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Liste des sigles utilisés

AMP Aide Médico-Psychologique

APAJH Association Pour Adulte et Jeune Handicapés

APF Association pour les Paralysées de France

CAFERUIS Certificat d’Aptitude aux Fonctions d’Emtament et de Responsable d’Unité
et d’Intervention Social

CCAS Centre Communal d’Action Sociale

CPAM Caisse Primaire d’Assurance Maladie

CVS Conseil de Vie Sociale

ESAT Etablissement et Service d’Aide par le Travail

FALC Facile a Lire et a Comprendre

FAM Foyer d’Accueil Médicalisé

GPE Gastrostomie Percutanée Endoscopique

MAS Maison d’Accueil Spécialisée

MDH PPH Modele du Développement Humain — ProcedsuRroduction du Handicap
MDPH Maison Départementale Des Personnes Handisapée

O.N.U Organisation des Nations Unies

RIPPH Réseau International sur le Processus dai&tod du Handicap

UNAPEI Union Nationale des Associations de Pareats d’'amis de Personnes

Handicapées mentales
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Introduction

L’allocution de Justine a la Radio « France Cultsreoncernant le droit de vote attire
toute mon attention : « J'ai mal répondu aux qoestidu juge des tutelles donc il m’a dit
on verra ... peut-étre que dans trois ans tu aurdle [...]. Je pense que jai les capacités
et je pense que je peux voter mais pour linstenty’ai pas le droit et jaimerais bien 5
I'avoir ... je me suis trompée a répondre quand ¢e jin’a demandé si Francois Hollande
était de droite ou de gauche. [...]. Au début, jeolais pas étre sous tutelle mais c’est le
foyer qui a tranché et qui m’a dit que ce sera@uri.. Je voudrais avoir les mémes droits
gue tout le monde et étre citoyenne quoi ». Justi®® ans et elle réside dans un foyer
occupationnel. Je l'ai rencontrée fin 2018, lorain& journée club président C.V.S.
(Conseil de la Vie Sociale) (je détaillerai plugg@sément dans ce mémoire cette instance)
de l'association dans laquelle jexerce le métierrdsponsable d'unité et d’intervention
sociale depuis six ans dans une M.A.S. (Maison ciid Spécialisée)

La transformation récente des regles juridiquesl’alecés au droit de vote pour les
personnes majeures sous tutelle s’inscrit dandldges de la Loi n°® 2005-102 du 11 février
2005 pour l'égalité des droits et des chances,aldicppation et la citoyenneté des
personnes handicapées. En effet, le terme « cit@gén> du titre de la loi, ainsi que les
articles 72 et 73, attestent d'une premiere étas M participation a la vie politique des
personnes en situations de handicap, dont foniepegttaines personnes majeures sous
tutelle, en rendant obligatoire l'accessibilité desreaux et des techniques de vote.
L’'associationNous Aussia initié une enquéte en juin 2019 a propos deeteige du droit

de vote a travers un questionndi@ destination des personnes concernées, dont les
résultats ne sont pas encore publiés. Si la Iégislaationale semble évoluer en faveur de
I'effectivité de la citoyenneté de tous, des freghgetards aux changements prévus par la
loi de 2005 sont constatés par les sénatrices eClldse Campion et Isabelle Debré
(Campion et Débré 2012). A un niveau internation@htalina Devandas-Aguilar,
rapporteuse spéciale sur les droits des persormmekdapées, souligne que « les préjudices

et les stéréotypes concernant les personnes hpgddont obstacle a la mise en ceuvre

1 https://www.franceculture.fr/femissions/hashatg/les-personnes-handicapées-sont-des-citoyens-a-
part-entiere

2 Premiere association nationale d'auto-représentation des personnes handicapées intellectuelles
en France, dont le but est de permettre aux personnes handicapées intellectuelles d’affirmer leur
droit a prendre part aux décisions qui les concernent.

8 J'utilise ce questionnaire comme un support dans les entretiens que je réalise auprés des

personnes en situation de handicap.
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effective de leur droit de vote », mais égalemest limites de l'accessibilisation des
campagnes électorales et des bureaux de vote g@opeftsonnes en situations de handicap
dans toute leur diversité (Devandas-Aguilar C.,.90Pourtant, la France a ratifié en 2010
la Convention internationale des droits des pemsnhandicapées, dont larticle 29
Participation a la vie politique et a la vie pubkg stipule que les « personnes
handicapées » ont « le droit et la possibilité diewvet d’étre élues ». Le contexte national
et international de transformation du droit de oderr tous tend ainsi a montrer un abime
entre les dispositions juridiques et leur effetéiviCependant, qui mieux que les personnes
concernées peuvent assurer l'expression de leudi) ? L'observation participante
réalisée depuis septembre 2019 au sein d’'un &abilisnt Maison d’accueil Spécialisée
montre le processus par lequel la personne deyiaatrice, auteure de son projet » (Dupas
et Chouattah 2017) lorsque nous lui reconnaisseasavoirs expérientiels et la possibilité
d’apprentissage tout au long de son existence. [Bansadre de reconnaissance et de
fragilité des droits, je propose la problématiquévante : comment I'exercice de la
citoyenneté des personnes majeures sous tutelle vvant en M.A.S peut-il étre
soutenu par, pour et avec les personnes accompageé@eCe travail de recherche vient
soutenir un projet inclusif engagé depuis plusieansées au sein de cette M.A.S. Cette
conception émancipatrice développée dans les antB@® avec I'émergence des
Disability Studies soutient la promotion du prireig’autodétermination. (Albrecht Gary
L., Ravaud J.F., Stiker H.J., 2001). Ce travaihirit dans une dynamique de recherche
ouverte par les disability studies et des actisistey a plus de 40 ans en interrogeant
I'environnement sociétal dans la production deatitins de handicap. Les inégalités
sociales, I'exclusion de la vie ordinaire et citoge sont les conséquences directes d'un
environnement non adapté. Ainsi, j'utilise le terdeesituations de handicap, car il n'y a
pas un handicap lié a la personne mais des sihgakiws desquelles la personne porteuse
de déficience se retrouve handicapée. Le handistapl@rs une construction sociale « ce
seront les structures sociales et économiques d&té&® particulieres qui, par des
processus institutionnalisés, d’oppression, d’'esioln, de dévalorisation, d’invalidation
créent le handicap. Celui-ci se traduit par desrictisns a la participation sociale, un
acces limité aux conditions de survie et d’éparsmiigent ou aux droits garants a chacun
des citoyens valides » (RIPPH, 2010).

Avant mars 2019, un obstacle dordre juridique d#asgticle L5 du code électoral
conférait au juge le pouvoir de décider, apres witeitson d’un avis médical, du retrait du
droit de suffrage aux personnes placées souseutstiit environ 360 000 personnes. Le
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président Macron lors de sa prise de parole ddeacdngrés le 10 juillet 20#&nnoncait
une réflexion quant a I'ouverture du droit de vatBensemble des personnes sous tutelle.
Depuis le 23 mars 2019, le juge des tutelles nigs ple possibilité, a I'occasion de
'ouverture, du renouvellement ou de l'aggravatiem mesure de tutelle de priver la
personne concernée de son droit de vote. Désorneais)ajeur protégé peut et doit
s'inscrire sur les listes électorales selon les atités de droit commun, sans passer par le s

juge.

Si ce droit de vote nouvellement acquis doit étgris comme la fin de « la plus cruelle
des discriminations qui imposait aux personnes @aatrer leur capacité a exercer un
droit & la fois inconditionnel et inaliénable, il n’en demeure pas moins que nous devons
accompagner les personnes en situations de haraieegrcer ce droit de citoyen. C'est ce
que le club des présidents CVS, les groupes d’ezme a la M.A.S permettent, dans la
mesure ou la participation des personnes concerdass les institutions peut faire
émerger une « force collective nationale, pouefavancer de nombreuses questions sur le

handicap » (Dupas et Chouattah 2017) afin d’anglicette accessibilité électorale.

Freinée a la fois par des préjugés et des repsdsmrd négativés concernant les
personnes accompagnées en M.A.S, jinterroge dessbncept d’autodétermination en
lien avec I'exercice du droit de vote pour ces pengs ayant besoin d’une tierce personne
dans tous les actes de la vie quotidienne. Cemees accueillies parfois désignées
comme des citoyens dits incapables par des persovaliEles et ayant des difficultés
d’expression et de compréhension peuvent-ils aitedéterminés ? Ce droit de vote ne
serait-il pas utopique ? Comment renforcer I'autedéination pour faciliter I'exercice du
droit de vote ? Je m'appuierai ici sur le modelaeddeeloppement humain — processus de
production du handicap (MDH-PPH). Ce modele thémigst fondé sur une approche
globale de la personne et de ses besoins, qui encbmpte a la fois les « facteurs
personnels », les « facteurs environnementauxeset habitudes de vie » pour reprendre
les termes du modéle PPH. Selon ce modele, « lipation sociale correspond a la
réalisation de ses habitudes de vie dans son miliées habitudes de vie se définissent
comme la réalisation d’activités courantes ou lieiae des réles sociaux (Fougeyrollas et

all, 1998). Effectivement, I'évolution de I'étre imain étant le résultat d’interactions entre

4 Discours du Président de la République devant le Parlement réuni en congres a Versailles.
Shttps://handicap.gouv.fr/actualites/article/droit-de-vote-des-personnes-protegees-la-
reconnaissance-de-leur-pleine, consulté le 16 Mars 2020
6 Des propos recueillis durant ce travail de recherche reflétent des préjugés négatifs.
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les facteurs personnels (identité, déficiencesac#gs) et environnementaux (au niveau
sociétal, communautaire et personnel), je cherares de travail a vérifier le lien entre

l'autodétermination et I'apprentissage de la citoyeté.

Mon expérience de terrain, mes connaissances expiéties durant ces six années, les
nombreuses rencontres m'ont permis de réfléchgoastruire ma problématique en lien
avec les hypothéses suivantes : (1) La définitiomahndicap influence les représentations
sociétales sur le droit de vote des personnes tepéles sous protection judiciaire. (2) Une
vision non évolutive des capacités des personnexdidepées ne favorise pas
I'accessibilité électorale. (3) L'environnement l@ntourage de la personne handicapée
décident de l'accessibilité électorale. (4) L'aibtité électorale renforce le principe
d’égalité. (5) Le droit de vote permet le dévelappat des capacités et
'autodétermination des personnes handicapéesL’écessibilité électorale permet la
valorisation de soi. J'ai construit et ajusté dwii temps la méthodologie pour recueillir
les données a méme d’infirmer ou confirmer ces thgses (voir partie 1) Je me suis

adaptée aux difficultés et aux limites de la pgyéiton des personnes accompagnées.

Depuis I'affirmation du droit de vote pour toutes Ipersonnes sous tutelle au printemps
2019, différents événements - passés avec lesofisauropéennes en 2019, les élections
municipales cette année et ceux a venir pour cex @eochaines années comme les
élections présidentielles en 2022 - obligent atathoger. En effet, quels sont les
dispositifs mis en place pour favoriser la partitipn électorale des personnes en situation
de handicap ? Ces dispositifs sont-ils effectifgsrgous ? Comment ont été accompagnés a
la M.A.S les citoyens sous tutelle et ayant depass 2019 le droit de vote ? Leur droit de
vote — s’exerce-t-il réellement ? La législatiotatiwe au droit de vote est-elle appliquée ?
Quels sont les freins et les obstacles a leurgiation électorale ?

Dans une premiéere partie, je reviendrai sur la odalogie utilisée pour le recueil de
données aupres des personnes accompagnées etrstamee qui les accompagnent en
lien avec I'exercice du droit de vote. Dans unexifue partie, je présenterai le cadre
légal et réglementaire dans lequel s’inscrit lantatque du vote des personnes
handicapées et ce travail de recherche. Puis, Wiansroisieme partie je rendrai compte a
la fois d’'une observation ethnographique engaggriideseptembre 2019, ainsi que du
travail réalisé au sein de cette M.A.S en lien daanunicipalité. J’'exposerai et analyserai

ensuite les résultats concernant les entretietiségal’ai repéré dans un premier temps les
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obstacles a l'accessibilité électorale pour les@ames en M.A.S, puis dans un deuxieme
temps les facilitateurs pour permettre I'accésa@te pour les personnes en M.A.S.
Enfin, je consacrerai la quatrieme partie aux pEgSpes et aux préconisations qui

favoriseraient I'amélioration de I'effectivité duadt électoral.
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1 Construire une recherche sur l'effectivité du dro it de vote en
M.A.S

Pour les électeurs de la M.A.S les questions d&sibiité électorale se posent en termes
de compréhension des discours, des textes de @agaginsi que la compréhension des 1o
modalités du vote. Pour certaines personnes, aettessibilité suppose aussi la mise en

ceuvre de moyens d’adaptation physique et sensodelfait de leurs différences.

Pour construire cette recherche sur I'effectivité dfoit de vote a la M.A.S, je me suis
interrogée dans un premier temps, sur ma postucbeteheuse dans ce terrain d’étude qui
m’est familier du fait de mon exercice professidnrieobservation a été la méthode
prédominante dans ce mémoire. Dans un deuxiéme stelgd utilisé différentes
techniques pour recuelllir I'expression et perngette participation des personnes
handicapées a ce travail via les groupes dexmesgies mises en situation, et la
réalisation de deux entretiens individuels. Enfia, mené des entretiens semi directifs
aupres de professionnels (juge des tutelles, maineiatjudiciaires, aidants familiaux,
aidants professionnels, candidats aux électiongleni@, directeur d’établissement, une
psychologue) susceptibles d’accompagner d’'une maroé d’'une autre les personnes
handicapées vers leur droit de vote. Durant ce=tts, j'ai recueilli leur avis sur cette

problématique.

1.1 Enquéter ala M.A.S

1.1.1 D’une posture de responsable d’'unité et d'int  ervention sociale a une posture

de chercheuse

A) Questionner ma place d’enquétrice dans I'environnement étudié
Impliquée au sein de la M.A.S par les projets mem&suis six années du fait de ma
fonction de responsable, je me suis questionnéenauposture de chercheuse concernant
ce travail et espérais pouvoir étre dans une totaldralité. C’'est-a-dire, je ne souhaitais
pas que ma place hiérarchique dans I'établisseinéloence les comportements et les
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paroles des personnes que jallais interroger peuravail de recherche. Et parallelement,
je pensais pouvoir me dégager des préjugés et al@srs construits depuis toutes ces
années. Pourtant, «la quéte de la neutralité afipaeine et contre-productive »
(Kauffmann, 1996, p. 52)

En effet, ma présence d’observatrice pouvait praeo@t/ou engendrer des changements
sur les comportements observés. En quoi, ma présena place dans I'établissement
pouvaient biaiser les résultats de la recherches?ttavaux de Kaufmann m’ont rassurée
car ils soulignent que « I'engagement de I'enquéseypose de donner de soi en termes
d’écoute et d’empathie mais aussi de partage didéke certaines informations,
d’émotions. » (Kauffman,1996, p. 52). Effectivemepdtais impliquée dans un projet
inclusif comme actrice, fédératrice, médiatrice,cilfatrice avec les personnes
accompagneées pour leur permettre d’accéder au dieoitote et j'étais aussi chercheuse
dans une posture d’analyse, d’observation et degpoémension de ce projet et de ce qu'il
pouvait engendrer comme transformation sur la @p&tion des personnes en situations
de handicap.

Comme le recommande Paugam (2010), jai porté regard réflexif » tout au long de ma
recherche sur l'analyse, les interprétations desultats. Selon cet auteur, «ce qui
caractérise le mieux I'enquéte sociologique (...gst’sans doute le regard réflexif que
porte le sociologue tout au long de sa recherchex{(Paugam, 2010, p. 441). Il fait écho
a ce que dit Bourdieu a propos « du sociologuedqitiétre en mesure de s’objectiver lui-
méme » (Bourdieu, 1993, p. 925) Particulieremehtrant les entretiens avec les
professionnels et les personnes accompagnées MeAS, je me suis interrogée sur
'asymétrie de rbéles ou se jouent des relationsatex: et de hiérarchie au sein de
I'établissement. Dés le début des entretiens, fj)@ le cadre de I'étude, insisté sur
I'anonymat des données et je me suis présentée eatrétudiante chercheuse en master 2
au sein de 'EHESP ». La préparation de I'enquétéedrain et la réflexion sur la posture
ont été une phase conséquente que je n'ai pagg@éghiour pouvoir mener au mieux le

recueil des données.
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B) L'observation participante

La méthode de I'observation participante est irspide I'approche anthropologique et
ethnographique souvent utilisée dans le cadre dgndstic sociologique. Mon activité
professionnelle m'a permis cette présence prolomgéeme connaissance fine du terrain
d'étude. Pour Guibert et Jumel cette méthode déf@t de « saisir des activités, des
comportements, des relations, des rites » (Guddelumel, 1997, p. 94). J'ai pu observer
différents comportements lorsque j'évoquais le tddei vote en réunion d’équipe avec les
professionnels. Ainsi, les mimigues de Joélle, -aimignante depuis 30 ans en réunion
d’équipe le 7 janvier 2020, indiquaient la sidératiface a ce droit pour les personnes
gu’elle accompagne au quotidien. Dans ce recuetlaimées, tous mes sens ont été en
éveil et jai été «aux aguets » (Combessie, p. d&) « 'observation ethnographique
repose sur ces trois savoir-faire fortement imlagju « percevoir, mémoriser, noter » »
(Beaud et Weber, 2008, p. 143). Cette méthode édguiur appréhender ce qui ne se dit
pas m’'a permis d’orienter mon choix sur les perssnque jallais interroger pour
recueillir leur parole via des entretiens. J'aimmiamment interroger Joélle sur son point
de vue et ou elle exprimeje ne comprends pas ce droit et je trouve celaptétement
incohérent pour les personnes que jJaccompagneuatidjen » (Joélle, aide-soignante, le
15 janvier 2020).

Cette observation prolongée s’étale de septembt® aQuin 2020. Septembre correspond
au mois ou j'ai débuté le travail a la M.A.S. pagcompagner les personnes a l'effectivité

de leur droit et juin correspond a la fin des didres réalisés pour ce travail de mémoire.

L’observation permet de saisir la spontanéité etatelre compte de I'ambiance dans
laquelle vivent les personnes accompagnees a la3vi@ertaines observations ont pu étre
enregistrées via des vidéos durant des ateliersfisp&s comme, par exemple, pendant
I'atelier pédagogique« pour apprendre a voter », ou encore des reresoairec le maire
de la commune et lors des groupes d’expressionvidéss ont permis de réaliser un petit
film pour apprendre a voter que jai diffusé duralgs groupes d’expression avec les
résidents pour susciter les échanges. (Je @ésitles groupes un peu plus tard).

Selon Quivy et Van Campenhoudt (2006), I'observatst la seule méthode de recueil de
données qui « capte les comportements au momelst @&l produisent sans I'intermédiaire

d’'un document ou d'un témoignage » (Quivy, Van Canipudt, 2006, p. 73). La

7 Dans ce mémoire j'utilise différentes expressions qui signifient la méme chose dans ce contexte.
Les ateliers pédagogiques, les mises en situations réelles, les exercices de simulation ont été des
instances d’'apprentissage de la technicité du vote.
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méthodologie est simple en théorie car selon ceser&uteurs, il suffit de « laisser courir
son regard sans se contenter d'un seul messagengérer des ambiances, et chercher
finalement a discerner les dimensions essentidligsrobleme étudié, ses facettes les plus
révélatrices et par suite, les modes d’approcheples éclairants » (Quivy et Van
Campenhoudt, 2006, p. 73). En pratique, c’est mospliqué surtout lorsque nous
sommes étiquetés « responsable de service » pactesnpagnants et les résidents. Les
comportements ne sont plus naturels et les persopamissent mal a l'aise en notre
présence comme enquétrice. J'ai donc complété testt@ique de recueil de données avec
d’autres techniques comme les entretiens, les reisagtuatiofy les groupes d’expression.
Toutefois, j'ai consigné ces différentes observatidans un tableau de bord dans lequel
jai laissé des commentaires pour garder en ménuiingermettre de mieux analyser et

comprendre les diverses données.

C) Laréalisation d'un tableau de bord

L’observation participante nécessite une priseaesque j'ai consignées dans un tableau
de bord depuis septembre 2019, date du début @mretion du master situations de
handicap et participation sociale a I'EHESP, juaquimois de juin 2020. Ce tableau de
bord ou grille d’'observation m’a permis d'y inserichaque observation instantanément
pour ne pas perdre I'essence de I'information.ai’'goté mes appréciations en lien avec le
sujet du mémoire, il s’agit de notes plus ou mo#édigées selon le moment ou je les ai
consignées. J'ai essayé de mettre a chaque faiatéa le lieu, les personnes concernées,
mes émotions ressenties. Comme le souligne J.Pegeftarnet de bord n’a rien d’un tout
parfaitement organise, il est habituellement cor@pde strates successives mélangeant
plusieurs configurations de rédaction. Sur le mdnmnsur place ; quelques heures ou
bien des jours aprés ; un « plus tard » indéterminéPeneff, 2009, p. 155). Mon tableau
de bord est aussi constitué de photographies eidées. Ces deux supports de recueil de
données viennent compléter les notes d'observatom’ont permis de conserver des
informations, voire de découvrir des réactions dgeen’avais pas pointées dans
I'observation instantanée. Ensuite, elles ont elautne réle car je me suis servi de ces
supports durant les groupes d’expression comme ulih facilitant le dialogue et les
échanges dans les groupes d’expression (un phajada ou vidéo langage), menés avec

les personnes handicapées.

8 Voir note de bas de page précédente.
Adeline JOUAN - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique

& de I'Université Rennes 2 - 2019-2020

13



1.1.2 Présentation du terrain d’étude

Cette étude se réalise au sein de la Maison d’dcspecialiséd_es Sorbiergui se situe
en Bretagne. Elle est dirigée gakssociation Adapei Les Nouelle§’est une association
de parents et d’amis, au service des personneisuatians de handicap ou fragilisées, qui
existe depuis plus de soixante ans. Elle defiritraessions ainsi : « elle accompagne les 4.,
personnes en situation de handicap selon des salelelle défend et qui font consensus
entre tous les acteurs : la solidarité, 'humanistaedignité, le partage, le respect, la
primauté de la personne, la bientraitance, le Biem- la réalisation de soi et le
développement d'une société plus solidaire et gietu Elle accompagne dans les
meilleures conditions les besoins évolutifs dedespnne quel que soit son age et son type

de handicap.%{(extrait du projet d’établissement 2018)

A) LaMAS.

L’autorisation de création de I'établissement diuiel8 février 1983 et il ouvre ses portes
en 1984 avec une capacité d’'accueil autorisée guespond a 56 places. En 2010, la
M.A.S peut accueillir 62 personnes dont deux plaresxternat.
La Maison d’accueil spécialisée est la premiereépartement. Le projet d’établissement
de novembre 2018 indique « qu’elle s’est constrd@rs la connaissance de la population
gu’elle accueille et de ses caractéristiques, ite suune reconversion d’un institut médico
pédagogique, elle oriente l'accompagnement vers adgltes ayant besoin d'une
médicalisation. 3
Les missions de I'établissement sont définies dansirculaire du 28 décembre 1978
relative a la création des maisons d’accueil sfiéées et déclinées de la maniére
suivante :
- Proposer un hébergement permanent,
- Apporter les soins que nécessite I'état des peesoaocueillies,
- Mettre en ceuvre les moyens propres a développeraleguisition d’autonomie
physique et intellectuelle,
- Proposer des activités de soutien a leur éveie@t €panouissement physique et
intellectuel,

- Maintenir les contacts avec les familles,

9 Missions reprises du projet d’établissement de 2018.

10 Extrait du projet d’établissement de 2018-2023.

11 Circulaire 62 AS de décembre 1978 portant sur la création des maisons d’accueil spécialisées
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- Suppléer a la défaillance ou a la disparition daaille,
- Apporter a d’autres familles les possibilités dhepit par I'accueil temporaire de la
personne handicapée, sur un week-end ou des pgphdelongues.

Je note que ces missions sont peu ambitieuse® ¢h qtion de participation est absente.

15
L’architecture de la M.A.S date de 1971. Elle estpthin-pied et reliée par des coursives,
compte quatre unités de vie. Dans chacune cessudéévie, vivent une vingtaine de
résidents qui n’ont pas tous une chambre individu&lur les 62 personnes, une quinzaine
de résidents sont contraints de partager leur egfiaprivatif avec une autre personne. De
plus, aucune chambre ne dispose de sanitaire sallee de bain. Cette architecture ne

facilite pas la personnalisation de 'accompagndmer’intimité de la personne.

B) Les personnes accompagnées

Comme le précise le décret n°78-1211 du 26 décerh®78 fixant les missions des
M.A.S, il s’agit de personnes n'ayant peu ou pasitinomie, et donc dépendantes d’un
tiers dans tous les actes de la vie quotidiennesuid et les soins médicaux peuvent étre
constants. Les capacités de communication deserdsigeuvent étre restreintes et, pour la
majorité d’entre eux, se situent dans le registrandn verbal. Les notions d’espace et de
temps sont pour certains altérées. D’autres n’astqonscience du danger ce qui nécessite
leur surveillance permanente.

L’évaluation interne réalisée en 2017 caracté@spdpulation accompagnée ainsi : « elle
se compose de personnes handicapées mentalesda®fanec handicaps associés et/ou
des troubles du comportement. Cette définitiondargnduit la population a étre dans une
hétérogénéité car elle présente des tableaux wégiglifférenciés. Nous pouvons aussi
bien y rencontrer des personnes dans un état grabague des résidents capables de se
déplacer seuls ; des personnes ayant besoin dasistamce alimentaire (GPE) ou d’autres
qui s’alimentent sans aucune difficulté. Plus demlaiti¢ des personnes accompagnées
souffre d’épilepsie évolutive qui peut entrainer fludes années des aggravations
neurologiques. Les troubles du comportement pew/erprimer par de I'auto agressivité,
sous forme de lésions de cutanée, (morsures, geaftaoups, pincements), et de I'hétéro
agressivité (contre les résidents et/ou les prmfessls) qui peut étre comprise et

explicitée, ou résulter d'un comportement pulsidnrieur ces derniéres années, le
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vieillissement de la population nécessite une déneard’adaptation permanente en
multipliant les soins médicaux ».

