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Éditorial

Tout simplement social

Le Conseil fédéral entend réinsérer 16’000 rentier-ère-s AI sur le marché du travail au cours des prochaines années. Mais nul ne sait où se trouvent les emplois nécessaires à ces personnes. La pression est donc forte sur l’AI et sur les personnes handicapées chez qui on présume un potentiel inexploité.

Que faire? L’économie privée n’a aucune obligation en matière d’intégration. Les espoirs se tournent par conséquent vers des modèles de travail «alternatifs». L’un d’entre eux se nomme «entreprise sociale». Les entreprises sociales, comme on les définit, travaillent selon des critères économiques et agissent dans un esprit social au sens où elles engagent également, de façon volontaire, des personnes marginalisées: chômeur-se-s en fin de droits, requérant-e-s d’asile, bénéficiaires de l’aide sociale et rentier-ère-s AI dont l’incapacité de travail est partielle (surtout avec des problèmes psychiques). 

Pour les personnes en difficulté comme pour les employeurs novateurs, les entreprises sociales ouvrent de nouvelles perspectives. C’est ce que montrent clairement les articles de ce numéro d’«agile – handicap et politique». Les syndicats, eux aussi, reconnaissent aux entreprises sociales le statut d’alternative à l’aide sociale digne de réflexion. Ils revendiquent des conditions de travail réglementées, des salaires équitables et la possibilité pour les collaborateurs d’améliorer leurs compétences et de progresser au plan professionnel. 

C’est entendu. Mais les entreprises sociales réclament un statut particulier. Et les solutions particulières ont toujours tendance à être stigmatisantes pour les personnes avec un handicap. Il y a beaucoup d’intéressé-e-s performants et bien qualifiés qui ne demandent ni rente AI ni assistance de personnes non handicapées. Un poste correspondant à leurs aptitudes et un salaire leur permettant de vivre correctement leur suffisent. Ils et elles ne disposent pourtant pas de bons atouts sur le marché de l’emploi. Leur redonner une chance seulement quand ils sont socialement au plus bas ne peut être un modèle pour l’avenir. 

Conclusion: l’économie privée conserve toute sa responsabilité. Car les conditions de travail néfastes pour la santé qu’engendre une économie basée sur la concurrence participent à la forte hausse des rentes AI accordées en raison de troubles psychiques. Ce dont nous avons besoin, c’est d’entreprises aux yeux desquelles une «action sociale» n’est pas spéciale, mais tout simplement normale. 

Les entreprises sociales pourraient contribuer à ce qu’une activité orientée sur le bien commun redevienne majoritaire. C’est peut-être là que se situe la véritable innovation de ce modèle. 

Angie Hagmann

Présidente d’AGILE Entraide Suisse Handicap

Traduction: Stéphane Rigault

En point de mire

Les entreprises sociales en Suisse romande — Ateliers protégés ou innovation pour l’intégration et l’insertion?

Il n’y a pas d’entreprise sociale type en Suisse romande. Leurs bénéficiaires et leurs objectifs (occupation ou réinsertion) diffèrent, tout comme leur place dans le monde économique. Elles ont toutefois un point commun essentiel: elles participent toutes à une société plus juste d'où personne n’est exclu.

Par Christophe Dunand, directeur de Réalise, entreprise d’insertion (www.realise.ch); chargé de cours à la Hes-SO; président du Conseil Romand de l’Insertion par l’Economique (www.criec.ch)

Les entreprises sociales d’insertion retiennent de plus en plus l’attention dans notre pays. Parfois présentées comme des innovations récentes, elles constituent plutôt une évolution des manières de répondre au besoin de travailler des personnes exclues du marché de l’emploi principal. En Suisse romande, ces expériences sont progressivement nommées, selon la terminologie européenne, «entreprises sociales d’insertion», voire plus précisément encore «entreprises sociales d’insertion par l’économique» (ESIE). Elles forment une famille dynamique au sein des entreprises sociales de l’économie sociale et solidaire.

Qu’est-ce qu’une entreprise sociale d’insertion (ESIE)?

Pour qu’une entreprise soit considérée comme «sociale et d’insertion», selon les définitions admises en Europe, elle doit avoir pour finalité l’insertion de personnes et produire des biens ou des services commercialisés sur le marché, avec une prise de risque économique significative. 

Le sociologue français Robert Castel a démontré qu’en Europe de l’Ouest, rien ne peut remplacer le travail pour exister en société. La démarche des ESIE repose sur ce paradigme: seul un «vrai» emploi, utile à la collectivité, est facteur de sens, de dignité, de liens sociaux et d’identité professionnelle. 

Les problèmes de chômage, d’exclusion et de pauvreté – générés par les crises économiques successives des vingt dernières années – mettent à mal la cohésion sociale et le système de solidarité avec, pour corollaire, davantage d’ESIE. Auparavant, le droit à un travail décent (Déclaration universelle des droits de la personne de 1948) avait déjà donné naissance à de nombreuses initiatives correspondant à la définition actuelle des ESIE, notamment ce que l’on a longtemps nommé des «ateliers protégés». 

En Suisse romande, les ESIE s’adressent à plusieurs catégories d'exclu-e-s du marché de l’emploi: chômeurs, handicapés, réfugiés, assistés sociaux, etc. Nombre d’entre elles, comme d’ailleurs les ateliers protégés, ne se cantonnent pas à des marchés économiques résiduels, non concurrentiels. Elles proposent des biens et des services partout où existent des opportunités: de l’industrie à la restauration en passant par le jardinage, le nettoyage, le recyclage, le bâtiment, etc. Certains cantons limitent toutefois ces développements économiques.

Les ESIE offrent à la fois des postes durablement occupés par des personnes sans perspective réaliste de retour sur le marché de l’emploi principal et des «passerelles» vers ce marché.
Trois grandes catégories 

Il existe trois grandes catégories historiques d’ESIE. La première correspond aux «ateliers protégés» pour personnes handicapées, créés dès les années 50. L’évolution des formes de handicap, en particulier la part croissante des problèmes psychiques et la 5e révision de l’AI, contribuent à faire progresser le modèle de l’atelier adapté. Il devient une passerelle vers le marché du travail principal.

La deuxième catégorie d’ESIE regroupe les entreprises fondées dans les années 80 spécifiquement pour assurer une fonction de «passerelle». Comme Réalise à Genève, elles doivent permettre de sortir de l’aide sociale pour accéder au marché de l’emploi.

