benoît Eyraud.

OEBPS/Images/cover.jpg
Po[ém?qq€s

‘ §6 ;;,s
&Aﬂ&ﬁa 2 bl

LM.A% @&‘&.ﬂ ‘

‘\in

- oin





OEBPS/nav.xhtml


  

    Table des matières



    

      		

        Couverture

      



      		

        Présentation de la démarche Confcap et des auteurs

      



      		

        Remerciements

      



      		

        Les auteurs

      



      		

        Partie 1 : Une controverse normative et sociale

      

        		

          Introduction : La genèse de la reconnaissance juridique des capacités comme problème politique et social

        



        		

          Une interprétation controversée

        

          		

            La personne et ses capacités : quelques perspectives sur le changement de paradigme de l'article 12

          



        



        



      



      



    



  



    Points de repère



    

      		

        Couverture

      



    



  



OEBPS/Images/JLE.gif
John Libbey|
W | | John Libbey