Comme nous pouvons le constater, dans cette définitapproche médicale pour décrire
les résidents de la M.A.S est trés prégnante. Boels les impacts d’'un positionnement

institutionnel sur la construction des préjugédest postures des professionnels ?
16

C) Les personnes interrogées

Au total, jai interrogé dans ce travail plus d’'unegtaine de personnes. J'ai mené
différents types d’enquétes selon le profil, laégatie professionnelle, le moment et les
lieux de rencontre. Durant ces 6 mois, I'observagb les différentes entrevues sur le lieu
de mon exercice professionnel ou en dehors éthgauasion d’aborder le droit de vote
des personnes handicapées et d’échanger autoer slget. Echelonnées entre septembre
et mars, elles ont été des pré-enquétes pour podadiser le guide d’entretiéh Ce guide
m’a servi pour mener des entretiens semi-directifprés de onze personnes. Ces onze
personnes ne sont pas seulement des résidents, demipersonnes partenaires, des
« accompagnateurs potentiels » vers [l'effectivité droit de vote des personnes
handicapées. Jai interrogé aussi des professisneeél des élus: le directeur de
I'établissement, le président de I'association, psgchologue de I'établissement, une aide
meédico psychologique, une aide-soignante, un medeamne aidante familiale, une
mandataire judiciaire, le candidat et maire de dammune, un candidat d’'une autre
commune ayant réalisé son programme en FALC, uge ¢es tutelles. Ces personnes
représentent des catégories distinctes qui peuwsmir un réle différent dans
I'accompagnement des résidents. Quel regard parjage des tutelles, un aidant familial,
un aidant professionnel sur cette problématiqueuel€)sont, selon le directeur ou le
candidat aux élections, les obstacles ou les faiglirs a I'effectivité du droit de vote ?
Quelle définition du handicap pour un médecin oypsiychologue ? Ces questions ont été
soumises aux avis de ces acteurs pour pouvoirtensuidégager des lignes directrices de
'analyse.

Parallelement et tout au long de I'enquéte, j'deirogé de maniére informelle des
collegues de l'association qui travaillent dansutfes établissements, des candidats aux
élections municipales, des aidants familiaux odgasionnels, des personnes en situations
de handicap dont Justine (en référence a lintrodoqui est résidente dans un foyer de

I'associationAdapei Les Nouellesles professionnels qui travaillent dans des |.Nddtr

12 En annexes
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savoir comment les droits citoyens sont appris anfants handicapés. Ces échanges
informels m’ont permis d’étoffer mes observationsres données de terrain. Aussi, jai
rencontré le 10 décembre 2019 Mme Yvette et MmaiiEant partie de la commission
communication de la commune. C’est en échangeat eles et les résidents que Mme
Yvette a été choisie par les résidents électeursramcelle qui serait I'aidante le jour des
élections municipales. =
Tout au long de ce projet, j'ai recueilli la parale les expressions des résidents a travers
cing groupes d’expression a différents temps degesus-projet. lls font partie pour moi

des personnes que jai interrogees car ils m’onnéales réponses, des pistes de réflexion.
J'ai aussi réalisé un entretien avec une résidéata M.A.S. J'ai choisi Patricia, parce
gu’elle a une communication verbale et elle conhéfidblissement depuis son ouverture.

Je détaillerai dans un autre paragraphe la méthoeejai utilisée pour recueillir ses
propos.

Ces différents temps sont synthétisés dans unaialgjei se trouve en annexe. Je reprends
plus en détails, en deca, la fagon dont jai mes® énquétes auprés des personnes

handicapées puis des accompagnateurs pour remmelcgfafe droit de vote.

1.1.3 Les principes éthigues et déontologiques

A) Le respect de la personne

Les vidéos, les photbsréalisées durant ce projet ont été soumises awtesisations de
droit a I'image. Attachée a la dignité des persantes situations de mise en scéne, les
différents groupes d’expression ont été faits dangspect le plus total des personnes en

situation de handicap.

B) Le respect de 'anonymat et le consentement éclairé

J'ai demandé a chaque fois a la personne interrsigélte souhaitait garder I'anonymat.
Patricia a souhaité que je laisse son prénomjnetprete comme une fierté pour elle et
une reconnaissance. Pour d’autres personnes dordijpas pu recuelillir I'avis, jutilise

un pseudonyme qui ne correspond a aucun résiddatMeé\.S.

13 Les raisons pour lesquelles j'ai utilisé des vidéos ou des photos seront développées plus loin
dans ce mémoire.
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Je fais le choix de ne pas anonymiser le nom desbaiation et la commune dans lequel
s’inscrit ce projet pour qu'il puisse étre intetpelet mobilisé. Le Directeur de
I'établissement me soutient dans cette démarchen’at demandé de proposer des

préconisations en lien avec I'association.

18

1.2 Mener I'enquéte avec les personnes handicapées  orientées M.A.S

J'ai adapté les moyens aux personnes handicapéelsl.d.S aprés avoir fait le repérage
de leurs besoins en termes de communication pastegjet favoriser leur participation.
L’intervention de Hajer Chalghoumi en janvier 2029 Master situations de handicap et
participation sociale a 'TEHESP m’a aidée a étabiie cartographie des obstacles et des
freins a la participation des personnes déficienmgsllectuelles. Selon les difficultés
rencontrées, je me suis assurée au préalable gegaoles meilleures conditions pour
permettre la participation. Les personnes accomgesyont des difficultés concernant le
traitement de l'information : j'ai veillé a leuritser du temps entre la question et la
réponse pour qu’elles puissent assimiler l'infoiorat Elles ont aussi un déficit
d’attention : j'ai veillé a ce que I'entretien nard pas trop longtemps et j'ai décidé avec
elles du lieu le plus propice a leur concentratidai pris en compte les difficultés de
mémorisation en apportant des photos, des séquemb@&ss pour qu’elles puissent se
remémorer des instants vécus et pour permettrédeanges. J'ai fait en sorte que les
groupes d’expression soient de quatre personneaslgmtaire participer et étre attentive a
tous. Durant les entretiens individuels ou de gesypin professionnel aidant m’a assistée.
Il a facilité la concentration des personnes enlianaét leur perception visuelle, auditive.
Il a reformulé a plusieurs reprises mes demandes, adapté des supports pour la
compréhension. Par exemple, il s'est servi de graimmes pour faire comprendre a
Baptiste mes propos. Habitué a communiquer avepdesonnes accompagnées, il m'a
« traduit » leurs réactions. Un travail de préparatie 'environnement et de repérages des
besoins individuels avec cet aidant expert m’'a perdiaménager et d’anticiper les
conditions auxquelles jallais étre confrontée pertd’enquéte. Ainsi par exemple, pour
Paul, il vaut mieux s'installer a sa gauche canel voit pas de I'ceil droit. Quant a
Bernadette, il faut souvent lui demander de se @uner et la rassurer avec des formules

« ne t'inquiete pas Bernadette, détends-toi, jeer&@ses cotés... »
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1.2.1 Les groupes d’expression

En lien avec des aidants professionnels, nous avéatisé six groupes d’expression pour
permettre d’informer, d’expliquer, d’apprendre, wkeueillir leur avis sur leur droit de
vote. Un groupe d’expression permet d’encouraggraldicipation des individus qui sont
peu enclins a s’exprimer spontanément (Barbouzitder, 1999). Chaque groupe était
composé de 4 personnes pour faciliter les échatigamt eu lieu dans la salle de réunion
ou dans une plus petite piece que nous appelomactuse d’accueil ». Cet endroit a pour
usage de recevoir les familles, ou pour faire dpas en petit groupe. Il est composé d’'une
piece a vivre avec coin cuisine, trois chambregnet salle de bain. Chaque personne est
installée sur une chaise et nous sommes tous adela table. Nous avons utilisé des
photos, des vidéos en FALQfacile a lire et & comprendre) pour expliquedieit de vote
gue nous projetions sur un grand écran.

Wong (2000) montre que les personnes ayant uneigl&fe intellectuelle comprennent
davantage si les informations sont traduites dar&rehts formats comme des
pictogrammes, des photos, des images, des vidéoBALC est un moyen pour faciliter
I'apprentissage. Depuis décembre 2019, des gralipgpression sont réalisés a la M.A.S
pour permettre d’informer les personnes sur letdleivote et utilisent différents supports
FALC. Ainsi, nous avons utilisé la vidéo réalisée [a Mairie de Paris sur les différentes
étapes du vote, le décret en FALC, des affichelséé&ms paile club président C\/8de
I'associationAdapei Les Nouellesles supports créés pdandéd®, des supports vidéos
adaptés a la compréhension a linitiative@&P’acité"’ et nous avons fabriqué nos propres
outils adaptés a chacune des personnes accompggméesxpliquer le droit de vote.

Durant le groupe d’expression du 24 janvier 202ysnavons utilisé une vidéo ou ils sont

14 Le FALC est développé en France par L'UNAPEI en lien avec I'association francaise des auto-
représentants Nous Aussi. C’est une version simplifiée d'un texte qui permet d'étre comprise par
les personnes déficientes intellectuelles. Cet objectif européen (2009) permet a ces personnes
d’accéder plus facilement a I'information et ainsi de développer une vie sociale.

15 Dans chaque établissement ou service de I'association, il y a un président du conseil de la vie
sociale élu. Ces différents présidents se retrouvent une fois par mois pour former le club présidents
CVS et ou ils échangent sur leur réle et missions de président.
16 Handéo est une association ou se trouvent des ressources de proximité pour aider a la
construction, au quotidien, d’'une société plus inclusive. https://www.handeo.f
17 CAP’acité est un site d’'information fait par et pour les personnes en situation de handicap. Il est
fait en FALC pour aider dans les démarches administratives. https://www.capacité.net
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« acteurs » puisqu’ils ont été filmés durant unreixe de mise en situation le 15 janvier
2020. Ces supports adaptés facilitent leur ap@gegie, maintiennent leur concentration et

suscitent I'expression.

1.2.2 Les mises en situation : accompagner a voter

En octobre 2019, j'ai accompagné des résidenta dé.A.S a une réunion de lancement
pour la cinquiéme journée citoyenne (cet événensena expliqgué plus tard dans le
mémoire), qui devait avoir lieu au printemps 2020@mée par le maire de la commune. A
la fin de cette réunion, avec les résidents de lA.$1nous avons rencontré cet €lu pour
échanger avec lui autour du droit de vote. Il aept& une entrevue avec le club des
présidents pour leur expliquer le réle du maireedt venu le 18 décembre 2019. Cette
rencontre a été filmée pour pouvoir s’en servir o@rsupport a la communication durant
un groupe d’expression a la M.A.S. Ce 18 décemi¥O2Mr Le Maire a découvert
I'affiche en FALC sur le droit de vote et le décdet 25 mars 2019 qui abrogerticle L5

du code électoral qui soumettait le droit de vae dersonnes sous tutelle & une décision
du juge La méconnaissance de ce texte de la part d'un dahditrois mois de I'élection
m’a fortement interrogéeD’autant plus que de maniére informelle, j'ai digt avec
plusieurs autres candidats aux élections munigpalejui, a priori, japprenais aussi cette

évolution. Pourquoi cette information importantsteet-elle méconnue ?

La rencontre avec Mr Le Maire, le 18 décembre,ré& dum peu plus d’'une heure. Il a invité
les résidents de la M.A.S a la mairie pour qu’iligsspent exposer cette affickajui servira
aux personnes en situations de handicap et aussua et celles qui n'ont pas acces a la
lecture »(Cosson M, maire de la commune, le 18 décembrg)201

Le 16 janvier 2020, nous avons réalisé une haliuau vote sous forme d'un atelier
citoyen participatif afin de sensibiliser a traversjeu d’acteurs. Avec la collaboration de
la municipalité, nous avons aménagé un lieu de ae¢e I'isoloir, I'urne et des assesseurs
acteurs pour I'occasion. Cet exercice a étée filldlissue de cet atelier citoyen, jai
recueilli & travers un feed back les propos desgoeres accompagnées. Une fois passeés au
bureau de vote, ils se sont retrouvés par groupgueére a six personnes dans une salle
attenante ou je leur ai posé la question suivaotenment avez-vous vécu cet exercice ?
Chacun leur tour, ils ont donné leur avis, échaaggur des difficultés rencontrées, de
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leurs impressions. Les personnes accompagnée$ladil® ont partagé cette expérience
avec d'autres personnes de différents établissenetndervices de I'association tels que
FAM, ESAT, Foyer d’hébergement, Foyer de vie, IME réalisation de groupes
hétérogénes a permis dans ce cas précis de créendde I'émulation et de la montée en
compétence pour les personnes ayant des capaiftgentes. Comme le souligne M.V
Bouquet (2017) cet exercice tend vers «l'acquisitid’'une compétence technique, 57
consistant a maitriser les conditions formellepratiques de réalisation des opérations de
vote. Pour les uns et pour les autres, il s’agitcdd’'apprendre a voter sans exprimer ses

opinions. » (Bouquet MV., 2017, p. 69).

1.2.3 Les personnes handicapées en M.A.S sont-elles capables d'exprimer leur

point de vue ?

Je n'ai pas pu réaliser les mémes entretiens aeecpérsonnes handicapées et les
personnes valides car les questions telles queege di rédigées n’étaient pas
compréhensibles pour les personnes ayant des dindiée capacités intellectuelles. J'ai
d’abord utilisé une autre grille d’entretien aveesdquestions fermées inspirées du
guestionnaire réalisé par I'associatiaus Auss{qui se trouve en annexe). Cette méthode
que je vais détailler plus précisément s’est r@&élans ce contexte et pour Patricia,
résident de la M.A.S, inefficace. Jai réflechisuae autre méthode pour recueillir le
témoignage et le point de vue de Patricia, « infdrive essentielle, porteuse et experte de
savoirs » (Chamabian, Balard, Caradec, 2016, p) 280 I'accés au droit de vote en

M.A.S. : I'entretien non directif.

A) Utilisation du questionnaire de I'association « Nous Aussi »

J'ai réalisé un entretien avec le support du qaestire en FALC« Nous Aussh (en
annexe) pour permettre de recueillir des infornmstiauprés de Patricia. Ce temps
d’échange a duré trente-trois minutes.

Nous étions installées dans un bureau vitré, jé pés réussi a créer des conditions
favorisant la pleine participation de Patricia.embmpue par les autres personnes qui
pouvaient nous regarder par la vitre ou par lewsalses plus ou moins bruyantes,

Patricia ne semblait pas disposée et motivée andkpcaux questions. Je sentais qu’elle
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avait envie de parler d’autre chose. J'avais awusisié un questionnaire fermé ce qui ne

facilitait pas non plus son expression. Je n’ai pasrecueillir réellement de données.

Patricia faisant des réponses parfois sans ra@vat les questions. Aussi, j'ai eu des

difficultés a utiliser des mots adaptés a sa cohgrgion. J'ai jugé que ce support était
inadapté. Bien qu’elle soit contente de ce temgslhtinge, les données recueillies sont
pour cette enquéte inexploitables.

J'ai renoncé a m’appuyer sur ce questionnaireagtr¢vu ma méthode d’entretien en lui

proposant un entretien non directif. Je lui ai ps¥p d’étre aidée par une aidante de son

choix et j'imaginais pouvoir 'amener au fil ded&scussion a échanger sur le droit de vote.

B) Former un duo Aidante/ Aidée

Suite au premier entretien et ayant repéré legcdifés de mémorisation de langage et de
concentration, j'ai demandé a Christine, la psyobog, d’étre le porte-parole de Patricia
pour éviter des interprétations abusives. Ellesosmaissent toutes les deux depuis plus de
trente ans. Patricia était d’accord. Le projet DEBH® a été le modeéle de fonctionnement
de ce duo personne déficiente intellectuelle /didawur le recueil des données.

Certaines personnes handicapées et particulierenediels accueillies a la M.A.S ont
besoin d’'un aidant pour s’exprimer en entretienlaGe correspond pas a la situation
classique d’entretien, mais constitue un aménagemermettant de ne pas exclure
certaines personnes de l'enquéte par entretien atif mu’'elles ont des difficultés

d’expression.

C) Entretien non directif d’'une informatrice « Patricia »
Comme évoqué précédemment, je me suis appuyée 'snquéte réalisée par
A.Chamahian, F.Balard et V.Caradec, publiée en 28dpres de personnes malades
d’Alzheimer. En effet, jai travaillé il y a une zhine d’années auprés de personnes
atteintes de cette pathologie avec des difficudg&snémorisation, de compréhension. J'ai
observé que leurs troubles cognitifs ainsi queslexpressions ressemblent étroitement
aux personnes ayant une déficience intellectuelleivant a la M.A.S. Ainsi, pour ces

auteurs, enquéter aupres de personnes ayant dedesracognitifs est un défi mais est

18 Ce projet, porté par I'Institut catholique de Lille et I'unité de recherche HAdéPAS depuis 2016
soutient des duos de personnes déficientes intellectuelles et d’enseignants-chercheurs/formateurs
afin qu’ils puissent donner, conjointement, “des cours ensemble, pour sensibiliser de futurs
professionnels des secteurs sanitaire et médico-social a I'expérience de vie des personnes
atteintes d’'une déficience intellectuelle” (Routier et al. 2019).
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« aussi un impératif pour la recherche en sciehuewines et sociales (...) en se mettant a
I'écoute de leur parole trop souvent passée sdescsi, d’accompagner une forme
d’expression de soi en étant attentif au contex@nende l'interaction et de pénétrer en
quelque sorte dans leur monde. » (p. 242). llsqueelit que ces entretiens doivent étre
complétés de I'observation, ce que jai effectuésuggerent « de réaliser en parallele des
entretiens avec des proches de facon a croiseedasds portés sur la situation » (p. 242) 53

ce qui manquera certainement dans mon étude.

Patricia a 55 ans, elle est résidente a la M.Aj3uidel1984. Elle sera « I'informatrice »
pour reprendre le terme utilisé dans I'article dateurs ci-dessus. A travers son récit, j'ai
repéré I'évolution de sa participation dans ceblétaement. Elle a participé aux différents
groupes d’expression et a I'exercice d’habituatonvote. Elle s’est inscrite sur les listes
électorales et devait se rendre aux urnes pouléssions municipales. Accompagnée de
Christine, Patricia a raconté son parcours jusgda statut de citoyenne électrice.
Christine a aidé Patricia a situer les évenements,|ui a rappelé les prénoms des
personnes qu’elle a rencontrées. A travers son itgrage, retranscrit en totalité en
annexe, je me suis efforcée de recueillir sa pgrole démentir I'idée soutenue par Soun
en 2004 que «les personnes atteintes de troublgsitifs ne peuvent participer a une
enquéte par entretiens » (Chamahian, Balard, Card#l6, p. 229). Jai voulu, ici,
m’intéresser a son expérience de vie et ses tegxntannées vecues a la M.A.S. Elle est
aussi « une personne a méme de porter un témoigoagen groupe » (p. 231), elle est en
guelque sorte « une experte du vécu des persolivee® en M.A.S ». Il était important
pour moi de conduire au moins un entretien avecparsonne et non sur une personne
(Cowdell, 2008, p. 229) d’'ou ma décision de craeregpace de parole de type entretien
semi directif.

Pour permettre de « surmonter les difficultés >Pdéicia, j'ai suivi les préconisations de
Beaud et Weber (1998) « d'avoir des alliés au s#associés », c'est-a-dire « des
personnes ressources sur le terrain qui vont tacilfacceptation de la demande
d’entretien, la rendre légitime ou s’assurer dinfendé de la démarche du chercheur et
d'autre part de faire en sorte que les entretiariens réalisés dans des conditions
satisfaisantes. » (Chamahian, Balard, Caradec,,20184). Mon allié pour cet entretien
est Christine.

Nous avons réalisé cet entretien en deux tempsstier ayant des empéchements, a
écourté I'entretien au bout d’'une heure et treniteutes. Patricia, enthousiasme durant les

échanges me proposenous pouvons continuer sans elle si tu veuwxXNowus nous sommes
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revues toutes les trois une semaine apres. Ay taiak avons échangé durant trois heures.
Cet exemple montre que la présence d'un aidant medivis permettre de redonner a la
personne sa capacité d’'expression. Ce qui appaitadsabord comme une incapacité a
s’exprimer pour Patricia s’avere comme une simpfiecdlté qui a été levée grace a un

accompagnement adapte.

24

1.3 Enquéter aupres de ceux qui accompagnent les pe rsonnes

handicapées a I'effectivité de leur droit de vote

Comme je I'ai déja mentionné dans un paragrapliessus, j'ai sollicité un représentant
dans chaque catégorie de personnes que j'ai repénéne étant des accompagnateurs
potentiels dans I'exercice et 'effectivité du drde vote. J'aurai voulu interroger plus de
personnes dans chaque catégorie pour avoir pluonieces comparatives mais faute de

temps je me suis limitée a une ou deux personmesapagories.

Mon échantillon se compose ainsi :

Catégories Nombres de personnes interrogées
Pilotage et direction d’établissement 2
Médecin 1
Juge 1
Tuteur 1
Aidant familiaux 1
Aidant professionnels 3
Candidats aux élections 2

Tableau représentant les catégories et le nombperdennes interrogées
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1.3.1 Des entretiens téléphoniques ou en présentiel

Compte tenu de la crise sanitaire qui a sévi aatgmips 2020, j'ai réalisé la majeure partie
des entretiens par téléphone. Dans un endroit clnpdus souvent dans un bureau, les >
entretiens téléphoniques ont duré en moyenne 1Kabenregistré ces entretiens pour
pouvoir les retranscrire en totalité avant de dégées thématiques qui en ressortaient.

J'ai utilisé la méthode des entretiens semi difestiir la base d’'un guide d’entretien dont
le but était d’aborder les sujets que je considénéicessaires (en annexe). J'ai interrogé
des personnes différentes selon leur statut, iearavec I'établissement pour permettre de
recueillir une pluralité de points de vue. J'ailisdé ces différentes personnes par mails ou
par téléphone en fixant une rencontre d'une duhéeedheure a une heure trente. J'ai eu
des refus notamment concernant un candidat autiadlecme disant ne pas étre expert
dans le domaine du handicap, des professionneldatares m’expliquant ne pas avoir de

temps a me consacrer.

1.3.2 Le guide d’entretien pour guider I'échange

J'ai accompli ce travail de recherche en partahypbthéses que javais déja retenues en
lien avec ma connaissance du terrain. J'ai donstogih mes questions pour mettre a
I'épreuve ces hypotheses. Les premiéres questisaatva susciter la relation de confiance
et donner envie aux personnes interviewées de déponavec authenticité.
Progressivement, j'ai amené l'interviewé a se parsiter sur la question du droit de vote et
plus particulierement sur I'effectivité du droit slete en M.A.S. Ce guide m’a obligée a
recentrer les échanges et ne pas divaguer versesalbmaines. Je pense notamment a un
entretien avec une professionnelle, Mme L, aidgrsmite, qui de par ses fonctions d’élue
(représentante du personnel) dans I'établissemiémtgbait vers d’autres sujets que le
droit de vote et de son effectivité. Ce support seavi de cadre pour maintenir ma place

de chercheuse.
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1.3.3 Analyser les données

J'ai enregistré les entretiens apres accord deopees interviewées. Aucune personne ne
s’est opposée a ces enregistrements. J'ai enii@nscrit les entretiens pour pouvoir
analyser les contenus. C’est en reprenant I'ensenhblces données que j'ai pu dégager
des idées centrales. o
Les différentes données recueillies permettronppliger ce travail et d'illustrer plus

particulierement la partie Ill de ce mémoire.
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2 Cadrage réglementaire et légal du droit de vote d  es personnes
handicapées vers l'effectivité de leur droit

Dans cette partie, je vais examiner la |égislatiun droit de vote des personnes (*’

handicapées. Je vais montrer que la capacitéenfiEncabilité sont évoquées comme des
arguments qui interrogent ce droit. Puis, je qaese, dans un second temps, la réalité de

I'effectivité du droit de vote.

2.1 Lalégalisation du droit de vote des personnes handicapées

Depuis 1791, le droit de vote en France s’est étgmdgressivement a I'ensemble de la
population francaise. Aujourd’hui en 2020, le cogbsctoral est composé des personnes
ayant la nationalité francaise, majeures, sansndigin de sexe, d’origine, de religion,
d’idéaux politiques, ou d’existence d’handicap. lressortissants de I'union européenne
sont autorisés a voter en France aux électionpéanmes et aux élections municipales. Ce
droit de vote peut étre retiré momentanément a itoyen suite a une condamnation

pénale.

2.1.1 Le suffrage universel en France : quelle réal ité ?

Au 19™¢ siécle, en 1848, le suffrage devient universelrges hommes sauf pour les
francais habitant a I'étranger, les détenus etdegé. Pour voter, il faut avoir 21 ans et
résider depuis six mois au méme lieu. AG™®Biécle, il a fallu attendre 1944 pour que les
femmes acquiérent la possibilité de voter. Ellegrant pour la premiere fois aux élections
municipales du 29 avril 1945, pres d’'un siecle sdes hommes. En 1974, le suffrage
universel est élargi aux plus jeunes sous la peésil de Valéry Giscard d’Estaing qui
abaisse I'age de la majorité de 21 a 18 ans. Avémité de Maastricht en 1992 est créée la
citoyenneté européenne stipulant que le droit de &ax élections municipales est étendu
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aux citoyens originaires de I'Union Européenne. 1994, c’est la fin de la suppression
automatique du droit de vote aux détenus et en 1988 d’orientation relative a la lutte
contre les exclusions prévoit dans son article &l rdodalités allégées pour les personnes
sans domicile fixe.

Ce n'est qu'au 2" siécle avec la loi de 2005 pour « I'égalité desitdret des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lsapdies » et la loi de 2007 portant
réforme de la protection juridigue des majeurs gquiwmbre significatif de personnes
handicapées sous tutelle se sont vues reconnaith®it de vote. Mais jusqu’a ce dernier
décret de mars 2019, beaucoup de personnes baiNaies par un juge des tutelles de ce
droit fondamental en raison de leur handicap memtapsychique. Je développerai plus

loin ces deux lois et ce décret.

A travers les siécles, le droit de vote a évoludaetonsidération pour la personne
handicapée également. Rosanvallon (1992) montraé& propos que, lors de la période
révolutionnaire, les « figures de dépendance >mpkesquelles le mineur, « individu non-
achevé », le moine « non-individu » et l'aliéné takren « incapacité » étaient exclus du
suffrage dit « universel ». Les personnes en stugide handicap sous tutelles, ont le droit
de voter, depuis le décret du 23 mars 2019. Cexopees avaient jusqu’a ce décret, le
droit de voter uniquement si le juge l'autorisat] considérait que la personne était
« apte » a le faire, comme cela était indiqué dants L5 du Code électoral : « lorsqu’il
ouvre ou renouvelle une mesure de tutelle, le gigie sur le maintien ou la suppression
du droit de vote de la personne protégée ». Avaéaent décret, le juge n’a plus a statuer
sur I'aptitude a voter de la personne protégée. &lhserve sa place de citoyen et son droit
de vote. Le décret postule que le majeur protégg&cexa présent son droit de vote

personnellement.