La dernière catégorie d’ESIE, contemporaine de la crise économique du début des années 90, s’adresse aux chômeurs. Ces entreprises ont émergé grâce à une application pragmatique de la Loi sur l’assurance chômage dans certains cantons, ainsi qu'à la bienveillance des syndicats et des patrons. Elles doivent donner aux bénéficiaires de programmes d’insertion la possibilité d'acquérir les compétences utiles pour retourner sur le marché de l’emploi principal.

Ces trois courants historiques ont mené à la diversité que l’on rencontre aujourd’hui sur le terrain. Certaines ESIE restent centrées sur les emplois adaptés à long terme, avec une fonction de passerelle limitée, en raison de l’évolution des formes de handicap, comme Pro (www.pro-geneve.ch). D’autres ESIE sont dédiées en priorité aux personnes à l’aide sociale, comme l’Orangerie (www.lorangerie.ch). Quelques-unes ont développé plusieurs programmes parallèles pour différentes catégories de bénéficiaires. Certaines enfin font travailler des publics de différents statuts administratifs dans les mêmes activités (Caritas Jura, Réalise).

Quelques questionnements actuels 

Un débat se poursuit en Suisse autour de la question des salaires dans les ESIE. Trois options émergent:

La première, en référence à la productivité résiduelle des personnes, octroie des salaires partiels, habituels en atelier protégé. Mais elle condamne à l’aide sociale également partielle, les personnes qui ne sont ni en situation de handicap, ni suffisamment productives ou trop nombreuses pour le marché de l’emploi. La deuxième option, réclamée par les syndicats, est d’appliquer les conventions collectives de travail dans les ESIE pour les personnes en fin de droit du chômage. Mais quid alors des personnes en situation de handicap? Enfin, troisième option, un barème salarial spécifique peut occasionnellement être décidé par l’État, comme dans le cas des emplois de solidarité à Genève. 

La concurrence entre les entreprises sociales d’insertion et celles commerciales peut aussi être source de tensions. Cela concerne moins les ateliers protégés «historiques», qui gèrent pourtant des chiffres d’affaires parfois très importants. 

Le débat doit intégrer deux priorités car la situation ne saurait durer:

1. Pour les chômeurs en poste temporaire dans les ESIE, il est nécessaire d’accéder à des activités économiques formatrices. Elles doivent être en lien avec la réalité des entreprises, donc concurrentielles.

2. Ne pas déplacer des problèmes sociaux. Ce serait par exemple le cas si des entreprises commerciales devaient licencier après avoir perdu des mandats au profit d’ESIE. 

Seule une approche pragmatique, souple, locale et évolutive semble permettre de résoudre cette question. Pour les personnes sans perspective rapide de retour à l’emploi, la priorité doit porter sur des marchés résiduels, économiquement peu rentables, promis à la délocalisation ou sur des marchés que l’on peut «relocaliser» en Suisse après un exode à l’étranger. Cependant, les ateliers protégés historiques sont souvent plus proches des entreprises et des marchés concurrentiels que les programmes d’insertion de chômeurs. Leur capacité d’autofinancement est, de fait, beaucoup plus élevée, parfois autour des 80 %, ce qui est loin d’être le cas des programmes d’insertion. Faire évoluer les ateliers protégés vers des marchés moins concurrentiels et les programmes d’insertion vers des activités économiques ne manquera pas d’entraîner des tensions.

Enfin, il n’y a pas de norme possible pour l’autofinancement des ESIE. Chacune – en fonction du profil des travailleurs, de leurs besoins de formation, de soutien social et d’encadrement professionnel, selon les marchés accessibles et les capacités entrepreneuriales des dirigeants – atteint un taux d’autofinancement singulier. Celui-ci dépend ainsi des ESIE, mais aussi de la situation économique et de l’évolution de la productivité des travailleurs en fonction de leur âge et leur santé. 

Conclusion

Les travaux de recherche européens ont contribué à jeter les bases d'une définition de cette catégorie d’entreprises sociales que sont les ESIE. Leur but est l’insertion ou l’intégration. C’est le besoin de travailler, même avec une capacité réduite, qui devrait donner l’accès à une ESIE, et non un statut administratif. Cette vision tranche nettement avec toute la structure et l’organisation actuelle du champ de l’intégration et de l’insertion.

L’immense majorité des habitants de notre pays a besoin de travailler pour exister. En attendant une économie plus sociale et plus solidaire, capable d’intégrer chacun, les ESIE représentent une meilleure solution que l’aide sociale et l’exclusion. Elles restent toutefois des mesures palliatives, dépendantes de cofinancements publics.

Quelques références utiles:

· Dunand, C., Du Pasquier A., 2006, «Travailler pour s’insérer. Des réponses actives face au chômage et à l’exclusion : les entreprises d’insertion», Genève: ies éditions.

· Kehrli, C., 2007, «Entreprises sociales en Suisse. Caractéristiques. Intérêt. Questions», Lucerne: Editions Caritas.

· Bozaga, C., and Defourny, J., 2001, «The Emergence of Social Enterprise», London and New York: Routledge.

· www.apres-ge.ch, Chambre genevoise de l’économie sociale et solidaire

Les entreprises sociales: un chemin vers la participation? Regard sur la Suisse alémanique

Comme en Suisse romande, il n’y a pas un seul modèle d’entreprise sociale en Suisse alémanique. Ci et là, de petites divergences pointent entre les deux régions linguistiques mais les maîtres-mots restent: intégration sur le marché du travail et réinsertion.

Par Bernadette Wüthrich, lic. phil., codirectrice de la Communauté suisse de travail des entreprises sociales (Arbeitsgemeinschaft Schweizer Sozialfirmen ASSOF) et collaboratrice scientifique à la HES du nord-ouest, Haute école pour le travail social.

2010 a été sacrée année européenne de lutte contre la pauvreté et l’exclusion sociale. À cette occasion, le Conseil fédéral a présenté sa «stratégie en matière de lutte contre la pauvreté» qui met l’accent sur la réinsertion sur le marché de l'emploi. Un principe que l’on retrouve dans les dernières révisions de l’assurance-chômage et de l’AI comme dans l’aide sociale. Pour lutter contre le chômage de longue durée, une cause de pauvreté parmi d’autres, la Confédération prévoit de promouvoir les entreprises sociales. Qu'est-ce qui se cache derrière ce concept? Tour d’horizon de la situation en Suisse alémanique.

Entreprise sociale... ou entreprises sociales?

Les entreprises sociales sont des firmes qui travaillent selon les principes de l’économie d’entreprise afin de créer, en fournissant des produits utiles ou des prestations de service, des postes pour des personnes désavantagées sur le marché de l’emploi. Elles réalisent une grande partie de leur chiffre d’affaires sur le marché et sont donc aussi indépendantes que possible des subventions étatiques. Leur main d'œuvre est généralement diversifiée et compte au moins 30 % de personnes avec handicap. Elles offrent à leurs collaborateurs et collaboratrices des contrats à durée indéterminée ainsi que les salaires en usage dans la branche et la région. Pour compenser leur moindre productivité, ces entreprises reçoivent des aides publiques.

Les premières entreprises sociales ont vu le jour dans les années 80 en Italie, suite à la fermeture, dans le cadre d’une réforme de la psychiatrie, de lieux d’habitation et de travail destinés à des personnes souffrant de troubles psychiques. Recherchant des alternatives, des personnes directement concernées ont fondé des coopératives pour commercialiser leurs produits ou prestations de service. Leur but principal est d’offrir des places de travail de valeur à des personnes désavantagées sur le marché libre. Les premières entreprises sociales italiennes, basées à Trieste, sont encore actives aujourd’hui et le modèle italien s’est étendu à plusieurs grands pays européens. 

En Suisse alémanique, la Communauté suisse de travail des entreprises sociales (ASSOF) s’engage pour diffuser ce modèle. Outre-Sarine comme en Romandie, il est difficile d’obtenir un aperçu fiable de la situation des entreprises sociales, en raison de certaines imprécisions et de la diversité des concepts. Notre pays compte entre 60 et 300 entreprises sociales. Mais certaines ne se présentent pas comme telles, tandis que d’autres, à y regarder de plus près, ressemblent plutôt à des programmes d’occupation ou des ateliers protégés. En Suisse alémanique, on estime qu’une entreprise sociale se signale par un degré plus élevé d’autofinancement, une production proche du marché et l’engagement régulier, de durée indéterminée, de collaborateurs et collaboratrices avec handicap. 

Exemples de succès outre-Sarine

Si l’appellation n’a émergé que récemment en Suisse allemande, il existe des entreprises sociales qui font leurs preuves sur ce marché depuis longtemps.

La fondation «Wendepunkt» (tournant) est active depuis 1993, principalement dans le canton d’Argovie. Elle comprend des entreprises spécialisées dans la construction, la menuiserie, l’horticulture, le déménagement, la restauration ou la médiation et intègre professionnellement et socialement des personnes au chômage, avec des problèmes psychiques, des bénéficiaires de l’aide sociale ou des requérant-e-s d’asile. Elle fournit des places de travail à 550 personnes en situation difficile (état 2008).

Depuis 1999, «Blinde Kuh» organise à Zurich et, depuis peu aussi à Bâle, des événements gastronomiques et culturels dans l’obscurité totale. L’entreprise a été mise sur pied par des personnes malvoyantes ou aveugles, afin de promouvoir la compréhension entre personnes voyantes et aveugles. Le but était également de créer des postes pour des personnes avec un handicap de la vue: elle emploie 35 collaborateurs. Ce concept novateur a déjà gagné plusieurs prix, dont celui de «Swiss social Entrepreneur 2007», décerné par la fondation «Schwab».

Le groupe «Dock», fondation pour le travail, a vu le jour en 1997, à Saint-Gall. Il a depuis passablement grandi et est aujourd’hui actif sur cinq sites, à Saint-Gall, Zurich, Winterthur, Arbon et Lucerne. Il emploie 750 bénéficiaires de l’aide sociale, sans travail depuis longtemps et collabore étroitement avec l’industrie régionale. Ce groupe a lui aussi été primé: il a récemment reçu le «Prix pour l’innovation sociale», décerné par la fondation «Paradis».

Une chance d’améliorer la participation 

Les entreprises sociales constituent un modèle socio-économique prometteur et répondent à un vrai besoin. Jusqu’ici, les estimations montrent qu’il manque des postes pour 200'000 personnes au chômage de longue durée ou atteintes dans leur faculté de travail. Si l'on se base sur un taux d'occupation de 50 %, cela représente 100'000 places. La 6e révision de l’AI a pour but explicite de réintégrer 16'000 rentier-ère-s sur le marché du travail primaire. Face à ce potentiel non utilisé de ressources humaines, il existe des possibilités de développement dans divers secteurs de niche: livraison pour les commerces et industries locales, travaux ménagers ou jardinage, gestion facilitée, gastronomie, services de placement ou aux privés (achats, garde d’enfants ou accompagnement de personnes âgées) et recyclage. Selon les groupes cibles et les objectifs, deux voies se présentent pour les entreprises sociales. D’une part, fournir des postes durables et faciles d’accès pour les personnes qui ont une capacité de travail fortement diminuée. D’autre part, offrir des places d’«entraînement» pour celles et ceux qui, avec un peu d’aide, peuvent retrouver un emploi sur le marché du travail primaire. Combiner les deux est aussi possible.

Dans tous les cas, les entreprises sociales font face à des défis considérables, ne serait-ce que pour définir leur groupe cible: devra-t-il inclure des bénéficiaires de l’aide sociale, des rentières et rentiers AI, des personnes au chômage, des requérant-e-s d’asile, etc.? 

Les risques: les limites de l’État social

Outre les risques propres à toute création et gestion d’entreprise, les conditions-cadres politico-juridiques influencent le succès des entreprises sociales.

Contrairement à l’Italie ou l’Allemagne, la Suisse ne connaît pas encore de forme juridique spécifique aux entreprises sociales. Il n’est pas toujours possible de mettre en œuvre certains objectifs sociaux en matière d’engagements et de salaires, parce qu'ils sont parfois incompatibles avec les directives des assurances sociales ou de l’aide sociale. Collaborer avec l’assurance indemnités journalières en cas de maladie reste compliqué, les entreprises sociales employant un personnel à haut risque. De même, le financement incitatif d’entreprises sociales demeure problématique, car les instruments de promotion manquent et les crédits des banques sont difficilement accessibles. Aucun mécanisme ne permet de compenser les frais d’exploitation plus élevés des entreprises sociales découlant de leur moindre productivité, comme c'est le cas en Allemagne.