Deux grandes questions, celle des capacités etaellinfluencabilité sont des arguments
évoqués a chaque fois que le suffrage universkrgié Déja, a I'époque du passage du
suffrage censitaire au suffrage universel, Chavlasras disait « si on donne le droit aux
électeurs de choisir le chef, il y a dix mille aentin a parier qu’ils éliront ’homme dont le
nez leur plaira et qui n'aura pas plus de cervagung calebasse'% Les arguments des
capacités et de l'influencabilité qui limitent |®te des personnes handicapées sont des

arguments anciens qui ont été aussi mis en avamt @ancer d’autres populations,

19 https://www.lhistoire.fr/faut-il-avoir-peur-du-suffrage-universel
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notamment les femmes, du droit de vote. Si aujbuides femmes se rendent aux urnes
sans aucune difficulté, cela n’a pas toujours étéds. A I'époque, le stéréotype de la
femme qui s'occupe de son foyer et de ses enfagtbominait au détriment de sa place
dans la cité politique. Méme du c6té des forcegalehe et républicaines, les femmes ont
été durablement soupconnées d'influencabilite. Avas années 1940, de nombreux
républicains craignaient qu’elles ne votent pourcandidat qui serait favorable au retour
d’un roi. A en croire un certain nombre de déciaret des hommes politiques de 1881 a
1944, déposées sur le site internet de I’Assembétm®nale, la considération pour les
femmes a cette époque et le droit de vote correlgmina ceux que nous retrouvons
aujourd’hui pour les personnes handicapées. Lédtt@re de la femme est le suivant: la
femme est différente, immature, influencable, iigigre, elle ne peut prendre une part
intelligente et autonome a la vie publique. E. MbK[1884) écrira dans sa these « De la
capacité électorale » que la femme « n’apportgragt la modération de langage et la
netteté des conceptions ». Et d’ajouter « on a gamf@aitement raison d’exclure de la vie
politique les femmes et les personnes qui, par pewr de maturité d’esprit, ne peuvent
prendre une part intelligente a la conduite deairaf$ publiques. Il est encore fort juste
d’en chasser tous ceux qui s’en sont rendus indigae manquant gravement a leurs
devoirs sociaux et qui ont été frappés d’'une comddion d’une certaine gravité%
Romain Rolland dans un article paru ddres Nouveau Monden 1925 écrit que les
femmes sont encore plus inaptes que les hommetea »o Calmel, lors d’une séance en
1932 au Seénat déclare que le vote des femmes esawenture qu’il faut contourner :
« nous sommes disposés a accorder aux femmes dogue leur sexe a le droit de
demander, mais en dehors de la politique. Donnatrd& de vote aux femmes, c’est
I'aventure, le saut dans l'inconnu, et nous av@nddvoir de ne pas nous precipiter dans
cette aventure®. P. Giacobbi (homme politique de Corse), a 'Asskm consultative

d’Alger en mars 1944, questionne le suffrage fémetile qualifie de dangereux.

A) Laquestion des capacités

Un probléme majeur réside dans la Déclaration de#sdde I'Homme et du citoyen de
1789, dont l'art. 6 précise que « tous les Citoy&tast €égaux a ses yeux sont également

admissibles a toutes dignités, places et empldidigs, selon leur capacité, et sans autre

20http://www2.assemblee-nationale.fr/decouvrir-l-assemblee/histoire/le-suffrage-universel/la-
conquete-de-la-citoyennete-politique-des-femmes/contre-le-vote-des-femmes-florilege
21 |dem
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distinction que celle de leurs vertus et de leatents. » La question des capacités est
souvent un argument avancé pour justifier I'inasitelté électorale. Les personnes
déficientes intellectuelles sont I'objet de stéypes et des préjugés populaires qui les
positionnent et les maintiennent encore dans ddststdévalorisants. Il y a quarante ans,
la pensée d’une intelligence inférieure les stigsa#tt comme des incapables (Rosenhan,
1973, p.74) et elle reste aujourd’hui prégnantesdzertains discourss lls ne sont pas 5
capables de voter, c’est vraiment n'importe quodéeret de mars 2019, vous voyez mon
fils au bureau de vote annonce le pere de Louis lors de I'assemblée dasxwde 2020 a

la M.A.S, « je suis contre ce droit de vote qui les mettra difficulté » dit cette
professionnelle d’accompagnement de proximité. ptlersuit :« je dirais, enfin c’est un

mot un peu fort, mais je dirais ‘un leurre’ parpport a la société que les citoyens
peuvent penser que nos résidents puissent allar,veachent pour qui et pourquoi ils
votent ».Sandor Gurbai rapporte dans son article qu’'en elést personnes pensent que

« que ce droit s’exercera nécessairement de fagationnelle, avec incompétence ou
encore en étant particulierement influencable, desnportements préjudiciables,
discriminatoires. » (Sandor Gurbai, 2012, p.?Z4%t pourtant, selon M.Roy et P.Prévost,

« il n’y a pas de sujets trop complexes pour lesyens : ce qui importe c’est de parvenir a
débattre avec des citoyens éclairés (dans le sefsrohés) » (Roy M, Prévost P, 2013, p.

131). Cela suppose de dépasser les préjugés plesri.

Egalement, M. Jaeger (20%Y)introduit le fait qu’il est <« priori logique que les
personnes bénéficiant d’'un accompagnement médidatseoient dans une position
défavorable pour faire reconnaitre leur appartema@nia catégorie de citoyen ». Permettre
a une personne en établissement de s’autodétermiémzssite une convergence de
plusieurs facteurs dont le travail sur les reprizd@ms. Le concept d’autodétermination
sera développé dans d'autres parties de ce méndaiger fait certainement allusion dans
sa déclaration au concept d’emprise institutiomnééiveloppé dans l'article de M. Calvez
s’intitulant « L’institution totale, gestionnairet ébiographies. L'entrée de déficients
mentaux dans le milieu ordinaire » de 1994 montre bindividu qui passe de la vie
institutionnelle a la vie ordinaire reste marqué g histoire.

M. Calvez dans son article évoque le mécanismeadeéddaptation identitaire. Cette

derniere varie selon : la place de linstitutiomate dans la société, la reconnaissance, le

22 Gardien E, 2012, Des innovations sociales par et pour les personnes en situation de handicap,
Eres, p.72-87
23 Jaeger M, 2017, L'implication des Habitants Usagers Citoyens dans la recherche, Vie Sociale
2017/4
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contexte culturel. En effet, il montre que c’esttmtexte culturel qui cloisonne le monde
normal et le monde des handicapés (ici mentauxjirdl a ce propos : « une fois que ces
personnes venant d'une institution totale retourngans le monde ordinaire, elles
maintiennent leur identité institutionnelle en émte du regard porté sur elles » (Calvez,
M, p. 143-158). Elles sont alors « dotées d’unustakceptionnel du fait de leur stigmate
dans la communauté des gens libres ». C’est alolas utilisent des tactiques (la ™
socialisation secondaire) pour se reconstruirebimgraphie. L'étude d’ Edgertéhmet en
évidence cette carriere marquée d’un effort poudédaire de cette emprise de I'institution
totale . Berger et Luckman soulignent qu’il faussiuune socialisation primaire réussie
pour « pouvoir s’approprier subjectivement le modds Autres » (Calvez, 1994, p. 143-
158). Effectivement, il est montré qu’une persoapant un itinéraire fait d’'une succession
d’établissements spécialisés intériorise I'insiiatcomme seule expérience et adopte les
comportements institutionnels comme des schéemesnaolévation et d’interprétation.
Alors, l'ancien résident se construit une carriégei prolonge la socialisation
institutionnelle. L'institution apparait ainsi corenune emprise identitaire, elle faconne
I'individu. Les capacités des personnes handicapégs/ant en institution sont attachées
aux représentations de ce que l'institution vélic@ependant, en osant les expériences et
les innovations, les valides sont surpris par lsq@ene handicapée et ses capacités. C'est
ce que montreront mes observations issues desi@@mu droit de vote réalisées en

janvier 2020.

Toutefois, est-il possible d’évaluer une capaciéetérale ? Le probleme est fondamental
car il repose sur l'idée abstraite d’une personol@iguement compétente sans la définir
concréetement, ce qui permet d’interroger la compEeolitique de tous les citoyens et
pas seulement celle des personnes handicapéesit Desaentretiens certaines personnes
interrogées pensent d’emblée queukil est possible de faire une évaluatioiivdme J,
médecin 6 mai 2020)nais au fil de I'échange cette évaluation parait moins évidente »
car si nous devions établir un systéme électonphdtaire, il faudrait, pour respecter le
principe d’égalité, soumettre I'ensemble des Franga un « permis de voter ». La
CNCDH, dans un communiqué de presse du 26 janGig¥ Zcrit « le retrait du droit de
vote par le juge n'est qu’une décision solitairgidge principalement par la conception
personnelle du magistrat de l'acte électoral. LaODM considere par ailleurs que cette

évaluation est discriminatoire car il n’existe aniaritére objectif, clairement défini pour

24 Edgerton R.B, 1967, The cloak of competences stigma in the lives of the mentally retarded,
Berkeley and Los Angeles, University of California Press
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apprécier la capacité électorale. » (CNCDH, 20En).effet, une psychologue interrogée
rapporte ces propos « j'ai entendu de la part des accompagnants quiitst pas les

capacités électorales mais moi je leur ai répondast ce qu'on s'interroge dans la
population,... moi je fais partie d'un conseil mupddi.. si jécoute les personnes autour
de moi, ils votent pour la téte de la personne,paumce que on l'aime bien... certains
n‘ouvriront pas l'enveloppe pour regarder les pesiens de foi... donc pourquoi juger une
capacité électorale des personnes en M.A.S pluslepi@utres citoyens d'Hillion par

exemple...? XMme C, psychologue, avril 2020).

L’avis de cette juge des tutelles en mai 2020 ®waluation des capacitésnontre que
I'accés aux urnes doit émaner d’'une volonté et@’envie plutdét que d’'une évaluation
c’est un peu ce que je faisais auparavéeite fait réféerence ici a I'évaluation d’'une
capacité électoralahais c’était génant... vaut mieux justement que $olge personnes
aient cette capacité de voter et s’en servent osl gg&on leur volonté et leur intérét...
parce que moi en effet, jévaluais en posant desstipns... je leur disais qu'il était
possible malgré la mesure de tutelle d’aller vote€ette juge explique durant I'entretien
gu’elle n'a aucune formation qui lui a appris aléea cette soi-disant capacité et qu'au
final il s’agissait d'une sensibilité du juge deciifer si la personne pouvait voter ou pas a
partir d’'un certificat médical. L'étude d’A. Bosquenontre que le décret de 2008
concernant la délibération d'un certificat médiailn médecin indiquant que les
« consequences de l'altération des facultés duumaj@rotéger sur I'exercice de son droit
de vote » (décret 200-1276) admet une formulatiéa imprécise « rendant complexe la
tache des médecins chargés de rédiger ce certifigah’'ont par ailleurs a leur disposition
ni précisions officielles sur les facultés requipesir I'exercice du droit de vote ni outil
disponible pour les aider. Leur role mériteraitrd@'@récisé sur ce point aussi crucial que

I'exercice du droit de vote ». (Bosquet &Mahé, 20181).

B) Les personnes handicapées soupconnées d'influencabilité
On se heurte directement a un probléme car l'infteeest un moteur central de la vie
politique. Les campagnes électorales avec lesrdiffé meetings, les prospectus, les
rencontres avec les citoyens sont des exercicedlugnce dans lesquels les candidats
usent de stratégies pour convaincre les électeunsr@duire leur bulletin dans l'urne.
Aussi, des personnes sans déficience peuvent éasialvoir été abusivement influencées.
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C’est I'exemple du référendum britannique ou deliers, voire des millions de personnes
disent avoir été manipulées lors de la campadoeawe». En effet, des recherches portant
sur le Brexit indiquent que 1.2 millions d’anglaegrettent leur choix et que si « c'était a
refaire, ils voteraient autrement3

C’est aussi ce que dit le maire d’'une commune @iéngerrogé le 5 mai 2020 il y a des
gens qui n’ont pas voté pour moi il y a 6 ans®wdtent pour moi 6 ans plus tard et ils me 3
disent on s’est laissé influencer il y a six angpard’hui je ne fais pas l'erreur ... donc,

de dire il est en capacité de voter ou pas... et,lienutez, on a le droit de se tromper...

ca arrive souvent et on est plus d'un a se trongper étre dégu ! ».

La CNCDH rappelle a ce propos dans le communiqupresse du 26 janvier 2017 que

« ‘I'influencabilité’ est une notion inopportune @t'aucune conséquence concrete sur la
sincérité du scrutin ne serait susceptible de décallune ouverture du droit de vote a
toutes les personnes sous tutelle ». Durant I'eetreavec une juge des tutelles, celle-ci
fait aussi référence a cette influencabilité dansdns de la manipulation. Elle évoque
I'attitude malveillante que pourrait avoir certanfamilles ou entourage d’'une personne
fragilisée et linciter a voter pour tel candiddutdt qu’'un autre. Mais, elle se rassure
immeédiatement durant I'entretien car selon eligest a la marge et ¢ca ne doit pas étre le
contre-argument pour empécher ce droit de votece8e personne I'évoque ainsi, une
accompagnante de proximité insiste sur cette inflabilité comme un argument central
pour ne pas autoriser le vote.

« J'ai toujours peur de la dérive que ¢a peut after par expérience aussi... en maison
de retraite au tout début... C’était la directriceidg jour du vote emmenait les personnes
agees voter, elle faisait des tournées avec saneodonc derriere on pouvait imaginer ce
que c¢a pouvait faire [...] I'influence qu’elle pouvavoir envers ces personnes-la, des
personnes agées avec une dégénérescence, peutigierl quand méme... susceptible de
pouvoir faire changer un vote ou pas. Déja, quand/a expliquer on va déja induire nos
propres choix, nos propres valeurs..., notre propeecgption des choses...(Mme L.,
aide-soignante depuis 1994 a la M.A.8)me M 35 ans, accompagnante A.M.P, évoque
que nous sommes tous influencables au moment eetioéls. « AF° : vous ne pensez pas
que le principe méme des élections c’est d’'infleefcMme M : oui on est toujours
influencés... quelque part... par 'éducation qu’onuagvoir, par les médias... par un tas

de choses finalement... ca commence tout petit...tanfleencé par un tas de choses...
ben oui c’est compliqué...(Extrait de I'entretien du 11 mai 2020, Mme M, AMP)

25 The Telegraph, 1 juillet 2016
26 AJ pour Adeline JOUAN, enquétrice.
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Toutefois, la ministre de la Justine Nicole Belletjde 6 novembre 2018, a I'Assemblée
Nationale a prévu « des garde-fous afin de limligsr risques d’influencabilité » suite a
I'élargissement du suffrage universel aux persormagslicapées sous tutelle. Il est prévu
gu’'un majeur sous tutelle et en situations de haapdine pourra pas faire appel durant
I'exercice électoral au mandataire judiciaire, d ypersonne accompagnant dans un
établissement médico-social ou sanitaire ou trirdib son service. Cet exercice électoral
comprenant la procuration ou l'aide a la réalisaties gestes liés au vote comme prendre
le bulletin et le mettre dans I'enveloppe ou damsnk, ou faire fonctionner la machine a
voter. Cette condition est un probléme pour lesq@anes handicapées vivant en institution
et qui n'ont personne dans leur entourage autre lgge professionnels de leur
établissement.

La Commission nationale consultative des droit$ldemme dans son rapport « Avis sur
le droit de vote des personnes handicapées » §ang2ier 2017 estime qu'il est plus utile
de s’interroger sur I'accessibilité aux urnes pludée sur les questions de capacités ou
d’influencabilité. De s’obstiner a argumenter saidroit de vote a travers les capacités et
l'influencabilité, c’est maintenir I'approche bio édicale du handicap. Y-a-t-il une

corrélation entre le point de vue des personnesrogées et leur définition du handicap ?

2.1.2 La conception contemporaine du droit de vote pour les personnes

handicapées

Depuis ces dernieres années, il y a une prise empteodes droits fondamentaux et
citoyens des personnes en situations de handicémekgence de textes, de lois, de
décrets montre qu’il y a une volonté d’inclusion lde personne handicapée avec la

reconnaissance des mémes droits pour tous, y coagms la vie politique.

A) Au niveau international : La convention internationale relative aux droits des
personnes handicapées (la CIDPH) élaborée par les Nations-Unies
Elle prévoit dans son article 29 que «les Etatdigpaeconnaissent que les personnes
handicapées jouissent de la capacité juridique dans les domaines sur la base de
I'égalité avec les autres » et que les « Etatdsgpprennent des mesures appropriées pour
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donner aux personnes handicapées acces a l'accoempagt dont elles peuvent avoir
besoin pour exercer leur capacité juridigéé »

La CIDPH du 13 décembre 2006 et ratifiée par lané@aen 2010 stipule aussi dans
l'article 29 que les Etats «veillent a ce que peecédures, équipements et matériels

électoraux soient appropriés, accessibles et faailomprendre et a utiliser ».

Cyril Desjeux met en évidence dans son ouvrage ¥btéandicap (2019), des disparités
concernant les personnes handicapées avec un dakoNote considéré et appliqué
différemment selon I'endroit ou elles vivent. Tenpour cent des pays européens
autorisent sans restriction le droit de vote a tdost les personnes en situations de
handicap. C’est le cas de 'Autriche, la Finlandelie, les Pays-Bas, le Royaume-Uni et
la Suede.

D’autres pays se trouvent dans une dynamique dsftnanation de leur Iégislation pour
ne plus étre dans un principe restrictif. C'estds de la Croatie, la Lettonie, I'lrlande, le
Danemark, I'Allemagne, la Slovaquie, 'Espagndadtrance.

Un tiers des pays interdit le droit de vote auxspanes en situations de handicap : Il s’agit
de la Bulgarie, la Roumanie, la Gréce, la Litualgd,uxembourg, la Pologne, le Portugal,
I'Estonie.

Concernant la Suisse, les Cantons peuvent applignerautre législation que celle qui
prédomine dans ce pays qui interdit le vote aug@eres vivant avec une maladie mentale
ou une faiblesse d’esprit — Article 136 de la Cbuson fédérale de la Confédération
suisse et Article 4 de la loi fédérale sur lestdrpolitiques des Suisses de I'étranger.

Des pays ont institué une procédure d’évaluatios deits de vote de la personne
protégée : C'est le cas pour la Slovénie, la Handepuis 2012 et la République Tchéque
en 2014.

Pourtant, la Convention relative aux droits dess@enes handicapées et notamment
l'article 3 du protocole n°1 de la Convention ewepne des droits de I'Homme
concernant le droit a des élections libres indigue, « le fait de priver le droit de vote sur
la base d’'une évaluation des capacités cognitivedeoson état de santé mentale, méme
lorsqu’une telle décision est prise par un jugestitue une discrimination fondée sur le
handicap. C’est une mesure arbitraire qui empéahkbte expression de l'opinion du

27 Cf. rapport du 17/04/2014- L’accessibilité électorale nécessaire & beaucoup, utile & tous » de
D.Orliac et J.Gourault.
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peuple et ne peut étre justifiée par référence ehjactif 1égitime d’'une démocratie

moderne ».

Et concernant la France qu’en est-il réellement ?

B) Au niveau national : une succession de textes juridiques pour faire évoluer la 36
participation politique des personnes en situations de handicap

Une succession de textes depuis 2005 a permisirgecfeoluer la participation politique
des personnes en situations de handicap. D’abaidj h° 2005-102 du 11 février 2005
pour I'égalité des droits et des chances, la ppdion et la citoyenneté des personnes
handicapées a modifié I'article L.114 du code dectlon sociale et des familles, qui
indique que la solidarité de la collectivité naa@consiste a « garantir 'accés aux droits
fondamentaux reconnus a tous les citoyens ainsigjp&ein exercice de sa citoyenneté »
(art.L.114-1 al.1). La loi de 2005 a modifié I'até L57-1 du code électoral pour imposer
que les machines a voter permettent aux électemndidapés de voter de fagon autonome
quel que soit leur handicap. Egalement, I'articé242 indique que les bureaux de vote et
les techniques doivent étre accessibles aux peesdmmndicapées quel que soit le type de
handicap, notamment physique, sensoriel, mentg@isyahique. L’article D61-1 du méme
code précise que le président du bureau de vortel poeite mesure utile afin de faciliter le
vote autonome des personnes handicapées. De martielel D56-1 indique que « les
locaux ou sont implantés les bureaux de vote doi@ee accessibles, le jour du scrutin
aux personnes handicapées, quel que soit leur damdLes personnes handicapées,
notamment celles qui se déplacent en fauteuil mulaivent pouvoir, dans des conditions
normales de fonctionnement y pénétrer, y circuteeresortir, le cas échéant au moyen
d’aménagements provisoires ou permanents. » LédeartD 56-2 et D56-.3 du code
électoral prévoient que « chaque bureau de voteé&lm équipé d’au moins un isoloir
permettant I'acces des personnes en fauteuil ro@alue l'urne soit accessible a ces
personnes. Par ailleurs, des dispositions relativelaccessibilité du cadre bati, du
stationnement ou de l'information dans I'espacedlipudpivent étre mises en place. »
En théorie, cette loi défend trois objectifs paaivbte des personnes handicapées qui sont
I'égalité entre les électeurs, I'accessibilité aievet le secret du vote.
Jusqu’en 2007, la loi prévoyait que les personoes tutelle n’avaient pas le droit de vote,
sauf décision contraire du juge. L’article 12 dédian°2007- 308 du 5 mars 2007 portant
sur la réforme de la protection juridiqgue des mgeuinversé le principe en indiquant que
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les personnes sous tutelle disposent de leur ditvote sauf si le juge en décide
autrement. En 2013, le Comité des droits des peesohandicapées (CDPH) alerte sur le
fait que «de restreindre le droit de vote en raisbun handicap constitue une
discrimination directe ».

La France a fait recemment disparaitre la procédiéealuation des droits de vote de la
personne protégée. Il s’agissait jusqu’en mars 20d8e décision du juge qui évaluait la
situation en se référant a un certificat médical elfet, comme j'ai pu le signaler, certains
juges suivaient I'avis du certificat médical etutl®s comme leur indiquait leur formation
a I'Ecole Nationale de la Magistrature, avaientmp@commandation de poser la question
suivante « qui est le président de la RépubligueCette question qui a été posée a Justine
-citée dans l'introduction- confirme cette pratigue lui a valu une mauvaise réponse avec
un retrait de son droit de vote malgré un désiriex et un droit revendiqué. Et pourtant,
d’autres électeurs pourraient faire les mémes exmgue Justine sans qu’on s’interroge sur
leur capacité électorale.

Toutefois en janvier 2017, la CNCDPH a donné uis auir le droit de vote et dénonce la
non application de la Convention relative aux draiés personnes handicapées de la part
de la France (CNCDH, 2017, Avis sur le droit deevoes personnes handicapées —
citoyenneté et handicap ‘le droit de vote est witdpas un privilege’). Ratifiée a 'ONU
depuis 2010, la France se trouvait en non-conférraitec notamment I'article 29 qui
précise que [I'Etat doit «faire en sorte que legs@enes handicapées puissent
effectivement et pleinement participer a la vieitpple et a la vie publique sur la base de
I'égalité avec les autres, que ce soit directenoenpar I'intermédiaire des représentants
librement choisis, notamment qu’elles aient le debila possibilité de voter » et I'article
12 sur « la reconnaissance de la personnalitéqueddans des conditions d’égalité ».

En effet, alors que ce public a longtemps vu sémdé citoyen et d’acteur politique a part
entiére étre remis en cause, voire dénié, les presoen situations de handicap (quel que
soit la nature de celui-ci) tout comme les perssertites plus largement « dépendantes »
ont le droit de vote et ce depuis le décret de Pat® dernier. Ce n’est qu’a cette date que
le vote comme « un droit et une liberté, une gaeagttun pouvoir conférés aux citoyens »
(Ihl, 2000), symbole méme de la démocratie (Mobtatlo, 2011) est accordé aux majeurs

protégés.

Ce décret, permet a la personne handicapée, gedaiuson handicap de pouvoir jouir de
ce droit au méme titre que toute autre personnasiAicomme laffirme Christine

Lazerges, alors présidente de la CNCDH « I'act@ater ne saurait étre réduit au simple
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fait de choisir une personne, un parti, un prageést la reconnaissance de la possibilité
pour chaque personne de participer a la construdionotre société et un gage important
de la dignité. » (C. Lazerges, 20%%7)Pour Sophie Cluzel, secrétaire d’Etat chargée des
Personnes handicapées depuis 2017, « cette l@meeiuvre 'engagement du Président de
la République de rétablir les personnes handicagéas leur pleine citoyenneté. Nous
mettons fin a la plus cruelle des discriminationsiqposait aux personnes de démontrer
leur capacité a exercer un droit & la fois incaaditel et inaliénable. C’était une requéte
des associations, des familles et des personnedichpges depuis des années. Cette
reconnaissance oblige chacun d’entre nous a acgprapdes personnes a l'exercice de
leur droit de citoyen?s.

Le cadre réglementaire montre qu’en théorie, lesgmmes handicapées ne devraient pas
connaitre des discriminations en termes de misew@re de leur droit électoral et pourtant

gu’en est-il réellement sur I'effectivité du drdi vote ?

2.2 Une réalité contrastée : I'effectivité du droit de vote

La pauvreté des études concernant la participgimitique des personnes handicapées
montre un désintérét pour ce domaine. En 2016,Ba¥dot a toutefois axé son projet de
recherche sur ce sujet ou il aborde la questiofadatoyenneté politique des personnes
handicapées a travers quatre dimensions : la jpatiicn électorale, les conditions d’accés
aux dispositifs électoraux, les modalités de foromatles comportements électoraux et des
préférences politiques et la prise en compte ageiedu handicap au cours des campagnes
électorales. En interrogeant et en observant romih d’enquéte je vais investir ces
quatre dimensions.

Aussi, en France, il n’existe pas de statistiquaspgrmettraient de comparer le taux de
participation entre les personnes handicapées ligscealides. Pour les associations
représentatives de personnes handicapées, |'autisslectorale constitue un combat de
longue date. De nombreux guides pratiques rédidiés@asion des campagnes électorales

28 Communiqué de presse ‘le droit de vote pour toute les personnes handicapées : un gage de
démocratie et d'une société inclusive’ (Lazerges, 2017).
29 Site internet ‘droit des personnes protégées : la reconnaissance de leur pleine citoyenneté,
publié le 26 mars 2019, secrétariat d'Etat chargé des personnes handicapées
.https://handicap.gouv.fr
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de 2017, 2019 et 2020 témoignent de la volontéeddre possible I'exercice concret du
vote. %0

Nous pouvons reconnaitre que des efforts ont été feur les personnes ayant un
handicap moteur. Pour ces 17% en age de votee, aetessibilité physique est la plus
reconnue. Par contre, pour les 6.7 % ayant un bapdiisuel et étant en age de voter, la
Confédération francaise pour la promotion des aesugt amblyopes considére que rien
n'a changé pour les élections municipales entre8 28602014. Pour les 11.2% ayant un
handicap auditif, les 3 % avec un handicap psy&higqti les 400 000 personnes en
situations de handicap mental, les efforts reste@s faibles! Les documents de
campagne, les émissions politiques et les débdtiicpules bulletins de vote ne sont pas
souvent adaptés ; les assesseurs ne sont pas itaésompagnement des personnes ; les

personnes sous tutelle ne savent pas qu’elles pevoter.