Pour rendre réalisables les objectifs d’intégration de la 6e révision de l’AI, il s’agit donc de s’attaquer à ces obstacles et d'instaurer des conditions-cadres qui faciliteront la création et le fonctionnement d’entreprises sociales.

Sources et liens:

Adam, Stefan M. (Hg.) (2008). Die Sozialfirma - wirtschaftlich arbeiten und sozial handeln. Bern: Haupt.

Adam, Stefan M. (2009). Sozialfirmen zwischen Wunsch und Wirklichkeit. In: Panorama, 6/2009, 6-7. 

Kehrli, Christin (2007). Sozialfirmen in der Schweiz. Merkmale - Nutzen - offene Fragen. Luzern: Caritas.

Arbeitsgemeinschaft Schweizer Sozialfirmen (ASSOF): www.sozialfirmen-schweiz.ch 

Stiftung Wendepunkt: www.wende.ch

Blinde Kuh: www.blindekuh.ch

Dock Gruppe: www.dock-gruppe.ch

«Je suis un autre homme: je travaille»

Actif depuis 10 mois chez Pro, Antonio Gatto ne tarit pas d’éloges sur son employeur, une entreprise sociale privée genevoise. Il nous parle de sa renaissance, de sa chance de travailler à nouveau et de sa joie de retrouver chaque jour ses collègues.
Par Mélanie Sauvain, secrétaire romande, AGILE 

Des douleurs dorsales ont obligé Antonio Gatto à quitter il y a une dizaine d’années l’entreprise de carrelage qu’il tenait avec son frère. Il est ensuite resté à la maison, à tourner en rond. «C’était difficile», raconte-t-il pudique sur cette période de sa vie. Des amis lui conseillent alors de postuler chez Pro. En août 2009, il est engagé au département Industrie services.

Comme une renaissance

«Aujourd’hui, je suis un autre homme: je travaille. J’adore être en contact avec les autres, j’ai l’impression d’avoir trouvé une deuxième famille ici», explique ce père de famille de 55 ans. Chez lui, tout respire le bonheur: yeux pétillants, sourire continu sous la moustache et paroles chantonnantes. 

Sa «seconde vie», il l’a trouvée au sein de Pro: 250 employés dont près de 200 au bénéfice d’une rente AI, plus rarement d’un emploi de solidarité (chômeurs en fin de droit). M. Gatto se sent à nouveau capable de faire quelque chose, ses patrons lui font confiance: c’est bon pour l’estime de soi et, dans une moindre mesure, cela met un peu de beurre dans les épinards.

Employé de production, le quinquagénaire s'active à son rythme, assis ou debout en fonction de son dos. Il isole des barres de transformateurs en les enrobant minutieusement de papier. «Un faux pli et la barre ne passe plus dans le transformateur», avertit-il. Engagé d’abord à 50 %, il choisit très vite de travailler matin et après-midi. La plupart de ses collègues ont un horaire plus léger.

Rares réinsertions professionnelles

Antonio Gatto se verrait bien rester là jusqu’à la retraite, si son dos le lui permet. Chez Pro, les départs (hors retraite) sont essentiellement dus à des problèmes de santé, rarement à un retour sur le marché primaire du travail. Le taux de réinsertion professionnelle est très bas, c’est pourquoi Pro vise avant tout l’intégration au sein de l’entreprise. Pour les employés, il y a toujours la possibilité de changer de poste. Outre la sous-traitance pour l’industrie, Pro est active dans la restauration, le domaine de la signalisation (gravure, autocollants, etc.), la menuiserie ou le multiservice (conditionnement, nettoyage industriel, buanderie, etc.).

Fondée en 1987, la société genevoise a réussi le pari de créer des postes de vrai travail pour les personnes handicapées (surtout physiques et psychiques). En 2008, son chiffre d’affaires dépassait les 11 millions de francs et son autofinancement atteignait 81 %. Le reste est couvert par des subventions cantonales.

L’intégration au menu de la crêperie sucrésalé

Prenez une jolie rue piétonne pavée, ajoutez un intérieur convivial avec machine à macchiato high-tech et un choix de crêpes à faire pâlir un Breton, mélangez et servez avec le sourire ou du thé de Chine. C’est la recette de la crêperie sucrésalé à Fribourg. Avec Gaston au service.
Par Mélanie Sauvain, secrétaire romande, AGILE

De prime abord, c’est un bistrot comme un autre avec des employés comme tant d’autres. Mais alors qu’il n’a ouvert ses portes que début avril, ce restaurant a déjà une histoire. Une belle histoire d’intégrations. Car la crêperie emploie des personnes avec un handicap psychique afin notamment de les aider à reprendre pied dans la vie active ou à perfectionner leur expérience professionnelle.

Comme un poisson dans l’eau

Gaston - 31 ans, incollable sur l’histoire de Fribourg – est l’un de ces employés qui slaloment entre les tables. Il raconte à un rythme soutenu comment il a atterri dans ce restaurant. Hospitalisé à 16 ans pour des troubles psychiques, alors qu’il s’apprêtait à entrer au gymnase, il a dû renoncer à devenir ingénieur du son. À 24 ans, désormais au bénéfice d’une rente AI, il a fait plusieurs stages comme garçon de service. Ça lui a plu, il a trouvé sa voie.

Mais face à son incapacité à travailler à 100%, les employeurs potentiels sont dubitatifs. Gaston se voit relégué à la plonge plus souvent qu’à son tour, alors que c’est le service qui l’intéresse. Autant dire que depuis qu’il a commencé à sucrésalé, il s'y sent comme un poisson dans l’eau. Travaillant 5 heures par jour (au service de midi ou du soir), 4 jours par semaine, il est responsable de trois tables, sur les quatorze que compte l’établissement. À ses côtés, un éducateur ou une éducatrice. Car le concept de la crêperie est d’offrir un cadre en vue d’une réinsertion sociale et professionnelle.

La réinsertion: peut-être

Gaston ne voit pas encore son emploi comme une passerelle vers le marché primaire du travail. «Je suis conscient de mes limites de rendement. Je supporte mal le stress», explique-t-il. «Peut-être que dans deux ans, je pourrai travailler à 50% et ne toucher plus qu’une demi-rente AI». Mais c’est de la musique d’avenir. Pour l’heure, il avoue être «un peu fatigué» après son service. Un entraînement progressif à l’endurance est l’un des objectifs des initiateurs du projet, dont la Fondation Saint-Louis à Fribourg, ainsi que plusieurs autres acteurs sociaux. En tête de leurs priorités, la valorisation des personnes en leur donnant des responsabilités pour augmenter leur confiance en elles.

Autre but visé, l'autonomie financière. L’AI verse une contribution pour chaque personne handicapée engagée. Cela permet de financer la différence entre les salaires pratiqués dans la restauration et celui d’éducateurs spécialisés. Actuellement, six rentiers AI travaillent à sucrésalé.

«Nous aimerions agir au plus près du marché du travail primaire»

Andreas Tereh dirige l’entreprise sociale bâloise «b2 baupunkt genossenschaft». Un job exceptionnel, qui requiert un esprit combatif et permet d’harmoniser cœur, tête et tripes, explique ce sociologue bâlois.

Par Eva Aeschimann, responsable des relations publiques, AGILE

C'est par une belle journée de printemps qu'a lieu l’entretien avec Andreas Tereh, à la terrasse du restaurant Viertel-Kreis à Bâle. Ce bistrot de quartier constitue l’extension la plus récente de l’offre de places de travail de la coopérative «b2 baupunkt». Cette entreprise propose des emplois sociaux le plus proches possible du marché du travail primaire, dans des secteurs comme la construction, la rénovation, le recyclage, le déménagement, la voirie, le jardinage et l’entretien de bâtiments.

Contribuer à l’intégration professionnelle et sociale

Pour Andreas Tereh, ce job est le plus génial qu’il n'ait jamais exercé, mais aussi le plus fatigant. «C’est une lutte perpétuelle, chaque centime se mérite. Une lutte pour les collaborateurs et collaboratrices. C’est à la fois lourd et stimulant.» Créé en 2005, «b2 baupunkt» cherche en premier lieu à intégrer des personnes au chômage. Quelques collaborateurs sont là en raison de problèmes de dépendance, d’autres à cause de troubles psychiques ou alors parce qu’ils «n’ont juste pas eu de chance», raconte M. Tereh. La philosophie du «b2» est la suivante: chacun a des capacités et un potentiel qu’il peut faire valoir et développer dans un environnement adapté.

À 38 ans, le responsable a pu observer que l’intégration professionnelle contribue activement à la réinsertion sociale. Cela implique de préparer les gens au marché du travail primaire dans toutes ses dimensions, avec notamment une certaine pression sur les prestations. Une entreprise sociale n’est pas un atelier protégé. «Nous donnons à nos places de travail le nom d’emplois «soutenus», qui sont rémunérés si possible au moins partiellement au mérite. Et nous aimerions agir au plus près du marché primaire», résume Andreas Tereh. Un autre but de l’entreprise est de rendre les employé-e-s indépendants de l’aide publique.

Un perpétuel numéro d’équilibre 

Pour assurer sa survie, le «b2» compte sur la densité du réseau qui le lie à l’économie et aux commerces locaux. Et des contacts s'imposent avec les services sociaux de la ville de Bâle et les communes avoisinantes, par exemple pour trouver des modèles de financement adéquats. «Même s’il a du succès, notre modèle est encore récent. La concurrence est vive dans ce qu’on appelle l’industrie d’occupation et les entreprises sociales ne sont pas toujours bien acceptées. Tout cela nous met sous pression», constate Andreas Tereh. Il est important de pouvoir verser les salaires à la fin du mois sans perdre de vue l’objectif principal: soutenir ceux qui en ont besoin. Un perpétuel numéro d’équilibriste typique dans une entreprise sociale.

Traduction: Maria Roth-Bernasconi

««Blindekuh», c’est mon jackpot!»

Maria-Rita Oddo est aveugle et travaille dans l’administration de l’entreprise sociale «blindekuh» à Zurich. Un job à plein temps dans le marché du travail primaire qui lui apporte beaucoup de satisfaction.

Par Eva Aeschimann, responsable des relations publiques, AGILE

Dès le premier contact par téléphone, Maria-Rita Oddo fait, sans le vouloir, de la publicité pour «blindekuh». La voix de cette employée de commerce est claire et sympathique, elle prend sans problème la réservation. «Blindekuh» (colin-maillard en français) est la première entreprise au monde à offrir un bar, un restaurant, des événements culturels et des formations dans l'obscurité totale. Chargée surtout de l’administration, Mme Oddo remplace parfois au pied levé des personnes au service du restaurant ou accompagne les artistes lors de manifestations culturelles. Comme elle, la majorité du personnel est aveugle ou malvoyant.

Objectif: créer des places de travail

La fondation «Blind-Liecht» est responsable de l’entreprise qui possède un restaurant plongé dans le noir à Zurich et à Bâle. Elle a pour but de développer des projets encourageant la compréhension entre personnes aveugles et voyantes. En outre, elle cherche à offrir un emploi sur le marché du travail primaire à des personnes atteintes d’un handicap de la vue.

Maria-Rita Oddo est d’un tempérament joyeux: elle gère les administrations zurichoise et bâloise de «blindekuh» avec expérience, entrain et engagement. Depuis neuf ans, elle travaille comme téléphoniste, est chargée de la correspondance par courriel et des réservations, prend les procès-verbaux des séances, exécute des travaux pour la fondation et s’occupe partiellement de l’administration des salaires. Elle est, en même temps, «la bonne âme» de l’entreprise, toujours à l’écoute de ses collègues. Devenue aveugle à 16 ans à la suite d'une maladie auto-immune, cette Zurichoise de 34 ans aime les contacts tout comme Wargo, son labrador-retriever, qui la guide au quotidien et ne la quitte jamais, pas même au bureau.

Pleinement active et sans rente AI

Pour Maria-Rita Oddo, travailler à «blindekuh», c’est comme avoir coché les six bons numéros à la loterie. Sa place est aménagée pour qu’elle puisse déployer toutes ses qualités. «J’apprécie particulièrement de ne pas devoir prouver mes compétences et que mon handicap soit même une qualification supplémentaire dans une entreprise active sur le marché du travail primaire.» Car «blindekuh» n’est pas un atelier protégé, insiste Mme Oddo. Et de souligner qu’elle est active professionnellement à 100 % et qu’elle n’a pas besoin de rente AI. 