2.2.1 L’accessibilité physique et symbolique

Des obstacles matériels peuvent contraindre lesopees a mobilité réduite en raison de
difficultés sensorielles, cognitives ou motricesegpas pouvoir rendre effectif leur droit de
vote. Méme si ces barriéres sont mieux prises erpt®aujourd’hui avec par exemple des
isoloirs et des urnes adaptes, I'accessibilitéeld@snents recevant du public en situations
de handicap avec des normes a valider, certainsgragerestent méconnues des personnes
handicapées elles-mémes et des assesseurs. Cdpeihdakexiste pas de données
permettant d'évaluer réellement cette mise aux mernfussi, 'accompagnement des
personnes par un aidant aux bureaux de vote restenodalité ignorées Je ne savais pas
que les résidents pouvaient étre assistés duranvtie »(Mme R, mere et tutrice d’Alice
résidente a la M.A.S, le 6 mai 2020).

Nous observons qu’il existe peu de sites interrddptés pour rendre linformation
disponible a la compréhension des personnes eatisits de handicap. Si un effort est
observé quant aux contenus des médias avec desitsesisdes interpretes en langue des
signes, il reste encore des initiatives a réaliEgalement, nous pouvons tous remarquer

que les bureaux de vote ne sont pas suffisammeptési aux besoins des personnes : les

30 Des guides que jai utilisés dans les différents exercices de sensibilisation et ateliers
pédagogiques.
81 Statistiques issues du rapport Accessibilité électorale nécessaire a beaucoup, utile a tous, de D
Orliac et J.Gouraul du 17 avril 2014
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bulletins de vote et les instructions sont difBaient compréhensibles et I'environnement

peut étre source de stress pour les personnesdsatroubles psychiques.

2.2.2 Les préjugés persistants

Divers préjugés et méconnaissances persistent canfesepersonnes handicapées n’ont
pas le droit au vote ».J'ai interrogé Mme R a ce sujet qui me répondCoRcernant les
personnes qui doivent voter ? alors je l'ai lu sactement sans vraiment m'’y attarder du
fait que notre fille n’était pas vraiment concernéemais par contre j'ai souvent signé les
pétitions... AJ : concernée ? elle est concernée Alicdme R.:non, elle n'est pas
concernée car elle n'est pas a méme de pouvoir @osan opinion» (Mme R, mére
d’Alice, du 6 mai 2020).

Une autre idée serait de penser gues personnes handicapées ne sont pas capables de
voter ». Lorsque j'ai interrogé Patricia en septembre 289 affirme «maintenant je sais
voter et je pourrais aussi I'expliquer Patricia évoque la journée du 15 janvier 2020 ou
elle a pu s’entrainer a voter.J’ai emmené ma carte d’électeur et ma carte didé. Je
suis arrivée a la mairie, j’ai présenté ma cart@lécteur avec ma carte d’identité. Ensuite
jai pris une enveloppe et les feuilles pour quaillpis voter. Aprés j'ai été dans l'isoloir
avec un rideau et une personne m’'a aidée a plibuléetin que j'avais choisi. Ensuite j'ai
présenté ma carte électeur, j'ai mis mon envelatg®s I'urne et j'ai signé. J'ai fait deux
fois cet exercice dans la salle ou je devais vo@eétait vraiment pas mal comme

journée. » (Patricia, le 15 septembre 2020)

Une autre fausse idée courante est gua politique n’intéresse pas les personnes
handicapées »Or, cette mandataire judiciaire affirme qu’elle a remicé des personnes
ayant un intérét pour la politiquej’ai rencontré une personne qui était vraimenarfchée
politique, elle aurait voulu elle-méme se présergeur étre maire de sa commune ! »
(Mme A, le 29 juin 2020). Comme partout, il y a gmssonnes qui aiment ce domaine et
d’autres qui n'y trouvent aucun intérét. Le taualmtention qui ne cesse d’augmenter peut
aussi laisser penser qu'il est nécessaire de ranim&erét pour la vie électorale des
citoyens handicapées ou non.
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Un autre préjugé courant est de dirgudl est impossible de rendre le processus
électoral inclusif ». Le projet réalisé a la M.A.S est un argument quntre que nous
avons tous un rdle a jouer et qu'il est possiblgpdparer les personnes en utilisant des
outils adaptés et en intégrant dans cette quétifiésentes autorités concernées. Mme M.
reprend I'exemple d’'un candidat qui a adapté samgnamme en FALC # y a un
candidat qui a proposé son programme en FALC, t'@ééja un bon point, essayer de n
faire évoluer les documents pour toute la poputatiocar ce programme ne sert pas
gu’'aux personnes de la M.A.S il peut y avoir dasgees qui ont des difficultés a la
lecture, leur facon de faire était trés bien cacassible pour tous... on a accentué nous un
peu plus sur le FALC en images mais vraiment legnammes ont été tres bien compris

par les 4 résidents. (Mme M, AMP et Aidante Président CVS, le 12 avfikD).

2.2.3 Les modalités d’accompagnement nécessaires

Pour permettre la réelle effectivité du droit deéevaux personnes handicapées, il faudrait
agir sur les préjugés d’'une part et d’autre patilleules personnes handicapées a accéder
a ce droitLes personnes en situations de handicap doivemtagtompagnées dans leur
droit de vote. Les différentes expériences a la Md.Anontrent que c’est possible. Les
préconisations de A. Bosgdetlans la conclusion de son article renvoient a :

» La réalisation de programme d’information et desg@hsation sur le droit de vote.
L’organisation d’ateliers citoyens comme le préseniHandéo dans le guide
« apprendre a voter » en est une illustration.

« La formation des personnes susceptibles d’'aideexercice de ce droit. Dans
I'exemple de la M.A.S, Yvetfd a été informée et formée pour accompagner les
quatre électeurs.

e L'amélioration de l'accessibilité aux programmesecébraux, aux urnes et
I'utilisation de matériel de vote adéquat.

* L'amélioration des guides de procédures officielfgsur favoriser le vote des

personnes handicapées.

32 A. Bosquet (). Evaluation des capacités de vote des personnes handicapées : obstacle
discriminatoire ou moyen de les accompagner pour un meilleur respect de leur droit de vote.
33 Yvette (pseudonyme) pour évoquer la personne de la commune qui a accepté d’accompagner
les résidents de la M.A.S le jour des élections (les aider a plier le bulletin dans I'enveloppe,
accompagner jusqu’a l'intérieur de I'isoloir, aider a mettre I'enveloppe dans 'urne...).
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A) Sensibiliser au droit de vote

Le décret de mars 2019 reste majoritairement mécdes Francais, y compris des €élus. Si
je reprends I'exemple du Maire de la commune qucomnaissait pas ce décret a trois
mois des élections, nous pouvons penser que laibdmasion et les campagnes
d’information sont insuffisantes. Les établisseraemédico-sociaux, les associations, les [ *
mairies ont certainement aussi un réle a jouer datte transmission de l'information. Par

méconnaissance, les personnes restent sur leessrigigues et leurs croyances.

La CNCDH se réjouit notamment que depuis la loR@&2 « pour la refonte de I'école de
la République », les enfants handicapés puisseggdac a un socle commun
d’enseignements incluant I'éducation morale etquiei et surtout qu’ils soient reconnus
comme capables d’apprendre la démocratie a égaliee les autres enfants. Il est
nécessaire aussi que cette sensibilisation sajéelau niveau de la socialisation primaire
«issue des parents et de l'entourage familial xib@, 1991). J'ai interrogé deux
éducatrices spécialisées qui exercent dans deuxdibticts, toutes deux affirment « qu'a
leur connaissance, elles n'ont jamais entendu pdigelucation civique et d’apprentissage
sur le droit de vote a I'lME ». Il serait intéreas@e comprendre pourquoi il n'y a pas eu

cet enseignement aux enfants se trouvant dand/ges |

B) Acquérir une compétence technique

Dans l'exercice électoral, il y a deux opérationstidctes. La premiere est de faire un
choix politique et la seconde est de maitrisemplegiques et les formalités du vote. Cette
deuxiéme opération peut étre enseignée sans querdanne exprime ses opinions. Pour
M.V Bouquet (2017) il s’agit de savoir maitrises leonditions formelles et pratiques de
réalisation des opérations de vote. Les mises wratgins, voire la ritualisation du

processus électoral (Goffman, 1973) rendent cordptdéout ce qui est en jeu dans ce

processus.
Pour voter, ces différentes étapes sont essestielle

- S’inscrire sur les listes électorales : La persamfiesoin d’aide pour se rendre a la
mairie pour cette inscription. Cette inscriptiorardicipe car la personne doit
s’assurer d’'avoir une piéce d’identité en coursvdidité. Cette démarche est un
enjeu important pour ['effectivité du droit de votd la M.A.S, la tutrice
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administrative de Baptiste s’est mobilisée pouilquiisse avoir a temps sa carte
d’identité pour pouvoir se rendre aux élections imipales du 15 mars 2020.

- Accompagner a la compréhension des programmesatheldats : Les personnes
doivent étre informées des programmes dans un dgendacile a lire et a
comprendre. Il est nécessaire de sensibiliser deslidats sur ces besoins pour
gu’ils puissent aussi adapter leur discours a lapréhension de tous. Les deux
candidats aux élections, a notre demande ont es&ayapter leur programme dans
un langage simplifie.

- Accompagner au bureau de vote : Patricia, résiddémia M.A.S dit tres justement
a ce sujet pour aller voter j'ai besoin d’étre accompagnéeca le véhicule a
rampe...j'ai vu qu’a la mairie je vais pouvoir allavec mon fauteuil car une fois
je n'ai pas pu aller au mariage de ma sceur carabvgit des escaliers...(Patricia,
groupe expression, janvier 202Q3.1l faut aussi que la cabine [elle évoque
I'isoloir] soit grande pour que je puisse y allevec mon fauteuil »Elle ajoute« il
faut que quelqu’un vienne avec moi pour m'aider ».

- Apprendre les gestes au vote: Il y a différentegpes pour voter. Pour les
campagnes municipales de 2020, différentes affichesidéos ont été réalisées
pour aider et accompagner les personnes a appreadrphases. Des ateliers de

mises en situations aident aussi les personndsgrioniser cette technicité.
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3 La patrticipation des résidents vivant en M.A.S au X élections

municipales

« Certains veulent que ¢a arrive
D’autres aimeraient que ¢a arrive
Et QUELQUES-UNS FONT QUE a4
CA ARRIVE » M.JORDAN

Cette partie analyse les résultats de I'enquétecteife au sein de la M.A.S. Je vais
examiner les entretiens semi-directifs et reprenid® grandes thématiques qui en
ressortent selon deux axes qui sont les obstatles éacilitateurs a I'effectivité du droit
de vote pour les personnes accueillies a la M.&iBwltanément, je vais aussi retracer
mes observations concernant la démarche de vote lpaésident a la M.A.S. Je vais
resituer cette démarche dans un contexte plus lgujesuit une certaine chronicité

transformant le résident d’un statut résident &tatut résident citoyen électeur.

3.1 Les obstacles repérés a I'effectivité du droit de vote a la M.A.S

3.1.1 La prégnance du modele médical a la M.AA.S: « une personne avec une

déficience importante ne peut pas aller voter »

Ces propos de Mme J, médecin a la M.A.S (entredier3 mai 2020), montrent que
I'égalité des droits promue par la loi de 2005 njems encore assimilée, y compris de la
part des personnes qui accompagnent les persoandsapées. Je fais 'hypothése que la
définition du handicap a un enjeu sur l'effectividé droit de vote et qu'une approche
médicale constitue un frein a I'égalité des droitdques. Or, cette approche médicale est
encore tres présente parmi les professionnelsogongpagnent les personnes handicapées,
comme en témoignent les propos de ce médecine: handicap, c'est une déficience, une
carence dans une fonction, qu’elle soit motricecetébrale. L'un pouvant étre lié du fait
de l'origine du handicap comme par exemple[étie fait référence a la M.A.Shous
avons beaucoup d'IM(Insuffisant Moteur Cérébral]C'est unedéficience dans une
fonction, que ce soit une fonction cognitive, ddamaine intellectuel. Ca peut toucher

différentes fonctions cérébrales, que ce soitdlligence, dans les automatismes, dans la

Adeline JOUAN - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique
& de I'Université Rennes 2 - 2019-2020



réalisation de gestes. C'est une incapacité daapfentissage d'une autonomie et donc
entrainant une dépendance. Le handicap moteur 'jpuatiant d'une pathologie définie qui
fait qu'il y a des déficiences aggravées commealalpsie, parésie. Le handicap c'est
voila, une déficience d'une fonction(Mme J, médecin, le 6 mai 2020).

La suite de I'entretien avec ce médecin m’indiquéelle se questionne beaucoup sur le
droit de vote pour des personnes a la M.A.S, etk alce propos ne pas comprendre cette i
possibilité pour les personnes accompagnées aAaS\k Euh... J'ai un peu de mal, mais
parce que du coup moi je m'occupe plutdt du cotdicak C’est peut-étre bien pour
certaines classes de population, de personnes bapées. Effectivement, qui peuvent-étre
cataloguées autistes mais qui sont "légers" pangle je pense aux Aspergers, des choses
comme ¢a... fMme J, 6 mai 2020).

Mme L, 50 ans, aide-soignante depuis 1993 au seiltadM.A.S aprés une expérience
professionnelle en EHPAD, définit le handicap comame déficience intellectuelle ou
physique. Ce droit de vote lui pose questi@Moi ¢ca m’interroge... par rapport a nos
résidents. Ici on est bien d’accord... on a des &gl qui sont placés en M.A.S qui ont
une déficience intellectuelle profonde, qui sonbdieapés etc... moi ¢a m’interroge...,
pour moi ¢ca n'a pas de sens car pour certains deefan choix basique c’est tres
compliqué au quotidien et de la a penser qu’ilsspant avoir une certaine notion d’'une
vie politique... quand méme pas simple de faire uoixchPour moi ca reléve de
I'impossible... c’est compliqué et voila..(Mme L, aide-soignante, le 11 mai).

Le handicap admet une conception médical jusqu’finlales années 1970.. C’est une
conception qui a largement prévalu au cours du X&eiacle, qui a été combattue par les
mobilisations handicapées et qui ne correspondapasloi de 2005 « pour I'égalité des
droits et des chances, la participation et la eitmgté des personnes handicapées ». En
effet, «les activistes du mouvement mettent enseathégémonie des explications
médicales de leur condition, auxquelles elles repent d’occulter les obstacles sociaux
opposés a leur participation, dénoncant les pesesharge ségrégatives et le non-respect
de leur droits élémentaires » (Ville, Fillion, Rada 2020, p.15). Or, I'approche médicale
reste prégnante a la M.A.S. Méme si la volonté ijep d’établissement est d’introduire
toutes les variables sociales et le modele syst@amimn constate une emprise de ce modele
notamment par le poids de l'histoire et de l'or@gide cet établissement. En effet, la
nouvelle approche du handicap qui est plus axédesuble de I'environnement, de la
société et sur la promotion de I'égalité et destslfondamentaux ne s’est pas entierement

substituée au modele médical dont on voit encoprdgnance au quotidien. Pour certains
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professionnels, le handicap reste assimilé a ladmalt il est concu de fagcon défective et
comme un écart a la norme (Winance, (2004). Stpeends les propos du Médecin, Mme
J, pour elle, c’est parce que l'individu est portdiune déficience qu’il ne peut pas voter.
Selon cette conception, puisque la personne hgmelceognitivement et vivant a la M.A.S
n'a pas des facultés comparables a celle de laomeesvalide, elle ne peut donc pas
s'aligner a la norme de la validité. Cela fait aug$érence a Goffman et la notion de
stigmate, qui s’'intéresse « a la situation et @dliiridu que quelque chose disqualifie et
empéche d'étre pleinement accepté par la soci¢@&offman, 1975 p. 7). M. Winance
explique que « dans les interactions, le handioaptionne comme le stigmate. Il perturbe
I'interaction car il introduit pour les acteurs,auimcertitude sur I'identité de la personne et
un malaise sur la maniére d’agir » (Winance, 2@0208).

Cette approche induit une vision du handicap comwieagedie personnelle » et
I'orientation en institution ne peut alors qu’éstlgmatisante. L’annonce est difficile pour
la famille et I'entourage. Le regard porté sur gpet d’établissements est négatif. Les
propos de certaines familles durant la visite d&ablissement témoignent de cetamon
enfant n'est pas autant handicapé que ceux qui dant cet établissement B!autres
diront « que vous étes courageux de travailler aupresesepersonnes, je vous admire. ».
Ce regard porté sur linstitution n’est pas sansséguence pour la personne qui y est
accueillie. 1l y a toujours la comparaison avecAurtre mieux, un Autre « normal ». Dans
ce contexte, le droit de vote est difficilement egatable et son accessibilité parait tres
compliquée, impossible a mettre en place pour éesopnes accueillies en M.A.S. Cette
mandataire judiciaire explique a ce sujefle ne vois pas bien comment permettre la
participation citoyenne en M.A.S...il pourrait y avgpeut-étre avec des ateliers
d’'information peut étre...mais vraiment ca me parai@s compliqué. »(Mme A,

mandataire judiciaire, 29 juin 2020).

3.1.2 L’approche du handicap par les incapacités : « mon fils est incapable d’aller

voter, ce droit de vote ne veut rien dire pour lui »

Ces paroles de Mr G, pére de Fernand recueillissd’'une rencontre en janvier 2020
confirme une deuxiéme hypothése que je souhaitBeréx travers cette enquéte. Je pense
que la faiblesse des attentes de I'environnememwialsalétermine [linaccessibilité
électorale. Les affirmations de Mme R vont danssers :« ma fille est handicapée a
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cause d'une origine médicale. Elle n'est pas conéerpar ce nouveau décret car elle
n'est pas a méme de pouvoir donner son opinioroettant cela m’aurait bien servi au
niveau de la commune du fait que je suis élue Powr Mme R, sa fille est incapable
d’accéder a ce droit« ma fille n’est pas concernégMme R, mére et tutrice d’Alice, le 7
mai 2020). Dans ses propos, elle refuse donc lsaanedroit de vote a sa fille, alors méme
qui lui est pourtant reconnu depuis mars 2019. tGassi la réaction de Mr G. qui suite &
une réunion d’information sur le droit de vote Bjanvier 2020 m’interpelle en me disant
« franchement le droit de vote, c’est du n'impa@tmi... vous imaginez Fernand voter ? »
J'ai été témoin de plusieurs réactions de ce typkagart de parents, de professionnels, a
I'égard des personnes accompagnées a la M.A.Sai@ernt tendance a les infantiliser.
D’ailleurs, sur le site internet de I'associatidsous Aussi?, I'idée d’une assignation a
rester mineur toute sa vie frappe particulieremlest personnes avec une déficience
intellectuelle qui demande de ne pas nous considérer comme des enfants oualedsy
enfants ».Le regard porté par I'environnement social aginote un obstacle pour les
personnes en situations de handicap. Ces pers@maonstruisent une identité les
maintenant dans une vision négative d’elles-mériesnme le rappelle le sociologue
Claude Dubar, « la construction identitaire réstdredamentalement de la rencontre entre
les acteurs sociaux, du regard que chacun posd'asiire et de la maniere dont la
rencontre et le regard posé sur soi sont interpr€@a ne peut donc en cerner les contours
gu’en opérant un détour par les dynamiques d’ictemas qui se nouent entre les étres. » |l
ajoute, « l'identité humaine n’est pas donnée wie pour toutes a la naissance : elle se
construit tout au long de la vie. L'individu nedanstruit jamais seul : elle dépend autant
des jugements d’autrui que de ses propres ofiensaet définitions de soi. L'identité,
conclut-il, est un produit de socialisations sustes ». (Dubar, 2000, p.109).

Fernand, Alice et d’autres résidents de la M.A.8téwdt d’'une identité « d'incapables ».
Cette identité est projetée par la famille et kemage dans lesquels ils évoluent ici a la
M.A.S. Il est admis que si ces deux personnes sontenues au quotidien par des
accompagnants, des professionnels, un entouragenajuwroient pas en leur capacité
d’apprentissage et d’évolution, ils pourront difement sortir de cette identité assignée
d’'incapables. Ceci rejoint les analyses de F. Bébred S. Delzescaux : « L'identité des
personnes polyhandicapées n’est appréhendable pari&r de la conception que les

personnes dites valides forgent de leur identitétded Elles les rendent éminemment

34 Association nationale représentant les personnes handicapées intellectuelles, dont le but est de
permettre aux personnes handicapées intellectuelles d'affirmer leur droit & prendre part aux
décisions qui les concernent.
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tributaires des contextes d’interactions et desresadsociaux qui président a ces
interactions, et plus ces derniers leur sont glahaht défavorables, plus leur identité elle-
méme est susceptible d’étre mise en question.on(t&l, Delzezcaux, 2018, p. 55).

L’approche par les incapacités occulte les posEbit’apprentissage.

3.1.3 La surprotection : « aux professionnels de pe  nser ce qui est bon pour eux »

Cette réflexion de Mr R., candidat aux électionsimipales, transmise durant un entretien
le 7 mai 2020 introduit ma troisieme hypothése rselaquelle I'environnement et
I'entourage de la personne handicapée déciderdesbn accessibilité électorale et de la
réelle effectivité de leur droit de vote. Il exqle :« le fait de vouloir trop les protéger
c'est une sorte d'enfermement, la surprotectiontipg aussi la citoyenneté...La
surprotection des handicapés qui renvoient aux gusibnnels de penser ce qui est bon
pour eux... XMr R, avril 2020).

Ce candidat, a été aussi Directeur d’établissemmeéalico-social, il fait référence dans son
discours a ce que M. Winance évoque sur 'ambivaates établissements qui depuis leur
apparition avec la loi de 1975 maintiennent lesspenes handicapées a l'écart de la
société (Winance, 2004). Les personnes handicaoéeprotégées dans ces endroits car la
société n’'est pas adaptée et elle est vue comnuanger pour elles. Les personnes qui
accompagnent les personnes handicapées doiventndrépoaux missions des
établissements : « protéger et assurer la séclg#@ersonnes accueillies ».

Il dira d’ailleurs a propos de cette surprotectignAlors, ¢a part d’'un bon sentiment mais
il faut toujours se méfier des bons sentiments...didais c’est quoi les besoins
élémentaires : peut-étre d’avoir 'occasion de g@amer, c’'est aussi d’étre informés, il n'y
a pas que la parole enfin... Je sais que dans deat®ihs ce ne sera pas envisageable
mais... Le soin ne peut pas réduire la prise en ahatgqe peut pas... On n’est pas sur du
sanitaire et parfois on confie la gestion assegdanent d’'un certain nombre de M.A.S a
des soignants plutot qu’a des profils socio-éddisati On peut étre citoyen au niveau de la
M.A.S pas forcément au niveau de la commune etecelanction des possibilités.. (Mr

R, candidat aux élections municipales d’'une vilee glus de 44 000 habitants et ayant
réalisé son programme en FALC, 7 mai 2020).

Mr R. aborde la surprotection comme un obstacléémadncipation. Il évoque, pour
illustrer, un exemple personnel d’'une amie ayanfilsren situations de handicag J'ai
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une amie qui a un fils handicapé a qui jai posélaestion sur le droit de vote et elle m’a
répondu ‘ non, non aujourd’hui je ne me sens padea aller I'inscrire parce que ¢a va
générer du stress et de l'angoisse... Et en fait dugnle croise il n'arréte pas de
m’interpeller sur ma campagne... [rire], il s'intéras a fond, il est étonnant... La c’est la
maman qui le protége, elle est enseignante et pastneutre car I'enseignant il est aussi
la pour protéger. On abaisse le niveau facilememirpgue les derniers de la cordée ne
soient pas marqués et ... Et lui adore ¢a, il adaae..cil adore les débats, il va aux
réunions publiques et il pose des questions mai®ipas de carte d’électeur... (Mr R,
candidat aux élections municipales, 2020).

Pour permettre la citoyenneté des persorwddaut arréter de faire a leur place méme si
nous faisons cela avec beaucoup de bonnes intsnti@is bon... ¥Mr V, Président de

I'association, le 17 avril 2020).

Le terme deentation souveraineomme un obstacle a I'accessibilité électorala ene
reconnaissance citoyenne égalitaire est employ® daentretien avec une professionnelle
de la M.A.S. Cette posture du professionnel et®ladamille vis-a-vis de la personne en
situations de handicap a été souvent mise en acarsela plupart des entretiens que jai
menés. Pour faciliter cet acces, la plupart évadgiecchanger les représentations des
aidants».

L’expression « tentation souveraine est une expression utilisée dans le projet
d’établissement de la M.A.S, elle vient de Agambenutilise ce concept pour qualifier la
relation entre les personnes en situations de bapdit les personnes dites valides comme
une relation asymétriqgue. Cette notion est défuta@s I'ouvrage de F. Blondel et S.
Delzescaux (2018). Les professionnels travaillant & la M.A.S se vent dans une
probabilité importante d’adopter une telle postlwraidant a la M.A.S, qu’il le veuille ou
non, occupe d’emblée une position de surplomb qui prendre des formes multiples et
renouvelées. C'est le cas de cette accompagnanmtditqu« heureusement que vous ne
m’'avez pas demandé d’accompagner les résidentstexr ear jaurais refusé »Cette
aidante, au motif de l'inutilité de I'acte et dengagement négatif sur ce droit aurait refuse
de les accompagner. Ce témoignage indique quelhosecd’essentiel a propos de
'asymétrie des relations. « Je décide ce qui @st bu mauvais pour toi selon mes
convictions ». Cette professionnelle ne se rendcpagpte que d’entraver un droit est une

discrimination, passible de poursuite. Elle senthkd a I'aise lorsque durant I'entretien

35 F. Blondel et S. Delzescaux (2018) « Aux confins de la grande dépendance : le polyhandicap,
entre reconnaissance et défis d’altérité », Eres
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jévoque cela. Vivre en M.A.S n'aide pas a sorer aktte relation asymétrique. Selon P.
Bourdieu, sociologue, le lieu de vie n'est jamagtne et indique selon sa localisation
géographique et I'espace social des positions fipées aux étres humains qui I'occupent
(Bourdieu, 1993, p. 160).

3.2 Le contexte de la démarche de vote a la M.A.S: apprentissage de

la coopération

S’inscrire sur les listes électorales suppose eonamu’il y ait eu des apprentissages, des

expériences pour accéder a des savoirs expérgntiel

3.2.1 D’une réponse a la loi, a 'apprentissage de travailler ensemble : Evolution

du Conseil de vie Sociale et place du résident

Des exemples du quotidien montrent que les préjagsésciés aux résidents de la M.A.S
empéchent I'acquisition de capacités. Sous prétdiitre orientation, d’'une catégorie,
d’'une étiquette, personne n'a pensé apprendreyaalitaverser la route sur un passage
piéton. La réponse apportée sera de fermer toesepdrtes de I'établissement a clef. Les
parents de Lily et les éducateurs de I'lME a saivée a la M.A.S nous l'ont présentée
ainsi «Lily n’a pas la notion du danger et a tendance guer : il faut la surveiller en
permanence »Quelle jeune femme de 19 ans ne réve pas de éimif pour s’émanciper
et devenir une adulte libre ? Pour Lily, cela semplus compliqué a accepter par
I'entourage familial et professionnel. lls rétorqueue la société n'est pas adaptée pour
donner a Lily la liberté d’aller et venir. Parvieae-elle un jour & accéder a un statut
d’adulte et ne plus étre considérée comme une jlmmme fragile et vulnérable ? Théo a
35 ans, il n’a jamais utilisé un couteau « pointlexpeur qu’il se coupe, comment alors lui
apprendre a peler un oignon ? Théo a-t-il le dieitse couper ? Il s'agit pourtant d’'une
étape pour les valides, d’'une expérience qui faitigp de I'apprentissage pour peler des
légumes. Mme X est contrariée lorsqu’elle retrosoe fils Alexandre 35 ans avec un pull
a I'envers car pour elle, c’est au professionnel’elefiler : « il n’est pas capable de le

faire seul, c’est aux accompagnants de le metw@a-t-elle. Alphonse a 56 ans, il a une
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tres mauvaise dentition et ne se brosse pas lds,d@nmaman avoue ne jamais lui avoir
appris a se brosser les dents pour ne«dasmbéter avec cela.». Patricia, 55 ans, il y a
deux ans dit ne plus vouloir rentrer chez elle aa@t papa agé qui conduitJ’ai peur, je

veux Yy aller en taxi et je ne veux plus dormir chnes parents dit-elle. A cette époque,

ses parents ne comprennent pas comment il esbfgsie ses paroles viennent d’elle, ils
pensent gu’elle a été influencée. Ces différentsmptes (données du carnet de terrain) o
illustrent le long chemin qu’il reste a parcourbyp permettre aux personnes en M.A.S
d’étre autodéterminées. lls témoignent d’'un regadatif porté sur les compétences des

personnes orientées en M.A.S.

A) Le C.V.S. (Conseil de la vie Sociale): premier lieu de promotion et
d’apprentissage de la participation

En 2014, je rendais compte dans mon mémoire CAFBRUNe premiére pour les
résidents de la M.A.S. : le 6 juin de cette mémeeanla salle de réunion avait pris I'allure
d’'un bureau de vote. Certains résidents ont pusahleur représentant au Conseil de la vie
Sociale. Avant 2014, les personnes étaient déssgpaela Directrice de I'établissement
pour étre le ou la président(e) C.V.S. de l'étagiment. En 2017, I'expérience est
renouvelée. Les résidents votent et élisent letésigients. Sont élus Baptiste et Béatrice.
Baptiste est autiste, non verbal et vient d’arridgepuis peu dans I'établissement lorsqu’il
est élu par ses pairs, il a 20 ans. Béatrice auaimg ans, elle parle peu, elle a un
diagnostic de trisomie 21 associée a une déficiemmatale importante. Leur participation
paraissait comme un enjeu difficile. ¢ me souviens lorsqu’ils ont été élus nous
entendions ‘Ca va étre compliqué d’associer cex geusonnes, comment allons-nous les
comprendre’ ? ¥Mme C, psychologue, avril 2020).
Des groupes d’expression en amont et animés pasyahologue ont alors permis
d’expliquer et d’informer les résidents de la M.As8r le rble et les missions du président
C.V.S.
Parallelement, existe le club des présidents C.deSFassociatiodapei Les Nouellegui
permet aux présidents de chaque C.V.S. de se réude traiter des questions de droits :
droit au vote, droit a la sexualité, droit a lateartc. Mais jusqu’en 2017, les présidents
C.V.S. des M.A.S. participaient peu a cette ingarau motif qu’ils n'avaient pas les
capacités a comprendre et I'acces a l'informatioes professionnels empéchaient cette
participation : exemple de la tentation souverainetion décrite dans un paragraphe
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précedent). Des affirmations telles quell ne faut pas les mettre en difficulté,
l'information n'est pas adaptée, les sujets ne deacernent pas. justifient leur quasi
absence chaque mois jusqu’en 2017. Cette instastcarelieu inconnu des présidents
C.V.S. de la M.A.S. Soutenue par la Direction eteaple départ d’'une éducatrice
spécialisée qui avait entamé un travail de collatimn, je décide d’accompagner la
participation des présidents chague mois durantdasontres du club C.V.S. Je pose
I'hnypothése que la présence d’'un cadre allait aerana changement dans la participation.
C’est en effet ce qui s’est produit en réalisarg amssion « d’aidant président C.V.S. »
pour faciliter la participation des présidents. t€etollaboration contribue a donner
aujourd’hui une réelle place aux personnes vivaniVeA.S. dans I'expression de leur
capacité et dans le développement de leur autondussi, il est repéré que la présence
de professionnels et présidents C.V.S. de la M.A.&it évolué le club des présidents
C.V.S. Isabelle, une animatrice de ce club exglique la participation des présidents
C.V.S. de la M.A.S. a modifié la dynamique il y au sein du groupe une meilleure prise
en compte des capacités de chacun. Il est obseruw@spect et une entraide entre les
pairs, tous sont attentifs. L’expression des prEsisl des M.A.S. est prise en compte par
les autres personnes qui leur laissent une place éa essayant de les comprendre et de
les aider a parler. Les professionnels de I'assticig les familles prennent conscience
gue « oui » c’est possible !(¥sabelle, animatrice, 15 septembre 20ZDgst aussi I'avis
d’un professionnel d’'un foyer de vie je<suis surpris de tout ce qui se passe a la M,A.S.
il y a des projets que vous realisez pour les edisl que je ne vois pas ailleurs, tout le
travail réalisé pour le vote montre que c’est uabdissement dynamique la ou jimaginais

gu’il ne se passait pas grand-chosgExtrait du carnet de terrain)

Jusqu’en 2017, les C.V.S. au sein de la M.A.S p@agent pas vraiment les présidents :
leur présence était symbolique, dans une attitutbntaste. Aujourd’hui, la place des

présidents est différente. Trois fois dans I'anle€.V.S. se réunit au sein de la M.A.S.
Des groupes d’expression trois semaines avanttéafok&e réunissent les personnes pour
échanger sur différentes thématiques choisies apac,et pour les personnes. Les
présidents C.V.S. accompagnés de leurs aidantagmenendez-vous avec le Directeur de
I'établissement pour réaliser I'ordre du jour. L@®sidents utilisent « une liseuse » pour
projeter des photos et choisissent durant la réuleithéme qu’ils veulent aborder, ce sont

eux qui rythment la séance.
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B) La mise en place de la mission d’aidant président et la révision du projet
d’établissement

Fin 2018, la mission aidant président C.V.S. a |aAM. est mise en place. En
collaboration avec les accompagnants qui accongplisse role, nous réalisons cette fiche
de poste que nous nommons « fiche mission de tiaida président C.V.S. ». Cette | °°
mission est assurée par un accompagnant de préxiamtaide médico-psychologique ou
un aide-soignant. Son réle est d’accompagner dansjuste soutien*® le président
C.V.S. dans toutes les instances qui le concermentui permettre I'expression de ses
envies, de ses souhaits, de ses volontés. L'aidatd,résident, partagent un nouveau réle
celui de président C.V.S. lls construisent enserobtee nouvelle identité. Il s’agit d’'une
co-construction et d’'un co-apprentissage. Ainsigpa@ample, le 21 juin 2019, a I'occasion
de I'assemblée générale de I'association, devaatsalie de 500 convives, les présidents
M.A.S. ont pu s’exprimer sur scéne accompagnésede aidant3’ Ils ont présenté le
travail effectué a la M.A.S. autour de I'axe « alétermination ». Baptiste s’est exprimé
grace a des smileys et son aidante I'a soutenuntiseaprésentation devant cette salle de
spectacle comble. Le président de I'associatioa plus tard qu’il n’aurait jamais imaginé
que « des résidents de M.A.S. puissent développer adagapacités »Mr H, 21 juin
2019)

L’année 2018 est aussi marquée a la M.A.S., paélsion du Projet d’établissement.
L’axe citoyenneté, l'autodétermination apparait ptau premiéere fois dans ce projet. Il
devient le fil conducteur de ce nouveau projetabssement. Je me suis inspirée des
travaux réalisés notamment par une étudiante ese tGeralie Sarrazin pour introduire la
notion d’autodétermination au sein de I'établissetiie Je réalise des groupes de travail
composés de différents professionnels, famillesésidents pour permettre la réflexion
autour de ce nouveau concept et cette philosophitadcompagnement. Sommes-nous
tous autodéterminés ? Quelles sont les conditians gue nous le soyons ? Ces deux
questions ont guidé nos échanges en 2018 pour fiegrde le poser comme un principe

fondamental et une ligne directive dans le projétathlissement. Nous allons désormais

% Notion empruntée a Coralie Sarazin lorsqu’elle repére les moyens pour favoriser
l'autodétermination. Sarrazin C., 2013, Autodétermination et déficience intellectuelle : L'expérience
d’'une institution suisse : le village d’Aigues-Vertes, Sciences Humaines Psychologie, 114 p.

37 Site http://cutt.ly/club-cvgcode CLUB).

38 Sarrazin C., 2013, Autodétermination et déficience intellectuelle : L'expérience d’une institution

suisse : le village d’Aigues-Vertes, Sciences Humaines Psychologie, 114 p.
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accompagner a la M.A.S. avec l'objectif de perneedinx personnes que nous accueillons
de devenir auto déterminées, il s’agit d’'un toutrgans I'accompagnement.

En travaillant ensemble c’est-a-dire, avec lesgueres handicapées, les présidents C.V.S.
Baptiste et Béatrice ont évolué dans leur capa&titéur autonomie. C’est ce que révelent
ces propos « Mais on voit ce qui est fait au travers du cluBgident C.V.S. et avec une
personne qui est a la M.A.S. de Hillion qui est &, ce qu’il fait c’est énorme. Ces o
petits pas en avant. Et c’est un plus pour I'accagnant de se dire que depuis toutes ces
annees j'ai reussi avec lui a faire tout cela, t'ggace a 'accompagnement qu’il acquiert

de l'autonomie »Mr V, Président de I'association, 17 avril 202D¢. péere de Béatrice a
découvert a travers un blog réalisé pendant laogérde confinement au printemps 2020
que sa fille chante et connait les paroles. Cesitgrages montrent qu'il est possible pour
tous d’apprendre tout au long de sa vie. L’appssatje nécessite toutefois de mettre en
place des moyens matériels et humains. Ces moyagsés au sein de notre société
doivent permettre a tous d’'accéder a une meillguadité de vie et d’étre considéré par

tous comme un citoyen, une personne a part entiere.

3.2.2 Un projet communal inclusif : depuis 2017 la participation des résidents aux

journées citoyennes

« Un Résident de la M.A.S est une personne recaritoyen,
Un habitant de la commune d’Hillion,
Un Acteur de sa vie. »

(Adeline Jouan, cheffe de service, 2017, articlesD&rance).

La commune d’Hillion est située dans le nord-outesta France dans le département des
Cotes d’Armor en Bretagne. Elle fait partie de ancnunauté d’agglomération « Saint
Brieuc Agglomération Baie d’Armor ». Les habitamts la commune sont appelés
Hillionnais etles Hillionnaises4101 habitants vivent sur une superficie de 25 epuis

le dernier recensement en 2008, en 9 ans, la gapukaaugmenté de 8%. La gare la plus
proche se trouve a 5 kms du bourg de cette commune.

Des représentants de la commune sont venus sallieg personnes accueillies a la M.A.S.
en 2017 pour participer a la journée citoyennespyeé solidaire, d’entraide est recherché
dans ces journées au sein d’'une commune qui pddageémes valeurs que l'association

Adapei Les NouellesSur la base du volontariat, les habitants de@hancune se retrouvent
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pour faire ensemble, dans un esprit collaboratés dravaux d’embellissement, de
rénovation, de création pour améliorer leur enviement de vie. Chacun se retrouve avec
ses compétences, ses savoir-faire sur une joumé@epprtager et participer a mieux vivre
ensemble. Le Directeur m’a nommée pilote de ceeprdjlous avions posé les bases
fondamentales concernant la participation des eéssd je souhaitais permettre leur
participation selon leur envie, leurs capacitésr kolonté. A travers cette journée, les =
résidents peuvent créer du lien social et profieerencontres. Dans un premier temps, je
visais le partage de moments conviviaux et la @pdtion solidaire a des projets
communaux. Puis, dans un second temps, jespéuai€es journées soient I'opportunité
pour ouvrir I'établissement vers I'extérieur. J'igiaais que ces différentes rencontres
pourraient soutenir I'’émancipation de certainess@anes accueillies ainsi que leur
inclusion communale.

Depuis une trentaine d’années, l'inclusion et latipipation sociale des personnes en
situations de handicap figurent parmi des préodoupa des politiques publiques
francaises. Les projets réalisés en collaborati@mt éa commune sont des exemples de
I'inclusion sociale. Notamment, la Convention degibhs Unies, la loi du 11 février 2005,
plus récemment le rapport Piveteau « zéro sangi@ohy visent une meilleure inclusion
des personnes handicapées pour faire en sort@gigepersonne puisse étre active au sein
de la société que ce soit pour le travail, pouldesrs... Denis Piveteau dans son rapport
estime que c’est « dans le milieu le moins spé&gatjue tout projet de vie, sur le long
terme a vocation a s’inscrire » et il insiste sunécessité de « beaucoup progresser sur les
conditions pour permettre la participation des @engs en situation de handicap »
Piveteau, 2014, p. 69). Le droit de vote réponce ébesoin d’égalité et de justice des
personnes handicapées qui doivent étre reconnu@seales citoyens a part entiere (Nous
Aussi 2016). D. Piveteau ajoute que « le serviddipwloit accompagner la personne en
situation de handicap a élever le niveau de clbinfluence et de contrdle » (p. 24). Cela
veut donc dire que les personnes doivent agir et &éttrice, donc développer leur
empowermenif. S. Cluzel soutenait en 2017 que « les persososs expertes de leur
situation et que c'est cette expertise sur laquetias devons tous nous appuyer pour
construire des solutions. L'autodétermination estemjeu central du développement de
I'autonomie des personnes en situation de handi¢ap

39 Dans le sens du pouvoir d’agir
40 Extrait du discours de S.Cluzel durant la 57éme édition du congrés de 'UNAPEI en 2017.
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La journée citoyenne est une initiative du mairélilion suite a une visite d’'une
commune dans I'Est de la France. Le maire a arsouhait de rendre sa commune
inclusive, et souhaite modifier le regard porté Isgr personnes handicapées. Il initie des
rencontres pour lever ces barriéres. Il dije souhaite apporter mon aide, développer des
actions pour justement appréhender le regard déseauDonc il y a une conférence sur le
langage des signes qui était du coup intéressamtampris pour les jeunes parents. C'est
ce qui a été démontré car ¢a peut étre un outit@@munication lorsque I'enfant n’a pas
encore le sens de la parole et bien il peut déyeopil peut communiquer par la langue
des signes et c’était vraiment intéressant... Et eutavail qu'on a fait avec vous aussi
sur la journée citoyenne, ¢a aussi ¢a permet derldes barrieres et permettre a d’autres
gens d'étre aussi confrontés et de vivre une jomrat se dire finalement ¢ca a été...
Quelque part c’est sur une journée donc ¢a donnmoksibilité de le faire sur une journée
et apres finalement je peux peut-étre aller au-del@n avance petit a petit... finalement il
y a plein de choses qu'on s’interdit... et finalemgotnd on les provoque et bien
finalement j'ai réussi et on avance... c’'est je paqse c’est ces sortes de journées... on a
participé aussi a I'action duo-day, on a fait celaec 'APAJH avec 'ESAT De la Baie et
pareil on a pu sur le temps d’'une journée permedtréifférentes personnes handicapées
d’évoluer... alors il y en avait qui étaient a la sinie centrale, une personne au niveau des
espaces verts, une autre personne au CCAS, etlddemps d’'une journée d’évoluer et
permettre aussi a nos agents sur une journée deehleontrer. Et d’ailleurs en fait il y a
une personne qui va étre saisonnier cet été auanoiwdes espaces verts... I'équipe la
connait et s’est rendu compte qu’elle travaillaier...donc voila c’est ce type d’actions
qui permet a chacun d’avancer(Mr C, le 5 mai 2020).

Depuis trois ans, les aidants (familiaux et/ oufggsionnels) sont impliqués et permettent
a la personne accueillie a la M.A.S de participda dournée citoyenne qui a lieu au
printemps. Il y a donc de nombreuses initiatives iguitent les 62 résidents d'étre
« acteurs » ce jour-la. Pour Mr X qui apprécie ldiai la rencontre des autres et se
promener en voiture : le taxi citoyEnrépond parfaitement a ses attentes. Tristan aime
rendre service, la participation au nettoyage dages lui permet de contribuer a une
activité d'utilité sociale. Gaétan a des compétemasicales, 'activité musiqgue donne un
peu de courage aux travailleurs sur les chantisrggateau effectué a l'atelier patisserie

par Mireille est ensuite partagé sur les différextédiers de la commune.

411l s'agit d’une initiative d’un résident et d’'un professionnel qui ont proposé de se promener dans
le véhicule de I'établissement transformé en taxi pour aller & la rencontre des habitants.
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L'inscription des résidents sur la journée citoy@rmmontre qu’ils ne sont pas que des
résidents mais qu’ils sont des citoyens, capabées’idvestir au moins sur une journée
pour améliorer I'environnement public. C'est ce qense cette professionnelle il a
fallu qu’une de nos cadres commence a faire dudiet la municipalité et nous inscrive a
la journée citoyenne pour montrer que l'on fait fiarde la commune et qu’il y a des
citoyens qui sont la dans cette structure et quiervoit pas... et tout doucement on leur a
permis de tenir ce réle de citoyen... il y a eu lamiere fois le taxi citoyen ¢a veut dire
que les résidents de la M.A.S. ont été sur leérdifits chantiers saluer la population et se
faire un peu connaitre... et du coup... c’'est la qua cammencé... vraiment on a entendu
les citoyens d’Hillion... avant on n’entendait pasn.était juste la M.A.S. et grace a cette
journée la ca a pris un impact sur la citoyennaté I& mot citoyen... parce que en plus
c’est renouvelé tous les ans la journée citoyerra en a notre place... les résidents sont
ravis, 'année derniere on a fait un ‘Food truck’iks allaient distribuer des crépes et donc
ils étaient attendus par les citoyens... c’est urke dolution et cette année normalement
peut étre qu’un groupe aurait méme pu participematravail au sein de la commune donc
c’est une belle évolution... la ils ont leur place d®yens a part entiere... (Mme M,
AMP, 12 avril 2020).

Des habitants d’Hillion viennent passer la jouraéla M.A.S. Grace a leur collaboration,
nous avons realisé un chemin pour améliorer l'acdes résidents aux jardins de
I'établissement. Ces bénévoles : habitants d’Hillioésidents a la M.A.S, parents des
résidents, ont aidé a mettre du grillage, instaité cabanon, réalisé des peintures,
confectionné des crépes. Tout au long de la jouitagmrtagent de bons moments etil y a

de I'entraide. lls apprennent des uns et des autres

Nous attendions impatiemment le printemps 2020 pauticiper a la quatrieme journée
citoyenne. Au vu du contexte de crise sanitaireatte année, cette journée n’aura pas eu
lieu. Il devait étre organisé un atelier FALC pdanitier des habitants de la commune a se

familiariser avec cette méthode de compréhensiole &cture.

Les deux derniéres années -2018 et 2019- ont permés residents de s’inscrire au club
de marche de la commune, a deux résidentes de farge de la commission
communication de la commune, de rencontrer de ni@sveersonnes dont Yvette qui
devait accompagner quatre nouveaux électeurs réside la M.A.S & se rendre aux urnes
le 15 mars 2020. La journée citoyenne est prépanéamont avec des résidents de la

M.A.S. : ils sont présents aux réunions de préeparadt sont informés du déroulé de celle-
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ci. Ces journées sont des journées inclusivesitidil la rencontre, la coopération et

I'apport d’idées et de savoirs.

3.2.3 De résident a résident citoyen électeur

Les transformations législatives récentes éclaidentait I'exclusion concréte du droit de | *°
vote de certains majeurs et vont permettre sa @maqua loi du 11 février 2005 insiste sur
la « participation » et la « citoyenneté » des qames, sur leur implication dans les
décisions qui les concernent. Pour autant, avopdssibilité de voter ne suppose pas
nécessairement savoir voter: il faut disposer @’ucertaine connaissance pour
effectivement appliquer le droit dont on dispose.

Il est nécessaire de communiquer sur ce sujetce@eit aupres des personnes concernées,
ou des responsables politiques, pour que tousgniisg saisir de ce « nouveau » droit. Ce
changement |égislatif invite a penser des moyemmgtant aux personnes concernées
d’étre en capacité de voter de maniére autonomes’@ppropriant des régles déja
existantes, maigalement de réflechir a la modification de ceslesegcomme la
production de professions de foi en FALEZhanger autour du droit de vote, informer sur
le décret du droit de vote et apprendre a voter des actions a mener. Cette derniere a été
déclinée en plusieurs sous-objectifs : prendre aissance du processus d'inscription sur
les listes électorales (repérer les documents pgbuoscrire, les dates, les lieux, etc.),
prendre connaissance de la vie politique, prendmnaissance du processus du droit de
vote le jour des élections, s’informer des réssl&touvrir le dialogue sur la vie politique.
Les résidents de la M.A.S ont été accompagnés tphasieurs mois dans I'acquisition de
ce nouveau statut de citoyen électeur. Différemiettons ont été mises en place pour
informer les personnes de leur droit électoralnicrmation en FALC a pu étre transmise
durant des groupes d’expression. Le 19 novembr®,2@dis résidents ont été invités a la
réunion commission communication de la mairie @uaht pu échanger, aidés de leur
aidant, sur le droit de vote. Cela a permis a taé&aire de mairie de se saisir de ce projet
et de faire le lien avec la municipalité. Elle $'e®nseignée sur les conditions
d’accompagnement le jour des élections et c’estqpll a proposé a des personnes habitant
la commune d’accompagner nos quatre électeurseréisidSoucieuse de leur proposer les
meilleures conditions, elle a fait les démarcheag [ge renseigner sur la réglementation des
personnes en situations de handicap et les ditiEsgrossibilités pour I'effectivité de leur
droit. En janvier 2020, cette personne a organiskea avec les résidents leur inscription
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sur les listes électorales. Le 15 janvier 2020 srenons organisé un exercice d’habituation
au vote. A tour de role, les résidents rentraiamsda salle et allaient voter. Pour certaines
personnes, il a fallu répéter I'opération plusiefais pour qu’ils soient de plus en plus a
I'aise dans les différentes étapes. Ces phase&té@iiimées, photographiées pour pouvoir
réaliser par la suite un séquentiel qui leur pemade jour J d’étre autonomes. Nous avons
pu relever un certain nombre d’observations etrdpgs durant cet exercice. Si pour Jean- o
Paul« c’est bien de votes, Patricia évoque quec’était trop petit dans la cabine, je n'ai

pas pu mettre les papiers pour Tristan le pliage du bulletin dans I'envgiepest plus
compliqué « je n'arrive pas».

Les familles ont été informées de ce décret lotsme’réunion des vceux début janvier
2020, les réactions ont été contrastées. Les padmtTristan disent d’embléenous
allons aider notre fils a s’inscrire sur le registy». Les parents de Patricia sont assez
surpris« nous ignorions ce décret et nous comprenons erant... notre fille n'a pas
cessé de nous en parler le week-end dernier... et qaidui disions mais ‘non tu n’as pas

le droit de voter'... Et bien elle avait raison...Bour d’autres parents ce décret n'est pas

une bonne chose Mr G«:pour moi c’est du grand n’importe quoi ».

Fin janvier, Baptiste, Jean-Paul, Tristan, Jearc&tas Patricia ont été remettre une affiche
(en annexe) réalisée en FALC durant le club desigedt C.V.S. a la mairie. A linitiative

de la municipalité, la presse locale était préspate pouvoir parler de ce nouveau droit.

Des contacts ont été pris avec les deux candidaiarés. Un candidat est venu apporter
son programme aux résidents et l'autre a essaylé dealiser en FALC. Les résidents
devaient se rendre aux réunions publiques et ledidats informés de leur venue avaient
prévu une présentation accessible. Mais comptederia crise sanitaire, les personnes de
la M.A.S. déja confinées n’ont malheureusementgpese rendre a ces réunions.

Le 15 mars 2020, les résidents devaient aller votaut était prévu : nous avions renforcé
les regles d’hygiene pour qu’ils puissent allerevogn toute sécurité. lls avaient choisi
I'heure a laquelle ils allaient se rendre aux urRd$h, apres le repas du midisur la
suggestion de Patricia. Tous étaient d’accordaVigient choisi leurs plus belles tenues
pour I'occasion. Mais a 12h, la direction de I'disdement est contactée par I'infirmiere
« Elisa fait de la fieévre, elle tousse...Blisa a été en contact avec les quatre résidemnts qu
devaient se rendre aux urnes. L'acte citoyen a dé@ale rester confinés pour éviter la
propagation du virus Covid-19. Il est resté un garier pour les résidents dont Jean-Paul

qui déclare alors« je veux aller voter... c’est quand que je vaisvate.
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3.3 Les facilitateurs : une vision positive, capaci  tante de la personne

et un environnement adaptée

3.3.1 L’évolution des représentations vers le model e social

La quatrieme hypothése que jexploite dans cettberhe est que le modéle social du
handicap est un préalable a 'effectivité du ddatvote.