Après onze ans, la branche zurichoise de «blindekuh» est économiquement indépendante et jouit d’une bonne réputation dans la restauration: «Et nous payons de bons salaires», conclut Maria-Rita Oddo. 
Traduction: Maria Roth-Bernasconi

L’entreprise sociale – vraie solution ou cul-de-sac?

Les entreprises sociales ou d’insertion abritent les espoirs de beaucoup d'exclus du monde du travail. De plus en plus nombreuses, elles ne peuvent pourtant résoudre à elles seules tous les problèmes sociaux. Un message clair des décideurs en leur faveur est souhaité.

Catherine Corbaz, responsable Travail – Intégration professionnelle, AGILE

Depuis la crise, conserver son travail ou en trouver un préoccupent une grande partie de la population. Les perspectives sont encore plus sombres pour les personnes avec handicap. Parallèlement, l’administration fédérale brandit la réintégration comme la réponse à de nombreux problèmes sociaux – chômage, invalidité ou pauvreté. Les entreprises sociales seraient-elles LA solution? En tout cas, elles permettent aux personnes exclues de retrouver travail et dignité.

Un but – des pratiques différentes

Le nombre croissant d’entreprises sociales montrent qu’elles répondent à des besoins et des attentes. À la lecture de ce numéro d’«agile», aucun doute ne subsiste: elles ont leur raison d’être. Leur objectif est double:

· Réinsérer les personnes exclues du marché du travail ou y ayant difficilement accès;

· Offrir des biens et des services dans des secteurs où les entreprises privées ne sont souvent plus rentables.

Les offres et les modes de fonctionnement de ces entreprises varient selon les cantons. D’où de nombreuses questions auxquelles il est difficile de répondre. Par exemple, les pratiques en Suisse romande divergent-elles de celles en Suisse alémanique? Oui, mais avec des nuances: la diversité est telle qu’il serait risqué de tenter des généralisations. Pour commencer, on ne les appelle pas de la même façon: les Alémaniques parlent d’entreprises sociales, alors que les Romands les nomment entreprises d’insertion, voire d’insertion sociale. La forme de l’organisation varie aussi selon les régions linguistiques. A l’est, ces entreprises sont souvent proches du marché. Certaines offrent des salaires presque comparables à ceux en vigueur dans la branche concernée et fonctionnent quasiment comme des entreprises privées. A l’ouest, en revanche, la distinction entre la partie sociale et celle œuvrant sur le secteur primaire semble moins claire. Souvent, une plus grande attention est portée aux questions de qualification et de formation (Kehrli, 2009: pp. 189-190). Dans les cantons francophones, de nombreuses entreprises d’insertion sociale ont une dimension revendicatrice de changement social, voire militante, pour une économie sociale et durable. 

Des questions et des défis

Si la réinsertion par les entreprises sociales doit être l’un des moyens permettant de répondre aux nombreux maux qui menacent les assurances sociales, les autorités fédérales doivent urgemment:

1) Reconnaître le rôle et les valeurs de ces entreprises «low profit» au plan national. Par exemple en développant une base légale spécifique;

2) Définir de quels marchés relèvent les ateliers protégés et les entreprises sociales. Ne devrait-on pas parler d’un marché tertiaire, tel que le suggère Kehrli (pp. 186-187)? 

Les créations récentes de la Communauté suisse de travail des entreprises sociales (ASSOF) et du Conseil Romand de l’Insertion par l’Economique (CRIEC) démontrent que pour défendre leurs intérêts les entreprises sociales doivent se profiler au plan national. Elles prouvent aussi la nécessité de fédérer cette branche, peut-être en dépassant les différences linguistiques.

Au niveau du fonctionnement des entreprises sociales au jour le jour, les difficultés sont également nombreuses:

· Diminution des ressources financières: les rentes et les acquis sociaux sont de plus en plus remis en question et les indemnités fondent au fil des réformes;

· L’augmentation des demandes d'embauche dans ces structures implique un accroissement de l’offre et donc un plus grand appui de l’Etat, ainsi qu’un accès facilité aux prêts bancaires, etc;

· Les personnes engagées présentent des profils toujours plus complexes et nécessitent davantage de soutien professionnel;

· Les débouchés pour les employés qui pourraient retrouver un travail dans le marché libre sont de moins en moins nombreux. Par conséquent, des places ne se libèrent pas dans les entreprises sociales pour les nouveaux demandeurs. 

Quant à savoir si ces entreprises, en recevant des subventions des services publics, pratiquent une concurrence déloyale au secteur privé, les spécialistes rejettent cette affirmation. En effet, bien qu’elles prospectent sur le même marché, leurs tarifs ne sont pas plus bas que ceux des PME. De plus, les entreprises sociales œuvrent dans des secteurs où la rentabilité est faible. Du coup, elles offrent des prestations pour lesquelles une demande existe. Enfin, leur structure et leurs modes de fonctionnement restent très différents de ceux des entreprises privées. On peut logiquement en déduire qu’il y a de la place pour tout le monde.

Mais si ces questions ne sont pas discutées sur le plan national, il est possible que le modèle des entreprises sociales finisse dans une impasse!

Des travailleurs satisfaits

Les bénéficiaires semblent en grande partie satisfaits de leur travail au sein des entreprises sociales d’insertion même si la plupart d’entre eux ne trouveront pas de place sur le marché du travail primaire. Malheureusement, les statistiques sur le taux de réinsertion sont inexistantes. Selon les régions et les spécificités de ces entreprises, on estime que, en période de bonne conjoncture, une personne sur quatre finit par intégrer le privé.

Les autres employés, pour des raisons liées à leurs handicap, resteront dans des entreprises sociales ou retourneront à l’aide sociale, au chômage ou à l’AI. 

Ce constat est brutal. Il illustre le fait que les entreprises privées ne sont pas «encore» prêtes ou ne comprennent pas les avantages d'engager des personnes avec handicap. Il jette aussi un doute sur les projets politiques de réinsertion de l’administration fédérale.