Le président de l'association oriente sa définitchn handicap en fonction du modele
social. Pour lui, I'environnement doit étre adapgiéur permettre l'autonomie des
personnes« Des environnements qui iraient vers plus d’automo et beaucoup plus
jeunes... On commence a le sentir un petit peu...ailbgaucoup de freins... un frein
involontaire je crois mais qui est a mettre a c@&s familles... en voulant bien faire ... »
(Mr C, le 12 avril 2020)Concernant le droit de vote, pour lut il faut plutdt rendre les
choses accessibles aprés bon chacun fait ce qul.v une personne lambda si elle veut
elle va voter ou non donc c’est la méme chose [Bsupersonnes handicapéeegMr C, le

12 avril 2020).

Un processus de dénaturalisation du handicap atmmént différents facteurs soutiennent
cette nouvelle conceptiorinsi, selon la jurisprudence de la Cour de justieel’Union
européenne « La notion de handicap évolue etd.hfndicap résulte de l'interaction entre
des personnes présentant des incapacités et leserémr comportementales et
environnementales qui font obstacles a leur pletreffective participation a la société sur
la base de I'égalité avec les autres ».

Cette définition prend son origine dans des mouwvesngociaux a l'international dans les
années 1960. Ainsi.’independent living movemest st battu pour une autonomie au
quotidien. Dans les années 1980, au Canada, «|BisBeople International » luttait pour
un changement des politiques publiques.

Deux dynamiques sous-tendent le modele sociaprdenotion de l'accessibilité et celle
des droits humains fondamentaux. D’abord, I'appeoplar I'accessibilité précise que la
cause de handicap est a rechercher du c6té deciétésoElle vise I'autonomie de la
personne : la société doit éliminer les barrienehitecturales, sociales, économiques et

attitudinales pour garantir I'accessibilité des somnes en situations de handicap.
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L’approche par les droits humains ou la sociétgesp de reformuler les régles politiques,
économiques et sociales. La personne handicapéaoiheplus étre qualifiée par son
handicap mais comme une personne citoyenne au nigengue tous. Le décret de mars
2019 est 'exemple méme de cette volonté de redgiaétaire le droit de vote. Mr V. dira a
ce sujet« je vois surtout dans ce droit que c’est la rea@ssance de la personne en
situation de handicap, la reconnaissance de layeitmeté... Comme une personne a part o7
entiere... c’est surtout cela... C’est une bonne chosepuis surtout ¢a a fait, & mon sens
ca fait avancer plus que la citoyenneté... je dirala. dignité de la personne... a pouvoir
avoir un droit parce que le droit de vote c’est gdanéme un droit important sauf que le
vote en lui-méme c’est peut-étre un peu moins..n endist quand méme une grande
avancée. XMr V, Président de I'association, le 12 avril 2D20

Si je reprends I'exemple des personnes vivantM.RS., je constate une évolution vers
ce modéle ces derniéres années. Les intervent®mmsoslifient en effet, elles tendent a
favoriser le développement des capacités, danstldebrendre plus autonome les résidents
dans leur vie quotidienne. En adaptant en FALCilfaa lire et a comprendre) les
documents, les lois et les droits des personnest@ations de handicap sont expliqués et
compris par tous. Mr V. reconnait en effet touttrigvail qui a été fait dans ce sens:
«Aprés il y a eu un certain travail car une fois queedécret de mars 2019 a été passé, il a
fallu préparer les personnes a I'accessibilité phye des locaux, ensuite I'accessibilité
sur le comment on vote, ce qu’il faut... il a fakiré effectivement tout un certain nombre
de documents , des documents en FALC, voir mémeepiéitions de bureaux de vote a
blanc si je puis dire pour pouvoir emmener les ahtes autres a voter... montrer aussi
aux accompagnants d’accéder aux isoloirs de fagc@o@voir ou les aider & mettre dans
I'enveloppe car il y en a qui n'ont pas la dextérite serait-ce pour prendre un papier
pour pouvoir le mettre dans I'enveloppe enfin pleepetites choses comme ¢a... ¢a c’est
fait... et ca a eu le mérite que les municipalitéstmen réagi... aprés ce décret et vous...
Vous étes bien concernés je crois ? je crois geastt maire de la commune des résidents
de la M.A.S. qui est venu lors d’'une réunion awadlies présidents C.V.S. au sein de
I'association, cela a permis aussi de faire touchier doigt les politiques Mr V,
Président de I'association le 12 avril 2020).

A la fin des années 1980, le modéle de Fougeyralla@uébec « Processus de Production
du Handicap » rénove la CIH en introduisant lesithdbs de vie pour mesurer la
participation sociale et les facteurs environnerext Ces habitudes de vie sont jugées
comme étant des facilitateurs ou des obstacless Damodéle, les facteurs personnels et

environnementaux ont un effet sur les habitudesieleSelon ces derniéres, il peut avoir
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ou ne pas avoir de situations de handicap. Au Ganéeb personnes ne sont pas
handicapées mais autrement capables. Dans ce maedelaandicap est une perturbation
dans la réalisation d’habitudes de vie compte @mlage, du sexe, de l'identité socio-
culturelle, résultant d’une part de déficiencesl’'@icapacités et d’autre part d’obstacles
découlant de facteurs environnementaux ». (Schéma aenexe du modele de
Fougeyrollas- RIPPH, 2010)). Le directeur de I'éssement définit le handicap ainsi
« c'est une personne dans une situation donnée aneadéficience initiale qui va faire
dans un contexte donné que la situation est hapdit »(Mr G, le 4 avril 2020)Pour

lui, le chemin vers la citoyenneté et la reconraaise des personnes vivant en M.A.S est
encore long, il dira a ce sujet je vois bien que quand on parle de citoyennetfr fes
personnes que I'on accompagne ... cela reste untidbjecs lequel on tend et vers lequel
on va aussi parce que concretement... parce que grdaiihy a des choses qui sont posées
mais... honnétement ce n’est pas la méme citoyeqgoetéout le monde et je dirais que
pour la plupart des personnes qui travaillent idi pour les personnes que nous
accompagnons on est ... ouais on est encore lola, citoyenneté des personnes de la

M.A.S. c’est pas la citoyenneté de Mr Tout le mon@édr G, directeur, le 4 avril 2020).

Les différents entretiens menés montrent qu’ilyna concordance entre la conception du
handicap et 'accompagnement des personnes hapdiaprs |'effectivité de leur droit de

vote.

3.3.2 Le développement de l'autodétermination et de s capacités

Une cinquiéme hypothése mise a I'épreuve durardifé&rents exercices d’habituation de
sensibilisation est que le droit de vote permetdéveloppement des capacités et
'autodétermination des personnes handicapées.ah@atfrésidente en foyer de vie et
présidente C.V.S.), lors de l'exercice du droitwide en janvier 2020, déclarecje ne
Veux pas voter parce que je ne sais pas faifdous I'avons alors accompagnée dans
I'acquisition des gestes techniques un a un, éenant dans un premier temps par la main
pour la rassurer. Puis aprés avoir répété I'exerpicisieurs fois, Nathalie a acquis ces
« gestes » qui représentaient pour elle une barnpi@ur rendre effectif son droit de vote.

Je me suis appuyée dans ce travail sur les théddekautodétermination. Ainsi, de
nombreuses recherches montrent que les personaesume déficience intellectuelle sont
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faiblement autodéterminées (C.Sarrazin, 2013). Elnspirant de la théorie de
Fougeyrollas, la aussi, je défends l'idée que kstelurs environnementaux peuvent
faciliter ou étre des obstacles a l'autodétermamatet a la participation sociale et
citoyenne. Il y a un autre obstacle qui réside démsfaiblesse des attentes de
I'environnement social a I'égard des personnesci#fies intellectuelles. En ne mettant
pas les personnes dans une situation de fairelaes et de prendre des décisions, cela 3
peut s’avérer contre-productif pour la personne s#e mettre dans un processus
d’autodétermination. Durant un entretien téléphoaiq avec C.Sarrazin sur
l'autodétermination, elle m’a permis de regardereauent 'accompagnement en M.A.S.

« Pourquoi considérez-vous que cette jeune femr2@ des n’a pas la notion du danger ?
Qui a appris a Lily a traverser un passage piétanmpéviter de se faire renverser par une
voiture ? Connait-elle le code de la route Ex. effet, sous prétexte du handicap et ayant
desa priori sur ses capacités de compréhension, personne radbmpagnée vers un
apprentissage du code de la route pour qu’ellespuss protéger elle-méme et se protéger
des autres. Dans un sondage réalisé en 2019 algwéamilles, la priorité en M.A.S. était
tournée vers la santé, la sécurité et non sur ppseatissages de leur enfant. Un pére
illustre ce propo si nous avons choisi cette M.A.S. pour notre,fdlest pour la sécurité
des lieux. Le fait que les batiments se trouvemtsdane enceinte parquée cela nous
rassure... »(extrait du journal de terrain, janvier 2020). Leukait des familles est de
garantir la sécurité avec une prise de risque védr Le pére de Fernand demande qu'il
ne chute pas et pour autant il ne voudrait pasodéeation. Comment répondre au souhait
de Fernand de pouvoir se déplacer sans contrdice gere tuteur qui nous demande une
prise de risque contrdlée sans accident dans umléevie collective ? Les priorités des uns
ne sont pas les priorités des autres. Ainsi parmele pour certains parents,
I'apprentissage de I'autonomie peut étre associBeacontrainte supplémentaire pour leur
enfant et non comme un facteur améliorant la qualié vie. Dans le cas de Lily,
I'environnement familial n’a pas été facilitant paes apprentissages et la reconnaissance
de ses capacités. Nous observons aussi que lessjadnltes arrivent en M.A.S. sans une
évaluation fine des capacités. Nous pouvons penusiry a maigre intérét a évaluer le peu
de capacités dés lors que le jeune est étiquete @mve « future orientation M.A.S. ».
L’équipe éducative, la famille attendent une « elan établissement M.A.S. » car il n'est
pas capable d’acquérir d’autres compétences.

Ce qui m'intéresse dans cette théorie est de neoddi perception sociale et de passer
outre la stigmatisation pour modifier le regard éasur la personne en situations de

handicap vivant en M.A.S. Il est noté dans cetier@ghe que I'environnement peut étre
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plus ou moins handicapant et qu’en fonction deiaglla personne handicapée évoluera
différemment et aura une participation inégale.s€Cle cas de Baptiste a la M.A.S qui
vivait dans une famille d’accueil depuis ses 3 &l I'a toujours protégé mais I'a aussi
considéré comme incapable de se réaliser soi-m€ette mere d’accueil dira plus tard
«je ne pensais pas qu’il avait toutes ses capscife me rends compte que je lai
surprotégé au point que je lui ai toujours beurrmds gartines, pris les décisions a sa o
place... il ne parle pas donc jai toujours cru quii’était pas en capacité de
comprendre... extrait du journal de terrain). Baptiste a pu, parplace de président
C.V.S. et grace aux professionnels qui ont cruugnacquérir de I'autonomie et montrer
gu'il était capable de faire a manger avec l'aiiediers, de tondre la pelouse, de voter.

Si nous ne croyons pas dans le développement dasitgs des personnes handicapées, ils
resteront tributaires des différents préjugés nisgak Il n’est déja pas capable de choisir
ses vétements donc vous imaginez qu’il aille ViotefMme L, Aide-Soignante, 12 avril
2020)

De réfléchir a l'autodétermination en M.A.S., petntle s’interroger a la place de la
personne accompagnée. Elle passe du statut sugdimlé sujet de droits. Ce parent, ce
professionnel qui maintient la personne dans unr@mvement surprotecteur se veut
rassurant et confortant, déniant toute possildliééitodétermination. Il n’a pas conscience
gu'il entrave « la qualité de vie et la participatisociale si importante a I'épanouissement
de chacun « (Fougeyrollas —PPH). Permettre le di®ivote aux personnes vivant a la
M.A.S., c’est les considérer comme des personmestéentiere, pour pouvoir enfin parler
d’elles avec des droits et des devoirs de citoyks&agit de les faire exister, d’apprendre a
les connaitre pour les reconnaitre. Ce nouveat f#ibicouler de I'encre a la M.A.S, fait
réagir, questionne, interroge. Il donne l'occasua parler des personnes accueillies
autrement que comme des personnes protégées ifeambbétre citoyennes. Ma place
d’observatrice dans cette institution m’a permis ueillr des propos parfois

« décapants » de professionnels ou de familleigaidd du majeur protégé. Des allégations
durant les entretiens réalisés en avril 2020 —eun us d’'un an apres l'arrété de mars
2019- affirment que « I'existence ou non d’une $égion autorise a prendre des décisions

a la place d’autrui, a contraindre une personngirasans son consentement, voire sans sa
volonté. Cette législation a de fortes implicatiossr les pratiques des aidants et
professionnels de soin et d’accompagnement » (\&femdr, Weber, Penec, 2014).
Toutefois, j'ai pu vérifier a travers les entreseet I'observation que malgré I'existence
d’'une reconnaissance législative, I'effectivité m’'droit pour les personnes handicapées

n'est pas toujours appliquée. En effet, les reprtésiens et les postures professionnelles
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sont des arguments notés dans les entretiens, calesnebstacles majeurs a I'effectivité
du droit de vote des personnes en situations delidegn Les habitudes de vie sont
étroitement liées en M.A.S. aux postures des asdaait accompagnants. Comment
accompagner les aidants a modifier leur posture galils deviennent des facilitateurs ?
Comment leur permettre d’étre des aidants de liapagnement du juste soutien et non

d’'une prise en charge protectrice ?

Ce décret de mars 2019 permet de révéler des cenuadt chez les personnes
handicapées « c’est tres bien! c’est tres bien !l nous avdravaillé cela en groupe
d’expression, ils ont trés vite compris commerialigit voter et j'ai méme une résidente
qui au début on lui disait ... tu sais pourquoi ts water ? ... elle ne savait pas... 2
fois elle répondait j'ai oublié et 1a®3%on lui disait tu sais pourquoi tu vas voter ? pour

le maire donc c’était acquis, elle savait tres bdamc oui ils ont des capacités donc oui ils
ont le droit d'aller voter... pour moi c’est importan leur reconnaitre le statut de
citoyen... en plus car c’est des citoyens a parteemtinais en plus leur redonner ce petit
truc en plus... vous étes des citoyens donc vousvaaeazent le droit d’aller voter alors
allez-y I... »(Mme M, AMP, le 12 avril 2014)Cet exemple montre qu’il est possible pour
tous d’apprendre tout au long de la vie. Cetteqrars a 55 ans, elle n’a jamais voté et en
quelgues séances elle sait comment le faire. Hild'alleurs a ce propos maintenant
que je sais voter je pourrais I'apprendre a d’awrpersonnes fPatricia, résidente a la
M.AS, le 24 juillet 2020).

Mme M, AES, croit aux capacités des personnesurdapacité. Aidante durant tout le
processus d’'acquisition des gestes techniquestay elte décrit parfaitement durant notre
entretien le cheminement par lequel sont passéegelsonnes handicapéesdls ont des
capacités »dira-t-elle, elle ajout& La preuve il y a eu des essais de fait avecub des
présidents CVS, ils se sont entrainés a aller vetesn est passé par différentes étapes...
on rentre, on présente ses papiers...le jour-laawaient chacun leur piece d’identité avec
une imitation de carte de vote, ils ont été sigismnt eu leur petite enveloppe, ensuite ils
ont pris les différents papiers et ensuite ils ét& mettre leur papier dans I'enveloppe et
apres ils ont été dans l'urne... la premiére fois p&ut-étre pas été si facile que cela mais
la 2°™fois... et ca y est c'est parti et I&™8il n’y avait méme pas besoin d’aller avec
eux... et aprés on a travaillé avec un classeur FALEC les différentes étapes... c’est-a-
dire avant de partir on prend ses papiers, on prendéhicule, on arrive la- bas on rentre
on va a la mairie donc... la photo de la mairie ptaur donner un repére de lieu et aprés

gu’est-ce qu’on fait la-bas ? on présente ses papiedonc a chaque fois il y avait les
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papiers et la situation qu'’il fallait... donc ¢ca aééres bien travaillé et apres c’est pareil...
ils ont pris connaissance des 2 parties, on a til&v&n FALC en reprenant les détails
avec eux et a la fin ils savaient trés bien celdallait faire, surtout ce qu'il ne fallait pas
oublier, ce qu’il fallait signer... qu’il fallait méte I'enveloppe dans I'urne pour dire ‘A
VOTE'...enfin ils savaient tres bien et pour quilait voter pour le maire donc tout était
acquis »D’apres Mme C, les gestes techniques ont été avéermtrainement appris mais o
savaient-ils pour qui ils allaient voter?A nous ils nous ont pas dit, on leur a dit
d’ailleurs de ne pas nous dire... ¢a c'est votre secron leur a méme pas posé la
question d’ailleurs... il y en a un ou 2 qui nous diton va voter pour eux ‘* mais on leur

a dit * ca c’est vous qui décidez, nous on ne &gt savoir'... lorsque vous serez dans
I'isoloir vous mettrez ce que vous voulez dansvBboppe... ¢a nous regarde pas, ¢a c’est
secret... mais en aucun cas on leur a posé la murest chacun fait ce qu’il veutMme

C, Psychologue, avril 2020)

Pour accompagner une personne vers 'empowerméauttilse centrer sur ses forces, ses
droits et ses habilités : il ne s’agit plus dedadrla place-de mais aux cotés de la personne.
Dans ce que dit Mme C, psychologue, elle illustredncept de « capacités ». Il y aurait

des analyses a poursuivre en ce sens en mobikseoncept de « capabilité » d’A.Sen.

3.3.3 La question de l'estime de soi: « maintenant je peux aller voter, je suis

grande... »

Ces propos de Patricia, 55 ans et résidente aAa3yléclaircissent ma sixieme hypothese
a savoir que l'effectivité électorale permet laoradation de soi a travers la reconnaissance
et la dignité de la personne. A ce proposle«vois surtout dans ce droit c’est la
reconnaissance de la personne en situations de it@ndla reconnaissance de la
citoyenneté... comme une personne a part entierest surtout cela... & mon sens ¢a fait
avancer plus que la citoyenneté... je dirais... |la iéigde la personne... a pouvoir avoir
un droit parce que le droit de vote c’est quand ®mé&m droit important XMr V, avril
2020).

Durant les exercices d’habituation, les personmxrapagnées sont heureuses, elles
expriment leur fierté. La psychologue de I'étaldiment me fait remarquer I'attitude
corporelle des résidents. Jean-Paul se leve déasteuil pour introduire le bulletin dans

I'urne. Auguste se tient droit et non recroqueviiddnme a son habitude. Les sourires sont
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visibles, l'attitude est sérieuse. Patricia (55)am&voquera« maintenant je peux aller
voter, je suis enfin grande »son rire omniprésent durant I'exercice parait ceamm
I'expression d’'une émotion qu’elle ne peut dissiger lien avec ce moment qu'elle
considere comme important. D'ailleurs en 1850, Middugo écrivait apres les premieres
expériences démocratiques de la seconde répuldtiquea dans I'année un jour ou le plus
imperceptible citoyen participe a la vie immensepdys tout entier, ou la plus étroite -
poitrine se dilate a I'air des grandes affaireslipules. Il y a dis-je dans I'année un jour ou

le plus faible sent en lui la grandeur de la scaveté nationale, ou le plus humble sent en

lui 'ame de la patrie ! Regardez I'ouvrier qui&a scrutin : il y entre avec le front triste du
prolétaire accablé, il en sort avec le regard domverain 2

C'est ce que confirme cette AMP«<On leur a demandé ‘ étes-vous contents d'aller
voter ?’, il y avait des sourires... pour eux c’esetfierte, il y en a un qui attendait que
cela... a chaque fois que jarrivais c’était ‘quanst ee qu’on va aller voter ?’ c’était tous

les jours j'avais le droit a cette question au n®R0 fois par jour ‘qguand est ce qu’on va
aller voter ?’ ... c’était une fierté pour eux ...etfte comme tout le monde(Mme M,

AMP avril 2020).Mme M. utilise plusieurs fois ce terme de « fiestqui agit sur le regard
positif qu’ils portent sur eux-mémes. Elle, qus leccompagne au quotidien, sait que ce
droit et son effectivité ont une conséquence natigegable sur I'estime d’eux-mémes. La
réaction des parents reprise par la psychologuentilientretien en avril 2020 indique que
cette fierté est partagée par I'entourage de laomee handicapée, elle diraJ'ai vu
beaucoup d'émotions des parents voire des larmesant... je n'aurais jamais pensé que
nos enfants pourraient voter un jour..(Mme C, avril 2020) D’aller voter contribue au
besoin de réalisation de soi défini dans la pyrandie Maslow (1943) et les théories de la

motivation.

42 \/ictor Hugo (21 mai 1850) - Histoire - Grands discours parlementaires - Assemblée
nationale (assemblee-nationale.fr)
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4 Développer et renforcer I'effectivité du droit de vote des

personnes handicapées

Dans cette quatrieme partie, je vais proposer desppctives pour lutter contre ce qui fait
obstacle a I'effectivité du droit de vote.

J'ai relevé les différentes préconisations desquerss que j'ai interrogées. A tous, je leur
ai posé la question suivarteselon vous, qu’est qui serait utile a mettre evreecomme
mesures d’accompagnement pour le vote Ce>qui en ressort majoritairement c’est qu'il
parait incontournable d’'informer tous les acteunsce droit :« il faut de la pédagogie »
(juge des tutelles, mai 202®) .J’'aurais voulu étre plus informée pour mieux coengre »
(le médecin de la M.A.S, mai 2020Ce qui a été fait pour les résidents de la 4.Ast
valorisé :« nous on l'a bien fait: les groupes d’expressitm lien avec le club CVS,
I'initiation au vote, les différentes vidéos... » (BIM, avril 2020).

Il y a aussi les réfractaires qui maintiennent depréjugés. Ces personnes n’'ont pas su
donner de pistes pour améliorer cette effectivikdle ne sais pas...c’est compliqué »
(Mme L, avril 2020).

Je vais donc proposer deux axes pour agir surésges. Le premier est la mise en place
d’un dispositif qui permet la rencontre entre labitants de la commune et les résidents de
la M.A.S au moyen d’'une commission universelley@ttne communale. Le deuxieme axe
est celui d’action en faveur du développement detédétermination et du pouvoir d’agir
des personnes handicapées en proposant des moyemeaes outils pour améliorer cette

effectivité.

4.1 Renforcer l'implication de chacun dans la vie ¢  ollective : une

commission universelle citoyenne communale

L’objectif premier de cette commission est d’'infemmdes évolutions |égislatives, de
proposer des actions pour qu’elles soient connuwegods et d’évaluer I'accessibilité
citoyenne universelle & un niveau communal.
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4.1.1 L’évaluation participative : pour une transfo rmation des regards et des

attitudes

Je propose une commission universelle citoyennéohiilaise prenant modeéle sur la
politique d’accessibilité universelle Nantaise gaeétudiée durant cette année de Master.
Cette instance sera composée d’'une pluralité diexteeflétant I'esprit universaliste tout .
en favorisant la participation de tous et peu ingde niveau de compétence. Son
fonctionnement s’appuiera sur I'évaluation partétipe. La pluralité des points de vue est
prise en compte pour une participation démocrati@edte évaluation permet de dégager
des axes de travail, des pistes d’amélioratiorestpéconisations pour répondre a quatre
objectifs : Favoriser I'accessibilité universellaxaservices publics, un confort d’'usage
pour toutes et tous (1), construire une sociétiisne permettant le plein exercice de la
citoyenneté (2), renforcer la place de 'usagecaaur de I'action publique (3), dynamiser
et renforcer I'action publique en partenariat akescacteurs locaux (4).

C’est une révolution car cela nécessite d’agir plus sur la personne mais sur son
environnement social, sur le regard porté sur €llest a la fois au travers d’une démarche
participative et pluraliste dans les différenteapéts évaluatives inspirées du modeéle de
Dubois et Jacob (2014), que les groupes minorgaides invisibles de la société » seront
acteurs durant tout le processus. Cette partiopatenforce le pouvoir d’'agir et plus
largement l'autodétermination de tous. Les béraifies ayant besoin d’aménagements
deviennent les détenteurs de savoirs et des parsodatentrices de connaissances

précieuses et incontournables pour améliorer liguad de I'accessibilité.

Cette mission de I'évaluation pourrait étre accaenplar un chef projet déAdapei Les
Nouelles un membre duconseil départemental de la citoyenneté et de daoinie
(CDCA)en duo ou trio avec un représentant de la commans dne approche pluraliste
et participative (Baron et Monnier, 2003). Diffétemembres en situations de handicap ou
non composeront cette instance de travail. En ,effetpsychologie a montré qu’une
personne sera plus apte a se servir d'une évatusitielle y a participé activement (Patton
1997, p.145). En travaillant avec les utilisatetotgt au long du processus, les évaluateurs
prépareront le terrain pour un usage concret dadtaés et renforceront son utilité. Il est
dégagé deux grandes finalités a faire participsrbiénéficiaires (Plottu et Plottu, 2009,
p.32). La premiere est pratiqgue car elle «visaqgypalement a faciliter I'utilisation des
résultats de I'évaluation avec une plus forte appation des acteurs » (Cousins et Earl,
1992, p32). La deuxieme est transformatrice ou eéipatrice car «elle vise le
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renforcement de I'autonomie des acteurs » (Tanddremandes, 1984) : une autonomie
revendiquée pour pouvoir aller voter. A traverstegiarticipation, I'empowerment et
I'apprentissage des acteurs sont renforcés. Daitecétte forme d’évaluation de l'action
publique « produit des effets endo-formatifs et desngements dans la société » induits
par les effets d’apprentissages. Elle aide les fixdaiées a créer leur propre savoir, leur
propre compréhension de la situation et saventreéep@s moyens nécessaires pour s

modifier la politique publique. lls sont connusretonnus, acquiérent du pouvoir pour

pouvoir exister au sein des débats.

4.1.2 Les enjeux d'une commission citoyenne partici pative

A) La participation des usagers : une question de volonté

Jadhére aux propos d’A. Penna (20%3)ui dans son article, défend lidée que la
participation est une question de volonté. Les eisage mobiliseront s’ils savent que leur
avis a du poids dans les décisions, les orientatites différentes politiques publiques. La
posture et les savoir-étre des évaluateurs sontespoint importants car ils sauront agir

pour ne pas mettre en difficulté les collaborateurgces a la démarche.

B) Une éthique et des valeurs

Le respect des propos et la prise en compte diggatits points de vue est une dimension
importante dans cette démarche. C’est pourquapydaite rompre avec les conceptions
traditionnelles de I'évaluation et souhaite redtdele a mes principes d’inclusion, de
dialogue, d’échanges réciproques comme le soulitmese (2005). Je crois aux qualités
des savoirs expérientiels et ceuvre pour la bidaveg des autres. La transparence des
informations tout au long de la démarche, la peisecompte des besoins et des capacités
de chacun dans leur restitution apparaissent cofom@amentales pour maintenir les

relations de confiance.

43 Article du Canard Social, 2013
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C) Les limites et les biais a contourner

La démarche évaluative participative est « délieateettre en ceuvre, peut s’avérer contre-
productive et que les avantages supposés d’ure délinarche peut se transformer en
lacunes et limites quasi rédhibitoires... a chagumtage supposé peut correspondre a une
critique » (Plottu, 2009, p.36). Dans la concepti@s différentes phases, il faut veiller a
intégrer ces différents points de vigilance et psgy des actions afin d’éviter ces biais. En 4.
effet, adepte de I'expertise d’usage, cette déneamdd conception innovante est en
évolution dansl'association Adapei Les Nouellest au cceur de la démarche de la

commune d’Hillion.

4.2 Développer lautodétermination et le pouvoir d  agir des
personnes : informer et développer [I'apprentissage des

personnes handicapées sur le droit de vote.

Selon le Directeur de I'établissemen¢ ce qui serait utile mais ¢ca ne va pas vous étonne
c’est que les outils de communication , que lealisx politique puissent s'adapter en
fonction des personnes et je trouve que le trayailest fait autour du FALC notamment
pour les personnes en situations de handicap ewawtu droit de vote... on I'a constaté...
cela peut s’adresser a bien plus de monde que simgit les personnes en situations de
handicap et la déficience intellectuelle quoi... w@py ou une mamie dont les capacités
sont un peu altérées je pense que ¢a peut... c'estquastion d’adaptation, pour une
personne étrangere qui vit en France depuis petengs c’'est aussi avoir acces... tout ce
qui peut concourir a cette adaptation du discouditmue, a la personne qui va
I'entendre... ouais c’est aller dans le sens la(M» G, Directeur de la M.A.S, avril 2020)
Les personnes vivant a la M.A.S éprouvent toutesdifficultés a s’autodéterminer. Et
pour autant, l'objectif de «tendre vers leur aétedmination » est inscrit comme fil
conducteur du projet d’établissement de 2018. lifgwtés individuelles doivent donc
étre évaluées, connues pour pouvoir proposer deglites d’intervention adaptées. Cela
implique notamment de recourir & un «juste soutiediune tierce personne. Cette
personne, sans se substituer a la personne accoé®péay soutiendra et lui donnera les
moyens pour atteindre les objectifs qu'elle se §iges. Elle pourra utiliser des outils qui
sont des moyens pour faciliter 'autodéterminatide. vais présenter deux outils pour

lesquels je repere un avantage pour les persorameichpées et I'effectivité de leur droit
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de vote. Ces outils collaborent a accroitre I'appeoinclusive qui admet que ce n’est pas
seulement a chacun de s’adapter mais aussi I'eméraent de le faire selon les besoins de

chacun.

4.2.1 Une mallette pédagogique pour apprendre a dev  enir un électeur
72

Cette année, dans le contexte académique du Masfai rencontré deux personnes du
groupe d’auto représentants BBRDAPEI 35. Avec trois autres étudiantes et ces deux
personnes nous avons réalisé un projet participatibur du droit de vote. En effet, ces
deux personnes revendiquaient le droit de vote pous et déploraient le manque
d’'informations aupres des personnes en situatienkathdicap. L'une d’entre elles avait
pour souhait de< donner envie aux autres de voter » (Mr J, auf<ésentant janvier
2020). Nous avons donc pensé a un outil pour accompdgaeauto-représentants dans
leur sensibilisation au droit de vote. Cet outil@gogique co-construit et évolutif allait
permettre I'accés a une activité sociale marquéedpa régles a connaitre. Les auto-
représentants ont donc dégagé l'objectif générakeleprojet « sensibiliser toutes les
personnes au droit de vote : adultes et jeunesteatisns de handicap ou non ». Trois
objectifs opérationnels autour de ce projet étaiahi€changer autour du droit de vote,
d’'informer sur le droit de vote et apprendre a vgtotamment prendre connaissance du
processus d’inscription sur les listes électorgbesndre connaissance de la vie politique,
prendre connaissance du processus du droit dedestélections, s’informer des résultats,
ouvrir le dialogue sur la vie politique). L'idée rgrale est de proposer une mallette
pédagogique facilement transportable et contenaetsloutils : photos langage, vidéos,
des affiches, des jeux... Il est prévu des suppaldptés a la communication tels que des
documents en FALC, braille.

Cette mallette est envisagée comme un outil peamiettaccéder a des savoir-faire et des
savoir-étre individuels et/ou collectifs propres @it de vote qu’une personne acquiert
par I'étude, I'observation ou I'expérience. Les pois utilisés varieront en fonction des
périodes électorales, des besoins, des savoirestcdpacités repérées ainsi que de
I'expérience. Elle se caractérise par une rechedshd’accessibilité universelle. Cette
mallette aura des vertus pédagogiques permettans’atesser a des mineurs qui
découvrent la citoyenneté mais également a de®mpees étrangeres qui n'ont pas les
mémes modalités pratiques pour accéder a ce Heoinallette est en ce sens évolutive et

devient un support matériel capacitant. Elle coac@ddynamiser les pratiques et a
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développer les compétences et les capacités d@girs sa conception et son utilisation,
elle impliqgue 'empowerment des acteurs, I'idéenétde leur permettre de faire des choix
et de prendre des décisions par eux-mémes et ppoumémes, d'avoir un pouvoir

d’influence.

Ce que montre ce projet : c’est la coopération d®@ersonnes qui savent ce dont ils ont =
besoin en termes d’outils de communication et ¢#sir commun » (Horvais et Gardou
2012) de partager un projet dans une relation syonét en tant que partenaires a parts
égales. D’associer les personnes en situationsaddidap a la conception de ce projet,
c’est précisément le cercle vertueux de la paditym décrit par Zask (2011) dont le
bénéfice devient le point de départ de nouveauyetolLe bénéfice étant selon cette
auteure « ce que les individus, isolés ou en growgg®ivent de leur environnement afin

gu’ils deviennent des membres a part entiere. »

4.2.2 Garantir I'effectivité du droit de vote méme dans une situation épidémique

(coronavirus)

La crise sanitaire liée au coronavirus et I'obligatdu confinement ont eu un impact pour
I'accessibilité aux urnes ce 15 mars 2020. Lesrgupérsonnes inscrites sur les listes
électorales vivant a la M.A.S et devant se renamesd’isoloir pour la premiere fois n’ont
pas pu le faire suite a une décision de la Diractie I'établissement. Cette décision a été
prise deux heures avant d'aller voter car une pesoprésentait les symptémes du
coronavirus. Cette décision citoyenne prise pouarga la santé de tous les citoyens
hillionnais a été comprise mais a suscité une graédeption.

Se pose alors la question de développer le nurmeépqur remplir cet acte citoyen ?

A) Utiliser les nouvelles technologies pour soutenir 'autodétermination

Les nouvelles technologies sont des facilitateues cét accés a I'autonomie. Elles
permettent d’adapter I'environnement de la persqrg qu’elle soit en mesure de faire
des choix simples :« ce type de technologie (otdima portables, téléphones a écran
tactile, Ipod, ...) assiste les personnes vers leeldppement de comportements
autodéterminés, facilitant par le fait méme lestiplés taches et actions nécessaires a une

vie sécuritaire et polyvalente en milieu résiddntie(Lachapelle, 2010, p.6). Les
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technologies peuvent augmenter I'autonomie desopaes en leur permettant d’agir elle-
méme sans attendre I'aide d’'un proche. Ces outiliennent ainsi I'autodétermination en
combinant des images, des consignes verbales pomefire d’accompagner la personne.
Nous pourrions tres bien imaginer un serveur vdeabnt les différentes phases du vote.

« Toutefois, I'appareil ne doit pas agir a la pldeda personne et la rendre dépendante ; il
faut plutot qu’il aide cette derniere a accompéirtaines taches ». (Lachapelle, 2010, p.6) 2
Le numérique serait donc promesses d’améliorateola djualité de vie, d’inclusion sociale

et de développement des connaissances et destéapadividuelles. Encore faut-il que

ces services et objets soient réellement accesgibler tous ?

B) Utiliser le numérique pour voter

Le 24 septembre 2011, le président de la Républiqugues Chirac avait marqué son
intérét pour I'évolution du vote par internetcJe souhaite que dés les prochaines
échéances nationales, le vote par internet puisse éxpérimenté pour des milliers de
Francais expatriés qui, en raison de leur éloignetrddun consulat, sont souvent privés de
I'effectivité de leur droit de vote » (Chirac JQ121).

Ce 15 mars 2020, les quatre personnes de la Mn&@ites sur les listes électorales n'ont
pas pu aller voter du fait du coronavirus. Troml taour faire une procuration deux heures
avant le départ. Elles n’ont pas pu accomplir batie citoyen tant attendu.

Le vote électronique est aujourd’hui un insuccéstte€Ctechnique est critiquée car elle
n'arrive pas a concilier les principes fondamentdexla démocratie élective qui sont la
sincérité du scrutin et le secret du scrutin. Hetefle nombreuses critiques foisonnent,
comme par exemple, le fait que les éléments d'atififeation pourraient étre détournés
par et au profit d'un tiers. L'influencabilité dwote est encore plus questionnée dans ce
contexte. L’absence d’'un cadre formel comme leg@esslans lisoloir n’assurerait pas les
conditions garantissant le caractere non publivate. L’électeur peut donc voter devant

son ordinateur sous le regard et la pression déus. t

C) Le numérique, une perte de la solennité du vote

Si le numérique est synonyme de progrés et d’aviryira tout de méme 14 millioffsde

francais qui ne le maitrisent pas ou qui n'y sout simplement pas acces. Aussi, dans le

44 Nombre repris dans le rapport du 29/09/2020 du sénateur R.Vall
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rapport du 29 septembre 2020, « lillectronismedisparaitra pas d’'un coup de tablette
magique ! », le sénateur R. Vall, rappelle que emeht 13 % des démarches
administratives en ligne sont accessibles poupéesonnes avec une déficience mentale.
Nous vivons certes dans une société hyper connestée une acceélération de cette
évolution durant la période de confinement maissnoestons attachés a des valeurs
solennelles comme celle de se rendre aux bureawotdeet de pouvoir y rencontrer le
collectif électoral. J'ai posé la question a Paricaurais-tu voulu voter par internet ? »
ce gu’elle attendait plutét moi je voulais aller voter a la mairie... sans oublier qu’elle

et les trois autres personnes avaient pris le tedgshoisir avec intérét leur tenue
vestimentaire pour ce jour important. Derriere udirtateur aucun regard n’est porté sur
eux et ils restent « les invisibles de la société »

Pour Y.Deloge et O.IAf « le bureau de vote, espace spécialement améreaagte din avec
son matériel propre, permet de fixer des attitietede matérialiser des valeurs : le contact
avec l'urne apparait comme le moment ou I'électioit le positif du monde profane pour
pénétrer dans le cercle des choses sacrées. solltert que «voter, c’est dépasser
I'expression d’'une opinion singuliere pour prenglace dans un processus positif large :
la fabrique d’'une décision collective » (Delogdhtt 2008). Cette fonction est illustrée par
I'enveloppe qui, tout juste introduite dans l'urpar I'électeur, vient s’agréger aux autres
enveloppes desquelles sortira une décision colkectAvec le vote a distance, ce

céremonial républicain se brise et la symboliquéideusion avec lui.

45 idem
46 Yves Déloges, Oliver Ihl, L'acte de vote, Paris, Presses de Sciences po, « référence », 2008
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Conclusion

Les élections municipales du 15 mars 2020 étaiensées « marquer le début d’'une
participation des personnes en situations de hapdicavec le décret de mars 2019 en
vigueur. Mais la crise du coronavirus est venueupeer leur déroulement au travers des
mesures de confinement annoncées, ce qui a lini®m@éché notamment certaines 77
personnes en situations de handicap d'aller vdatersgimédia, 2020). Si cette crise
sanitaire a contraint les quatre résidents de lA.Minscrits sur les listes électorales au
renoncement, 'année 2020 restera un marqueur cduokeition concernant la participation
citoyenne universelle.

Dans ma recherche, jai d’abord cherché a rendsiblei les obstacles et les faiblesses a
I'effectivité du droit de vote. J’ai voulu a tragefexpérience réalisée a la M.A.S, montrer
gu'il est possible d’accompagner des personnesiait@s « incapables et lourdement
handicapées » d’accéder a leur droit de vote. Péiliéchir a cette accessibilité, j'ai
emprunté de nombreuses notions issues de théoms#tives comme celle de

l'autodétermination qui se concentre sur les aqiisuet le potentiel des personnes.

J'ai été interpellée durant ce projet inclusif &t jpu entendre a diverses reprises :
« N'importe quoi de les accompagner a voter, ciasttre les personnes en difficulté... »
(extrait du tableau de bord). Dans cette conclygmisouhaite introduire quelques points
pour lesquels il serait intéressant de pouvoir yeer plus largement lorsqu’on évoque
les droits des personnes handicapées.

La premiére idée est celle de promouvoir la pauditton des résidents de la M.A.S. avec
une « bienveillance lucide » (Suc-Mella, 2019, @)1@ans une approche inclusive. Nous
devons donc aider la personne handicapée a prepdre a cette participation :
I'environnement doit s’adapter aux besoins de chagwtrement dit, I'approche inclusive
suppose que nous ne pouvons pas tout acceptefeet effiet des comportements seront
bien accueillis en fonction de la situation de kErspnne. Il faut donc identifier si la
personne en face de soi est en capacité ou noriadapter a la norme. Le projet
d’accompagnement personnalisé réalisé avec lesrpas permet d’évaluer les besoins,
les capacités potentielles pour proposer un « apagnement lucide » (Suc-Mella, 2019,
p.109). Mais, j'ajouterai aussi, qu'’il est essdngjee toutes les personnes accueillies a la
M.A.S. puissent avoir la possibilité d’accéder k& «¥ie en commun » (Suc-Mella, 2019,
p.109). La prise de risque dans l'accompagnement pesfois nécessaire dans
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I'apprentissage de I'autonomie. Nous avons touj@waué cette bienveillance durant ce
projet auprés des personnes handicapées.

La deuxiéme notion que je mobilise alors, dansaathclusion, est le droit au risque. Ce
droit au risque a un impact sur le dynamisme pp#td des personnes handicapées.

Cette notion est reprise dans la these de Coraiea8in L’'organisation sociale de
'autodétermination des adultes présentant uneciice intellectuelle : enquéte au sein
d’associations parentales francaisésvril, 2020). Cette non prise de risque peut iredu
'immobilisme c’est-a-dire dans certains cas, leguements sécuritaires sont mis en avant
comme une impossibilité pour la personne handicajgése réaliser. Est-ce pour cette
raison que peu d’établissements accueillant deopees handicapées ou vieillissantes les
accompagnent peu vers ce droit de vote ? Nousdatercouramment le risque associé a
la santé de la personne handicapée «ce qui estobopas pour sa santé » avec
I'intervention de I'accompagnant qui décide poumpkxrsonne handicapée ce qu’elle doit
manger ou pas par exemple. Cette idée renvoisuérpaotectionet latentation souveraine
que j'ai repérée comme un obstacle majeur a l'affiéé du droit de vote. Donc,
I'ensemble des risques auquel est confronté toertgopne est vécu comme quelque chose
d’'inenvisageable pour la personne handicapée étGheuamplifié lorsqu’elle vit dans une
structure. Les parents confient leur enfant a lbisaement qui doit veiller a sa sécurité et
«surtout qu’il ne lui arrive rien »(extrait du journal de terrain). Ce paradoxe est
compliqué a gérer pour les accompagnants du geatidia réponse pourrait étre de
protéger la personne au risque de la priver dedsaits. La rapporteuse de 'ONU C.
Devandas-Aiguilar, suite a une visite en France2@h7, dénonce que deptacer des
personnes sous tutelle ne les protégerait pas ginanterait> selon elle« le risque d’abus

et d'institutionnalisations. Tous les résidents de la M.A.S. bénéficientnd’'unesure
tutélaire. Perske (1992) atteste que d’empéchepdesonnes handicapées de s’exposer a
des risques normaux a un effet délétére sur leweldgpement personnel et leur dignité.
Quin (2010), quant a lui, soutient que seul leyatoactif peut prendre des risques car il
serait en mesure d’assumer la responsabitées autres sont percus comme dépendants
et nécessitent l'utilisation de mesures de conteieerne afin d’assurer leur sécurité »
(Thierault, 2017, p.11).

La dignité du risque est liée a la bienveillanceida évoqué dans ce premier point de
conclusion. Mais, il faut aussi accepter le drdieahec. Toute vie est une expérimentation
dont nous souffrons parfois des conséquences, saato®mper, perdre est autorisé. Il y a
une contradiction a tolérer des choix pour desgreras non handicapées et mettre la barre

haute pour des personnes handicapées. Les formaties aidants devraient insister
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particulierement sur ces notions et les outilleurpaccompagner dans un juste soutien les
personnes handicapées. C. Sarazin (2020) reprersdsdathese la définition d’'lbrahim et
Davis (2014) « considérant que la dignité d’unwittli se manifeste par son habileté a étre
autonome et qu’étre autonome engendre la prisesgees. Le fait d’empécher la prise de
risque individuelle affecte nécessairement la dégnia dignité du risque repose sur le
principe de permettre a I'individu la dignité acdée par la prise de risque ayant comme
finalité une amélioration de sa croissance perdtmeede sa qualité de vie » (p. 189). Si
cette personne se voit refuser cette dignité dueselle se voit aussi refuser sa possibilité
d’apprendre. Il y a certainement un levier du aiEé projets associatifs et d’établissements
dans lesquels ces notions ne sont pas clairemdirniedé Il faudrait en effet, que
I'entourage de la personne handicapée, et I'engrrupofessionnel puissent développer
des relations plus étroites pour répondre réell¢raerdésir de la personne et non d’opter
pour la solution de facilité qu’'est la protectioBouvent sous le prétexte de la
responsabilité du risque, I'autodétermination dessennes n’est pas mise a I'épreuve. I
serait judicieux que cette responsabilité soit gugre et officialisée lors du projet
d’accompagnement personnalisé. Effectivement, ss nmulons apprendre a un enfant a
faire du vélo sans roulette, il faut accepter dengdre le risque qu’il puisse tomber. Au
final, quel pourrait étre le risque d’accompagnes personne handicapée d’aller voter ?
Un autre exemple dans la liste des droits des peeso handicapées est celui de la
sexualité. La prise de risque est incontestabi®gs voulons accompagner la personne en
situations de handicap vers son droit a la vieratiet sexuelle. Pourquoi pour certains

parents d’enfants handicapés, il parait si difficie les considérer comme des adultes ?

Le troisieme point dans cette conclusion serait angque que je voudrais porter a
I'affirmation radicale de la rapporteuse de I'ONUite a sa visite ou elle déclare que
« 'Etat Francais doit fermer progressivement l¢abéssements car pour elle, ces
établissements sont discriminatoires et paterealist C'est lidée de la
désinstitutionalisation. Elle précise « il impode remplacer ces solutions discriminatoires
et paternalistes par des mesures gouvernemenlpsotéction sociale qui favorisent la
citoyenneté, l'inclusion sociale et la participaticommunautaire ». J'ai voulu dans ce
travail de recherche défendre I'idée inverse, ededire que _des établissements médico-
sociaux sont porteurs de projets inclusifs et guailherent et féderent autour de ces trois
dimensions qui sont la citoyenneté, I'inclusioniatecet la participation sociale. Ainsi, il

serait opportun d’enquéter aupres des personnedicagées vivant au domicile pour
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pouvoir comparer 'effectivité de leur droit de gadvec celui des personnes hébergées en

établissement.

Aussi, certaines limites dans ce travail sont atifier pour permettre d’autres recherches.
D’abord, les résultats de cette enquéte et de @etpnclusif montrent qu’il est possible
d’accompagner des résidents de M.A.S a l'effe&idt droit de vote mais au final ce
projet n'a d’'intérét que pour quatre personnes.e@Quest-il des cinquante-huit autres
personnes ? Pourquoi n'ont-elles pas acquis I'e¥iée de leur droit? Il aurait été
opportun de compléter ce projet par une enquétepastionnaire destinée a I'ensemble
des aidants pour appréhender leur connaissanceesujet pour ensuite mener des
formations ciblées auprés d'eux. Il y a peu dedefsis car peu de professionnels ou de
familles impliqgués dans ce projek:je ne sais pas comment faire pour accompagner les
résidents a aller voter Mme L, mai 2020). Le défis pour les prochainescibns est
qu’'une majorité d’'aidants et de résidents fédewrmntour de ce droit pour permettre
I'effectivité a un plus grand nombre.

Puis, a I'échelle d'une plus grande commune ausitngs pu mener ce projet ?
Finalement, la proximité des personnes, la commdeepetite taille et les journées
citoyennes ont permis cette effectivité certainenpdus facilement. Il serait intéressant de
mettre a I'épreuve ce projet dans une plus graodentne et de comprendre comment
fonctionne cette effectivité.

Ensuite, cette enquéte m’a donné envie d’interrdgsrcentres de formation ou sont
formés les professionnels: aides-soignants, A.MAE.S, infirmiers, moniteurs
éducateurs, éducateurs sur les modules conceraeanardicap et leurs droits. Sur le
modele de la méthode DESHMA, les centres de foomatevraient inclure les personnes
handicapées pour parler elles-mémes de leurs droits

Enfin, a l'issue de ce travalil, je pense gu'il ya réel manque dans les dispositifs qui
accompagnent les enfants handicapés. Les appeagesssont celui de I'éducation civique
commencent dés le plus jeune age et jaurais vagprofondir mon enquéte en
interrogeant plusieurs établissements sur la mardent ils I'enseignent aux jeunes en

situations de handicap.

A travers cet exercice de recherche action, jallwanontrer que la citoyenneté ne se
décrete pas pour tout le monde. La citoyennet@desonnes handicapées n’est pas innée.
De passer d'un statut de résident ou personne ¢egréh a citoyen reste le balbutiement

d'un long chemin a parcourir. Permettre la renantiinclusion suppose que ceux
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entourant au plus proche la personne se trouverds diae posture de juste soutien. Cette
posture suppose d'étre accompagnée, remise enajuasthaque instant. L'analyse des
pratiques, le soutien des aidants sont essentiels.

Le 16 septembre 2020, le club des présidents C47%St réuni en respectant les gestes
barriéres. A la fin de la journée, Justine, se k&vd’'un large sourire prend la parole je
voulais vous annoncer que c’'est pour moi, le derntbub président C.V.S. Je
démissionne : je ne serai plus présidente C.V.SFajer car je vais aller travailler a
'ESAT. Je suis tres heureuse...Je remercie le chabigent C.V.S. de m’avoir permis

d’aller voter je suis reconnue comme citoyenne...nsernous aujourd’hui... »

Nous sommes tous différents,
Nous avons tous une singularité,
C’est normal d’étre différents

C’est normal d’avoir accés tous aux mémes droitP.Siic-Mella,2020)
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ANNEXE 1 : Tableau récapitulatif des entretiens

Numéro | Caractéristiques Date de |3 Contexte deg Lien avec| Techniques
du de la personneg rencontre | la rencontre | I'établissement| de rencontre
corpus
1 Mr G, 56 ans 9 avril 1 heure dansDirecteur  de Entretien
2020 le bureau de I'établissement| semi directif
Mr G. depuis 2016
Utilisation
du guide
d’entretien
2 Mme C, 62 ans| Auvril 1h30 dans la Psychologue | Entretien
2020 salle de| de semi directif

réunion de I'établissement
la M.A.S depuis 1989
3 Mme M, 35 ans 12 avril| 1h10 dans la Aide médico| Entretien

(approximatif) | 2020 salle de| psychologique | semi directif

réeunion de alaM.A.S

la M.A.S
4 Mr C, 70 ans 17 avril| 1h30 Président  de Entretien
(approximatif) | 2020 entretien I'association semi directif
retraité téléphonique
5 Mme J,52ans| 16 avrillhl5 Médecin Entretien
2020 entretien en généraliste semi directif
salle de| agissant en
réunion a la qualité de
M.A.S coordonnateur
6 Mr C, 48 ansg5 mai| 1h entretien Maire de la| Entretien
(approximatif) | 2020 dans lel commune oy semi directif

bureau duse situe Id

maire M.A.S de 4137
habitants  er
2017
7 Mme R, 59 ans| 6 mai  1h20 Mére et tutrice Entnetie
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2020 entretien d’'une résidente semi directif
téléphonique de la M.A.S.
8 Mr R, ? (60 ans 7 mai| 1h30 Candidat aux Entretien
approximatif) | 2020 entretien élections semi directif
téléphonique municipales
d’'une
commune de
171721
habitants e
ayant réalisé
son programme
en FALC
Aucun lien
avec la M.A.S
9 Mme L, 55 ang 11 mai| 1h en salle Aide-soignante| Entretien
(approximatif) | 2020 de réunion | depuis 1994 asemi directif
la M.A.S
10 Mme X, juge 12 mai| 1h30 Aucun lien| Entretien
des tutelles 2020 entretien avec la M.A.S | semi directif
dans un autre téléphonique
département
11 Mme A, 29 juin| 1h entretien Aucun lien| Entretien
mandataire 2020 téléphonique avec la M.A.S | semi directif
judiciaire dans
un autre
département
12 Patricia, 55 ang  Juin 2020 33 mins Résidenta |eEhtretien
M.A.S directif
13 Sophie, 10 6 fois 30| Résidents a laGroupe
Baptiste, Jeandécembre| mins M.A.S d’expression
Paul, Patricia| 2020,
Mireille, 2 janvier
Bernadette, 2020, 24
Tristan, janvier
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J.Pascal 2020
14 Sophie, 15 janvier| 2h Résidents de laExercice de
Baptiste, Jean-2020 M.A.S simulation
Paul, Patricia
Mireille,
Tristan,
Bernadette,
J.Pascal
15 Mme Yvette et 10 1h Citoyen Rencontre
Mme E. décembre Hillionnais et
2020 accompagnanterésidents
au vote pout
Mme Yvette et
Mme E
fonctionnaire 3
la mairie de I3
commune
16 Patricia, 10 3h au total Résidente a [l&ntretien
résidente septembreg M.A.S non directif
et le 15
septembreg
2020

Tableau synthétisant les entretiens réalisés dentlge 2019 a septembre 2020
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ANNEXE 2 : Guide d’entretien

GUIDE D’ENTRETIEN

DATE : A

Entretien de :
Ou (lieu de passation) :
Heure (de début et de fin) :

Présentation du contexte dans lequel se réalise 'e  ntretien

Etudiante & I' EHESP « situation de handicap et par ticipation sociale ». Je réalise
mon stage d'étude au sein de la M.A.S Les Sorbiers et je m’intéresse plus
particulierement a la participation citoyenne atra  vers le droit de vote

1/ PRESENTATION DE LA PERSONNE Interviewée

Présentation/ parcours / quelles sont vos motivations par rapport a votre métier

d’aujourd’hui ? Pourquoi le handicap/ quelle sensibilisation ?
2/ REPRESENTATIONS
Selon vous, quelle définition du handicap/ Difféerence avec personne handicapée/

personne en situation de handicap

Pour ceux et celles qui ne connaissent pas la M.A.S quelle représentation ou définition ?