Pour des mesures coordonnées complémentaires…

De ce voyage dans le monde hétérogène des entreprises sociales, je retiendrai que le modèle est bon. Mais il a besoin d'être soutenu au niveau national, car il prendra  encore de l’ampleur au cours des prochaines années. Parallèlement, un travail de sensibilisation auprès des dirigeants doit être effectué. Et surtout, les politiques devraient s’engager pour mettre en place des mesures incitatives encourageant les patrons à embaucher plus de personnes avec handicap. Sinon les entreprises sociales finiront par n'être qu'un cul-de-sac et non une passerelle.

…et de l’audace, de la créativité!

Car il faut regarder les choses en face: entre la crise et la dureté du monde du travail, il est impossible de proposer un emploi à chacun-e. Alors soyons visionnaires! Réfléchissons à de nouveaux modèles permettant d’assurer à toutes et tous des moyens d’existence décente: réforme et uniformisation des indemnités d’invalidité, d’accident, de maladie, de chômage, ou encore l’allocation universelle!
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Politique sociale
Tour d’horizon de politique sociale

Révisions, rentes, référendums et autres pommes de discorde: voici un bref aperçu des affaires complexes qui occupent le terrain sociopolitique.
Par Ursula Schaffner, responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE

Le Fonds de compensation de l’AVS a présenté fin mars ses comptes d’exploitation pour 2009. Fait intéressant: la crise économique n’a pas empêché les cotisations des assurés et des employeurs d’augmenter de 3,2 % au total. Les parts fiscales (taxe sur la valeur ajoutée et taxe sur les maisons de jeu) ont en revanche chuté de 9,5 %. Dans l’ensemble, les recettes n’ont pas suffi à couvrir les dépenses de l’AVS, de l’AI et de l’APG. Le déficit atteint 398 millions de francs.

Les dépenses de l’AVS ont augmenté de 9,5 % à 35’786 millions de francs par rapport à 2008. Celles de l’AI ont diminué de 2 % à 9178 millions de francs.

Assurance invalidité

Comparé à 2008, le nombre des nouvelles rentes AI a encore reculé d’environ 10 %. L’Office fédéral des assurances sociales (OFAS) explique cette baisse par les mesures et instruments introduits par les 4e et 5e révisions de la loi sur l’assurance invalidité, notamment les services médicaux régionaux (SMR). Son compte rendu reste toutefois muet sur le fait que tous les postes des SMR ne sont toujours pas occupés et que ces services n’emploient pas forcément les meilleurs spécialistes. Nous nous permettons par conséquent de signaler que les permanences juridiques des organisations de personnes handicapées sont de plus en plus souvent contactées par des personnes en quête de conseils et de soutien parce qu’elles ne sont pas d’accord avec les décisions prises par les offices AI. Leurs critiques visent en particulier la qualité des expertises médicales reconnues comme seules valables par ces offices.

Une étude publiée l’année passée en Suède montre qu’il existe un lien étroit entre la durée de l’incapacité de travail et l’invalidation ultérieure. Les auteurs du projet ont analysé pendant seize ans l’évolution des maladies et les absences de plus de 8000 personnes. Ils ont constaté que les types de maladie et d’absence des personnes qui ont bénéficié plus tard d’une rente se distinguent nettement de ceux des personnes sans rente. Ces changements s’observent sur des dizaines d’années. Pour maintenir les gens en emploi, il faut donc engager dès que possible tous les moyens disponibles. Et ce, sur le lieu de travail et, si possible, dans les toutes premières semaines de la maladie. L’Academy of Swiss Insurance Medicine (asim) de l’Université de Bâle pose par conséquent la question suivante: les assureurs d’indemnités journalières en cas de maladie ne devraient-ils pas avoir un rôle plus important à jouer dans le cadre du dépistage précoce des maladies invalidantes?

AVS

Le Conseil national a rejeté une nouvelle fois la 11e révision de l’AVS lors de la session de printemps. La pomme de discorde a encore été le prix que les partis bourgeois seraient prêts à payer au PS et aux Verts pour le relèvement de l’âge de la retraite des femmes de 64 à 65 ans. La gauche demande 1,15 milliard de francs pour compenser les départs anticipés à la retraite. Le PLR et l’UDC entendent pour leur part économiser 800 millions de francs avec la 11e révision de l’AVS.

Autre sujet contesté: l’adaptation des rentes AVS et AI au renchérissement. Si le Fonds de l’AVS passe au-dessous de 70 % des dépenses annuelles, les rentes ne pourront être ajustées que plus tard et le Conseil fédéral devra prendre des mesures d’assainissement. Le développement de l’AVS reste donc bloqué. La balle se trouve aujourd’hui au Conseil des Etats.

Le conseiller fédéral Didier Burkhalter a relancé le dossier et soumis à la discussion une nouvelle proposition de flexibilisation de l’âge de la retraite. Selon lui, il faut attribuer davantage de moyens, de manière ciblée, aux personnes dont les revenus sont inférieurs à 61’560 francs. Le prix de la proposition du conseiller fédéral pour augmenter l’âge de la retraite des femmes: 396 millions de francs. C’est un peu moins de la moitié de la somme que ce relèvement permettrait d’économiser. Reste à savoir si cette idée sauvera la 11e révision de l’AVS.

LPP

Les partisans de l’abaissement du taux de conversion étaient omniprésents à l’approche de la votation: sur les affiches et dans les articles des différents médias, les assureurs paraissaient s’engager en faveur des intérêts des assuré-e-s et des PME. Ils n’ont toutefois pas été entendus le 7 mars, car environ 73 % de la population ont opposé un non retentissant à la baisse du taux de conversion dans le deuxième pilier. De toute évidence, la majorité des votant-e-s n’a pas cru que ceux qui se profilent généralement comme des experts des questions financières et du contrôle de l’avenir auraient subitement tenu à défendre d’autres intérêts que les leurs.

Les principales exigences des vainqueurs de la votation sont les suivantes: il faut reformuler les règles régissant la participation des assureurs aux bénéfices des caisses de pension. Il faut présenter les comptes d’exploitation des caisses de pension de telle manière qu’ils puissent être compris par un large public et non par les seuls diplômé-e-s d’un master en finance. Il faut fixer les primes avec davantage de transparence, notamment celles qui concernent les risques d’invalidité et de décès. Enfin, il faut réduire les coûts administratifs très élevés des caisses de pension. C’est la tâche de la surveillance des marchés financiers. Une fois que tout cela aura été fait, et alors seulement, on pourra réexaminer les bases de calcul des futures rentes vieillesse, c’est-à-dire le taux de conversion.