3/ LA DIMENSION LEGALITAIRE :

Le décret de mars 2019, le connaissez-vous ? qu’en pensez-vous ? quels sont les enjeux

selon vous ?

Discutons autour de la citoyenneté

Et a la M.A.S, quelle citoyenneté ?

Participation citoyenne : qu’est-ce que cela vous évoque ?
Qu’est-ce que I'égalité ?

4/ LA DIMENSION CAPACITAIRE

A votre avis peut-on évaluer une capacité électorale ? pourquoi peut on I'évaluer ? quel

est I'enjeu si on I'évalue ? comment I'évaluer selon vous ?

- Peut-on considérer que les connaissances (qui sont souvent la modalité
d’évaluation) se superposent avec la capacité ?

- si on accepte le principe que la capacité électorale doit étre évaluée, qui doit
étre évalué (les jeunes qui viennent s’inscrire sur les listes électorales ? Les
vieux passés un certain age ? Les gens qui parlent mal francais ? Ceux qui
n'ont pas de dipldme ? Les gens qui ont un des troubles psy ?....: cette
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guestion doit permettre de montrer I'impossibilité de 1égitimer I'évaluation de la
capacité électorale sur des populations et des individus sans rompre avec les
fondamentaux de la démocratie

L'influencabilité du vote, cela vous renvoie a quoi ? Par exemple : - estimez-vous que le
fait de pouvoir étre influencé dans son vote est un probléme (I'idée est de montrer que si
on n'est pas du tout perméable a quelque argument que ce soit pour établir son choix
électoral, c’est tout aussi problématique que d’étre influencé)

-y a t-il des électeurs qui ne sont pas du tout influencables ? (Dans ce cas on
peut se demander pourquoi discuter politique en famille ou entre amis et méme
pourquoi écouter les discours électoraux)

5/ LES MODALITES D’EXERCICE DE LA CITOYENNETE

Selon vous, qu’est-ce qui peut empécher une PH de voter ? :

Selon vous, quelles seraient les mesures d’accompagnement utiles pour permettre le

vote ?

6/ Pour les maires et candidats : comment avez-vous pris en considération le handicap
dans votre campagne électorale ? Quelles sont vos actions ?

Leur demander deux choses distinctes : si le handicap est une question qui entre dans
leur programme électoral/action d’élu et comment et sils ont mené des actions

spécifiques a I'égard des électeurs handicapés

7/ LE JOUR J le 15 mars 2020

Quel impact sur le droit de vote ? L'impact pour qui ?

Revenir sur la décision du coronavirus et de ne plus aller voter. Qu'en pensez-vous ?
Deux motifs possibles différents & ce renoncement : éviter que les PH ne contaminent les

assesseurs et autres/ éviter que les PH ne soient contaminées lors du vote

8 / Avez-vous autre chose a ajouter ?

Je vous remercie tres sincérement de m’avoir consacreé du temps.

Les entretiens ont été enregistrés et retranscrits.
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ANNEXE 3 : Questionnaire Nous Aussi

LE DROIT DE VOTE, C'EST MAINTENANT 1

Pour commencer, nous avons besoin de mieux vous connaitre.
1. Votreage ? ........
2. Vous habitez oll ? (possiiiité de rénonse muliples)

O en appartement ou maison (seul ou en couple)

O en foyer avec d'autres personnes handicapées
O en famille d'accueil

I au domicile de mes parents

3. Vous étes aidépar un curateurouun tuteur 2 J oui T non

& Vous avezle droitde voter ? 0 oui O non O Je ne sais pas

Depuis le 23 mars 2019, toutes les personnes sous tutelle ou curatelle ont le
droit de voter. Le juge ou le tuteur ne peut pas vous retirer le droit de vote.

5. Vous avez une carte électorale ? ==

AN
I TEwRAlf

O oui -
[ non = Pourquoi n'étes-vous pas inscritsurla liste électorale ?
[ je n'ai pas envie
[ je ne sais pas comment faire pour m'inscrire
O on m'a dit que je n'avais p droit de voter
FPuis allera laguestion é >

— -

& Pour m'inscriresur la liste électorale.j'aieu :

(&) © X

Aucune difficulté Quelques difficultés Beaucoup de difficuliés

7. Pour comprendre les idées des candidats, jaieu:

O & &

Aucune difficulté Quelques difficultés Beaucoup de difficultés
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| 13. Pour vous, pour voter plus facilement, il faut : |

Une affiche qui explique ce gue je dois faire “ & 0
dans le bureau de vote oL Pas davis non
Lin petit film qui explique comment faire pour voter u {:::" 0

oLl Pas d'avis MNon

Des entrainements au vote (des essais de vote) 0 =/

Un jeu sur ordinateur pour m'aider a voter @ =
oui Pasdavis non

Autres idées

| 14. Pour vous, pour vous aider a choisir le candidat, il faut : |

Des programmes faciles a lire et a comprendre u = e
ouli Pas d'avis non

Un petit film facile a comprendre surles candidats U = @
oui Pasdavis non

La photo du candidat sur les papiers de vote U ";f @
oui Pas d'avis non
Autresidées
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Pour finir,

AVIN

1s.Jelis: O faclement [0 unpeu, deschosessimples O pasdutout

16. Je comprends ce que disentles gens i latélé :

O facilement O les paroles simples O siquelqu'un m'explique.

SESS,

A retourner par courrier a
ASSOCIATION NOUS AUSSI
BP 310
75867 Paris Cedex 18

ou par mail :

nous-au 5515&”.] I'I&EEi.OI’E
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ANNEXE 4 : Témoignage de Patricia

Entretien avec Christine porte-parole et Patricia le 10/09/2021 dans le bureau de Christine de
14h30 3 15h30.

Patricia. Je suis née en novembre 1961, a Dinan et j’ai 5 freres et soceurs. Je suis née a 6 mois et je
suis restée 4 mois en couveuse a I’hopital de Pontchaillou ou j’ai eu le diagnostic d’'IMC. J'étais en
centre de rééducation a Trestel : javais 3 ans. Dans ce centre, j'ai connu Francoise qui est restée

depuis toutes ces années mon amie. Je n’aimais pas trop y aller car ¢a faisait beaucoup de route.

Lorsque j’avais 10 ans, j'ai été accueillie durant deux ans au centre Hélio Marin. C’était compliqué
car j'ai été obligée d’aller a I'école spécialisée, je ne m’y plaisais pas non plus. En 1974, j’ai été a
I'IME de Loudéac : il y avait des gamins qui me crachaient dessus et je ne sais pas pourquoi il le
faisaient. Papa venait me chercher. Et apres I'I[ME, j'ai été dans un CAT de Quévert pendant 7 ans.
Je rentrais tous les soirs chez maman. Je n’aimais pas la période la non plus. Je préfere ici a la
M.A.S. Le travail ¢ca ne m’intéressait pas mais je ne sais pas pourquoi. Je travaillais a I'atelier bois.
Je n"aimais pas étre avec les autres ouvriers. Je les insultais et je n’avais pas d’amis. Je voulais me
promener et je ne voulais pas travailler. J’ai alors eu une orientation M.A.S et je suis rentrée a

I'ouverture de la M.A.S en septembre 1984.

Je ne me souviens plus des premiers jours quand je suis arrivée. Il y avait une quarantaine de
résidents. A cette époque, je m’adapte bien a cette nouvelle institution (c’est ce que les écrits
tracent, dixit Christine). On dit de moi que je me repére dans I'espace, dans le temps et je
reconnais les professionnels. Je me déplace a cette époque en déambulateur et en fauteuil mais
j’ai de plus en plus de difficultés a me déplacer car j'ai des douleurs a la hanche. Pour maintenir

mon autonomie j’ai eu un fauteuil roulant électrique.

Je sortais régulierement en famille mais ce qui m’ennuyait entre autre c’est que je ne pouvais pas
avoir mon d’argent. C'est ma mere qui choisissait pour moi comme par exemple la couleur de mes
chaussures. Et au fil du temps, avec maman, ¢a a été de plus en plus facile. J'ai eu la possibilité
d’avoir de I'argent de poche et je peux aujourd’hui choisir mes vétements. Ce qui me contrariait
aussi, ¢’était que je portais les vétements de ma mere qu’elle ne voulait plus porter. Maintenant
je peux aller chez le coiffeur, faire des couleurs et des méches: c’est enfin moi qui décide.
Aujourd’hui je suis contente car je décide de ma vie, c’est mon choix. Avant maman me disait
« c’est moi qui décide, c’est moi la tutrice ». Quand le foyer ker-Spi a ouvert, j’aurai voulu y aller

pour y vivre et surtout pour retrouver mon amie Frangoise mais maman n’a pas voulu. Il y a eu un
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foyer a Quevert qui s’est ouvert je voulais y aller aussi et maman n’a pas voulu une nouvelle fois.
Donc je suis restée a la MAS. Par contre, je voulais voir autre chose, « changer d’air », donc j’ai été
faire des séjours au foyer de la fraternité. Et puis j'ai découvert I'APF en septembre 2011, je suis
adhérente et je vais aux activités. J'y vais toute seule avec les transports mobi tub. C'est la-bas

gue je retrouve mon amie Francoise qui, elle, habite a Ker spi.

A l'extérieur, j'ai eu aussi un amoureux que j'avais rencontré au foyer de la fraternité. Il est

décédé.

J’ai eu un autre amoureux, Olivier. Sa maman ne voulait pas qu’on s’embrasse. C’'est une période
difficile pour moi. Son papa était gentil. J’aimais bien le prendre par la main et passer du temps
avec lui...mais c’est mieux comme ¢a. Depuis notre rupture, je I'ai vu a I'hGpital mais lui il s’en

foutait. Il a une nouvelle copine. Moi je suis toute seule mais ¢a ne me géne pas.

En 1989, a la M.AS il y avait des groupes de personnes, nous ne disions pas des services comme
aujourd’hui mais on les appelait « des groupes ». Ces groupes sont dits hétérogeénes. Ca veut dire
gue je me trouvais avec des résidents avec des capacités et besoins différents. Aprés la toilette et
le petit déjeuner, le personnel était occupé, il y avait beaucoup de bruit, je partais du groupe tres
souvent pour m’isoler. Je faisais atelier cuisine avec Yvette qui était une animatrice, jallais a
I’activité jardin. Dominique s’occupait de moi pour organiser les séjours au foyer de la fraternité.
Jallais aussi en séjours en famille d’accueil en Mayenne. Je n’ai pas beaucoup de relations avec
les résidents. J’aime bien étre déja a cette époque avec les accompagnants. Avec Marie-Louise,
une résidente du groupe, soit j'étais copine ou alors on se donnait des coups de canne. Je la
recherchais mais je disais aussi que je ne I'aimais pas. Il y avait de la rivalité car c’était a qui, qui
allait aller passer le plus de temps avec les accompagnants. Marie-Louise savait tricoter elle. Je
m’habillais avec des vétements que ma mere me donnait. J'allais chez le coiffeur quand elle avait
décidé. Je n’avais pas le droit de mettre des bijoux, ni de maquillage. Maintenant c’est mieux,
j'achéte ce que je veux. Les golts de ma maman ce n’est pas mes golts mais par contre elle
continue a me faire des remarques. Il y a quelques semaines j'ai eu du mal a entendre des
réflexions sur ma tenue et ma coiffure de la part de ma mére et ma sceur lors d’une réunion
familiale. A mon retour a la M.A.S, je n’arrétais pas de pleurer. Je voulais en parler avec la cheffe
de service pour gu’elle puisse organiser une rencontre avec mes parents et en discuter comme
nous le faisons depuis quelques années. Avant a la M.A.S, je ne me levais pas quand je voulais, je
m’adaptais a |'organisation, jamais de grasse matinée. Aujourd’hui je me leve quand je veux, par
exemple ce matin ils m’ont laissé dormir jusqu’a 10h30 comme j’avais une réunion en début
d’apres-midi pour parler de moi. Au niveau du personnel, ¢ca a évolué, c’était la toute-puissance

avant : ca a bien changé... méme s’il y a toujours des résistances comme par exemple avec le droit
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de vote. On me prend vraiment en compte, les professionnels viennent pour moi, pour

m’accompagner.
Les prochaines élections CVS se feront en 2021 et je voudrais étre candidate.

Avant 2002, il y avait un conseil d’établissement sans résident et a partir de 2002 parce que c’était
une obligation une présidente CVS a été nommée. C'est moi qui y étais. J'étais présente aux
réunions mais je ne savais pas ce que je faisais la. Je disais juste que j’allais en réunion. Javais été
nommeée par la Directrice parce que j'étais la seule a m’exprimer. Rien n’était mis en place pour

que je comprenne, aujourd’hui Baptiste il a un classeur avec des photos.

Avant 2014, Jai déja été présidente CVS, c’était bien mais je pense que ¢a a changé dans
I'accompagnement. La directrice parlait trop vite, je ne comprenais rien. J'étais présente mais
c’était compliqué. Aujourd’hui, il y a des groupes d’expression, des photos, des pictogrammes, les
rencontres des présidents CVS jusqu’aux journées sur I'autodétermination. Je suis impliquée dans
I’établissement et actrice. Le fait que notre président Baptiste ne parle pas verbalement, il a fallu
adapter les outils. Depuis que Baptiste et Béatrice sont présidents c’est mieux car les résidents
peuvent dire plus de choses. En 2014, il y a eu la premiere fois des élections en salle de réunion.
Avant les élections il y avait eu un groupe de parole ol la psychologue avait expliqué avec des
mots. C'était le début de considérer notre expression et surtout de nous aider a le faire. Christine
avait fait des cartes électeurs, des photos des candidats que nous glissions dans une urne. Ce
n’est plus la Directrice qui choisissait mais certains résidents de la M.A.S. Tous n’ont pas été voter.
Ensuite, j'ai signé sur un registre. Christine mettait les batons sur un tableau et c’est Jean Pierre et
Marie Genevieve qui ont été élus. Ensuite en 2017, 3 ans apres je me suis présentée mais je n’ai
pas été élue. C'est Baptiste et Béatrice qui sont les présidents CVS. |l y a des professionnels qui se
sont interrogés sur la victoire de Baptiste. Comment ce jeune autiste de 20 ans et sans la
communication verbale allait représenter et accomplir son réle de président CVS.? ( dixit

Christine)

Au début je n’étais pas présente lors des réunions PPA et des rencontres avec les familles. Depuis
2013 progressivement je suis présente aux PPA et aux rencontres avec la famille. Il a fallu 10 ans
pour que je puisse écouter ce que I'on dit sur moi en réunion et m’exprimer a ma synthése. J’aime
bien étre présente car je peux dire ce que je veux. J'avais demandé une télévision que j'ai eue,
une adaptation pour mon fauteuil. J’ai aussi demandé de ne plus dormir chez mes parents mais
d’aller a la journée. J’ai demandé d’aller en vacances, de continuer I’APF, d’avoir un téléphone
portable. Quand j’ai dit que je voulais un téléphone portable, il y a des accompagnants qui ne me
comprenaient pas et ils disaient qu’il n’allait pas me servir mais moi je voulais un téléphone pour
faire comme toi, un téléphone tactile.
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Moi : nous allons devoir arréter I’entretien car Christine a une contrainte.
Patricia : si tu veux on peut continuer sans elle ?

Entretien le 15/09 a 10h30 a 12h15

Je suis membre de I’APF depuis 2009. Au départ, c’est les accompagnants qui m’accompagnaient
et ensuite jai pris le mobi-tub toute seule. C'est grace a Jean, un AMP qui a envoyé le dossier. Ca
fait du bien de prendre toute seule le bus car j'ai une vie en dehors de la M.A.S. A partir de 2011,

je vais dans une autre association culturelle sur la commune de Plerin ou je fais de la poterie.

En 2016, il y a eu ma premiere participation aux journées citoyennes. C’'est une féte avec tout le
monde. Je suis citoyenne car j’habite Hillion. Durant cette journée, j’ai fait des crépes avec Marie-
Paule et Fabienne. Les travailleurs c’est-a-dire les bénévoles étaient sur les ateliers et nous avons
distribué des crépes. Ici a la M.A.S, les bénévoles, les parents, les professionnels et les résidents
ont fait des ateliers et ont aménagé un chemin pour pouvoir aller a la serre. Je rencontre des
habitants. Le midi, les habitants se retrouvent autour d’'un repas. Louis, I'animateur, moi, Kévin,
Glen, c’est-a-dire Les Sorberios, c’est le groupe de musique de la M.A.S., nous avons animé
I'apéro. Les habitants d’Hillion et le maire étaient contents, nous avons été applaudis, j'étais
contente. A cause du virus, nous n’avons pas pu faire cette journée cette année, j'ai envie que ¢a

reprenne.

Je fais partie de la commission communication de la commune. Je connais Katell, elle est
conseillere de la mairie, elle me dit souvent « ah voila ma copine Patricia », elle me dit que j’ai de
beaux bijoux. La premiere réunion a eu lieu le 19 novembre 2019. Maryse, Baptiste étaient
présents avec moi. Aprés la réunion qui avait lieu a la mairie, Gwendoline de la mairie et Marie-Jo,
une habitante de la commune, sont venues a la M.A.S et |3, nous avons présenté la MAS. Depuis
cette rencontre, nous avons un espace dans le journal de la commune ol nous pouvons parler

d’événements. J’aime bien me voir en photo dans le journal.

C’est quoi les groupes d’expression ? Avant on disait des groupes de parole...je parle des repas, de
la vie des résidents a la M.A.S, les sorties et les activités. J’ai parlé aussi des véhicules, il y a un
véhicule qui prend I'eau donc je l'ai dit et puis je ne suis pas trés bien assise, il n'est pas
confortable, j"ai mal au dos. J'ai dit qu’il manque de la musique dans le véhicule. Je parle aussi des
salles de bain et j'ai dit que c’est mieux a St Laurent car ils ont une salle de bain dans leur
chambre. J’aimerais bien avoir la méme chose ici car au moins on ne me verrait pas quand je fais

ma toilette. Je fais partie aussi de la commission menu avec Jean-Pierre.

Le 21 septembre 2018, j'ai demandé pour faire un accueil croisé avec le foyer de la fraternité.

Javais fait une demande avec Christine : je veux changer d’air, sortir de la M.A.S, faire des
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rencontres. J’aime aller au marché, aller en discotheque. Il y a eu deux fois olu j'ai prété ma

chambre. J’aimerais bien recommencer.

Depuis 2017, avec la présidence de Baptiste, il a fallu adapter les outils de communication. Les
ordres du jour, la mise en place de I'environnement dans la salle avec un vidéo projecteur, le
président installé proche du Directeur, tout a été adapté pour notre compréhension. Cela a
permis de développer les plannings de structuration de la journée. Avec le développement de

I’autodétermination, I'environnement s’adapte de plus en plus. (dixit Christine)

Depuis cet été, il y a la mise en place d’un dispositif d’activité de jour. Dans ce lieu, il y a moins de
bruit car il y a moins de monde. Dans ce lieu, on nous demande plus notre avis, je participe
beaucoup plus : j'ai fait des gateaux, des crépes...C’est plus facile de parler a 'accompagnante
qguand je suis dans un petit groupe. Je trouve que Cédric est vraiment différent dans cet endroit, il
est calme, il ne crache pas, je n’ai plus peur de lui. Ce petit groupe me donne plus de repéres.
Christine a fait des photos pour repérer les différents espaces. Les résidents sont beaucoup plus
détendus. Cet endroit permet de développer des capacités. Les professionnels retrouvent du

sens. (dixit Christine). Cet endroit me donne envie d’y aller et d’y rester.

La semaine derniére, j’ai rencontré le Dr J. dans le bureau d’Adeline. Elle m’a dit que ma coque de
mon fauteuil était de la méme couleur que sa table de consultation dans son cabinet. Le Dr J.
vient me rendre visite quand je suis malade sur le service a la M.A.S. Et la elle m’a dit qu’il fallait
que je prenne rendez-vous avec la secrétaire avec mon tel portable et que j'aille au rdv au

cabinet. Faire comme tout citoyen d’Hillion.

Pendant le virus, je ne peux pas sortir. Je voudrais bien retourner au foyer de la fraternité mais je

veux rester habiter ici car j'aime bien y vivre.
Je voudrais que tu me donnes ce que tu as écrit pour que je puisse le mettre dans mon cahier.

Le 15 janvier 2020, pour s’entrainer a voter, jai emmené ma carte d’électeur et ma carte
d’identité. Je suis arrivée a la mairie, j'ai présenté ma carte d’électeur avec ma carte d’identité.
Ensuite, j'ai pris une enveloppe et les feuilles pour qui j'allais voter. Apres, j’ai été dans |'isoloir
avec un rideau et une personne m’a aidée a plier le bulletin que j'avais choisi. Ensuite, j'ai
présenté ma carte électeur, j'ai mis mon enveloppe dans I'urne et j'ai signé. J'ai fait deux fois cet

exercice dans la salle ou je devais voter. C’'était vraiment pas mal comme journée.
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ANNEXE 5 : Modele schématique de Fougeyrollas
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Le modele de la RIPPH de 2010
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ANNEXE 6: Affiches en FALC réalisées par le club d
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ANNEXE 7 : Article de la presse locale
Hillion. Une affiche pour faciliter le vote des personnes handicapées

A Tinitiative de I’Adapei des Nouelles, des résitie de la Maison d’accueil spécialisée des
Sorbiers d’Hillion (Cotes-d’Armor) ont réalisé ua#iche facile a lire et a comprendre qui

explique le systeme électoral aux personnes eatgitude handicap.
AXVI

Les nouveaux votants d’Hillion, avec Baptiste Pfedeau centre. Quest-Franc®ublié le
17/01/2020 a 16h30

Depuis mars 2019, la loi autorise le droit de \eni@ personnes sous tutelle atteintes d'un
handicap.

Les résidents de la Mas (Maison d’accueil spéd@a)isdes Sorbiers ont participé a la
création d’'une affiche FALC (Facile a lire et & quendre), a destination des personnes en
situation de handicap.

« C’est un beau projet, qui aidera également les p$ jeunes et les nouveaux arrivant
sur le sol francais, a se familiariser avec le sy&gnhe électoral de notre pays »souligne

Gwendoline Etienne, chargée de communication 2aigien

En un clin d’ceil

L’affiche présente les différentes étapes du vdeel'inscription sur les listes au passage
dans l'isoloir, sans oublier de préciser la lisés dlocuments nécessaires et les démarches
administratives qui accompagnent le geste citolgetgut sous forme de visuels, images et
logos.

C’est une initiative de I’Adapei des Nouelles, eadissociation qui se met au service des
personnes en situation de handicap ou fragilisées.

Chaque Mas désigne un représentant. Les 52 élusavaillé a ce projet de visuel adapté
a toutes et tous. Baptiste Piedefer, présidenbdseil de vie sociale a la Mas des Sorbiers,
située a Hillion, a contribué a ce projet depuis @egines. Accompagné de trois amis, il
est venu s’inscrire sur les listes électoralesegpioir participé a un atelier de simulation
au vote, mercredi, a la salle des Dunes.

Les représentants des établissements spécialisgamuxloétaient présents a cette
sensibilisation commune. Baptiste Piedefer et sass aont officiellement accroché
I'affiche réalisée. Elle est désormais visible anlairie.

Les résidents de la Mas des Sorbiers participelat ie communale, notamment a la
Journée citoyenne. Des les municipales, en marqoilirront tenir leur réle de citoyens
Hillionnais, en participant aux élections.
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NOTE D'OBSERVATION
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JOUAN Adeline 7 décembre 2020

Master 2

Situations de handicap et participation sociale

Le Droit de vote des personnes handicapées

Rendre effectif ce droit de vote a la Maison d’Accueil Spécialisée

Promotion 2019-2020

Résumé :
Je travaille depuis 6 ans a la M.A.S. comme respons able d’unité et d'intervention
sociale. Dans le cadre du Master situation de handi  cap et participation sociale, je me
suis intéressée au droit de vote des personnes hand icapées en M.A.S. Le déc ret de
mars 2019 rend enfin justice a la CIDPH pour laquelle la France est rati fiée depuis
2010 et ou il a fallu attendre la visite de la rapp  orteuse Catalina Davand as Aguilar en
2017 pour permettre aux personnes handicapées sous tutelle d’avoir le droit d e
voter.
La citoyenneté des personnes handicapées n’est pas innée, elle ne se décréte pas
pour tout le monde : les résidents de la M.A.S Les Sorbiers en sont I'exemple.
Longtemps considérés comme des citoyens non électeurs, les résidents se sont vus
reconnaitre il y a un peu plus d’un an un nouveau droit : le droit de voter. Ce décret de
mars 2019 vient renforcer les lois Francaises imprécises de 2005 et 2007 et vient
surtout appliquer les articles 12 et 19 de la CIDPH pour laquelle la France est ratifiée
depuis 2010. Ce mémoire est composé de quatre parties. La méthodologie de
recherche est décrite dans une premiere partie. La deuxieme partie examine le cadre
réglementaire et légal du droit de vote des personnes handicapées. La troisieme partie
est consacrée a I'enquéte qui s’étend de septembre 2019 & mai 2020 et 'analyse des
résultats. J'ai interrogé des personnes ayant un réle a jouer dans I'accompagnement
des personnes handicapées. Quelle est leur point de vue et comment se saisissent-
elles de ce nouveau droit ? J'ai observé, accompagné, questionné les personnes
handicapées dans l'acquisition d’'un changement de statut: de résident a résident
citoyen électeur. Comment permettre I'effectivité du droit de vote pour des personnes
n'ayant jamais appris a voter ? Les élections municipales du 15 mars 2020 a permis a
quatre résidents de la M.A.S de s’inscrire sur les listes électorales. Quels ont été les
obstacles et les facilitateurs ? Enfin dans une quatriéme partie, je propose des moyens
inclusifs pour développer l'effectivité du droit de vote des personnes handicapées : une
commission citoyenne universelle communale fait partie d’une premiere proposition

(...).

Mots clés :
Vote- personnes handicapées- élection- droits civiques- droit de vote- accessibilité-
participation sociale- M.A.S- la loi 2005- la loi 2007- le décret de mars 2019- CIDPH/
article 12/ article 19-

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique, 'Univ  ersité de Rennes 1 et I'Université Rennes 2 n'enten  dent donner
aucune approbation ni improbation aux opinions émis es dans les mémoires :

ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs.
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