Le Parlement a approuvé une réforme structurelle des caisses de pension lors de sa session de printemps. Elle ne va que partiellement dans la direction des exigences exposées ci-dessus. Essentiellement destinée à renforcer la surveillance des caisses de pension, elle vise à éliminer les obstacles auxquels se heurtent les personnes plus âgées en recherche d’emploi et à élaborer des prescriptions sur la gestion des caisses de pension.

Dans une comparaison entre treize pays au sujet de la prévoyance vieillesse, la Suisse occupe la première place avec son système des trois piliers. Elle est troisième pour les prestations versées aux retraité-e-s, première en matière de financement. Certes, les prestations versées au titre du premier pilier, l’AVS, sont plutôt faibles. Mais avec les fonds des caisses de pension, les retraité-e-s bénéficient en Suisse d’un revenu nettement supérieur à la moyenne.

Toutes les caisses de pension sont tenues, depuis 2003, de verser leur capital vieillesse aux retraité-e-s qui le souhaitent. Ces derniers sont toujours plus nombreux à profiter de cette possibilité. Ils n’investissent pas cet argent dans la prévoyance vieillesse, mais dans bien d'autres choses. Ce comportement implique que davantage de personnes âgées recourent plus tard à des prestations complémentaires.

Convention collective de travail en vue pour les temporaires

Les contrats de travail à durée déterminée sont en augmentation. Ils permettent aux employeurs de réagir rapidement à l’évolution des conditions économiques et des directives juridiques d’autres pays, etc. Hormis le versement d’un salaire, les patrons n’ont quasi aucune obligation à assumer envers ces collaborateurs. Les employé-e-s soumis à de tels contrats n’ont accès à pratiquement aucun des acquis sociaux du XXe siècle. Nos œuvres sociales – AC, AVS, AI et LPP – continuent de reposer sur des contrats de travail fixes, à durée indéterminée. D’aucuns s’étonnent ensuite que de plus en plus de personnes tombent malades dans et à cause de ce monde du travail.

Pour que les droits des employé-e-s soient mieux protégés dans le cadre des contrats de travail à durée déterminée, une convention collective de travail doit entrer en vigueur en Suisse cette année pour le personnel temporaire. Elle régira notamment les droits aux vacances et aux jours fériés, le versement du salaire en cas de maladie et la prévoyance vieillesse.

LAMal

Dans le premier numéro de 2010 de la revue «agile – handicap et politique», nous avons fait état du nombre croissant de cantons soutenant l’idée d’une caisse unique. La Conférence suisse des directeurs cantonaux de la santé s’est attaquée à la question au mois de mars. De plus en plus de cantons ont constaté que la soi-disant concurrence dans l’assurance de base induit une augmentation des coûts de la santé plutôt qu'une baisse des primes. Ces frais sont financés, par les contribuables, donc par les pouvoirs publics. Pour maîtriser les coûts, il faut examiner de nouveaux modèles, comme la caisse unique. 

Les caisses-maladie, de leur côté, ne voient là que des manœuvres visant à détourner l'attention des vrais problèmes. Plutôt qu’une caisse unique, Santésuisse, l’organisation faîtière des assureurs, réclame que l’État intervienne pour mettre fin aux agissements des caisses bon marché. Elle voudrait que les paiements compensatoires soient renforcés entre les caisses, comme le Parlement l’a déjà décidé. Les éléments structurels suivants doivent être comparés et compensés entre les caisses: âge et sexe des assuré-e-s, indemnisation des prestations versées pour les maladies chroniques et nombre de journées d’hospitalisation.

Si la volonté de la CSSS-N s’impose, le libre choix du médecin devrait être possible uniquement moyennant un supplément. En effet, qui ne s’affilie pas à un réseau de médecins ou un cabinet HMO devrait à l’avenir payer de sa poche 20 % de sa facture. Les caisses-maladie sont quant à elles tenues de proposer pareils réseaux ou cabinets HMO. Et les réseaux de médecins doivent endosser leur responsabilité budgétaire: ils seront dorénavant obligés de négocier en réseau avec les caisses au lieu de décompter individuellement leurs prestations.

Le Conseil fédéral entend pour sa part s’attaquer aux coûts de la santé à un autre niveau: celui de la prévention. Il a par conséquent adopté une loi à ce sujet qui sera soumise au Parlement dans les mois à venir.

Divers

Stratégie de lutte contre la pauvreté 

(http://www.news-service.admin.ch/NSBSubscriber/message/fr/32457 )

Le Conseil fédéral a publié fin mars sa stratégie en matière de lutte contre la pauvreté (cf. «agile 1-2010»). Le gouvernement mise sur plusieurs solutions. Pour prévenir la pauvreté au stade le plus précoce, il veut faciliter l'accès à la formation pour tous. Il estime que renforcer les ressources des personnes concernées et améliorer leur réinsertion dans le monde du travail est nécessaire. Enfin, il faudra aussi consolider l’interaction entre les branches de la sécurité sociale.

Lancement du référendum contre la révision de l’AC

Le Parlement a adopté la révision de l’assurance chômage lors de la session de printemps, «un compromis équilibré» selon les termes de la majorité bourgeoise. Seule une partie des chômeur-se-s pourra, par exemple, encore toucher 400 indemnités journalières. Certains groupes de personnes bénéficieront au maximum de 90 indemnités journalières. L’obligation d’accepter toute proposition de travail a été renforcée. La durée de perception des indemnités journalières a été limitée pour les plus de 55 ans. Dans l’ensemble, ces mesures doivent permettre d’économiser 622 millions de francs. De l’autre côté, des cotisations supplémentaires doivent faire affluer 646 millions de francs de recettes dans les caisses.

L’Union syndicale suisse a lancé un référendum contre ce projet de démantèlement. Les 50'000 signatures nécessaires doivent être récoltées d’ici début juillet.

Révision de l’assurance accident

La loi sur l’assurance-accident (UVG) est elle aussi en cours de révision, dans le sens d’une réduction des prestations. Il y a un an à peine, le projet était rejeté par le Conseil national en raison de trop grosses divergences.

Cette nouvelle mouture suggère de relever de 10 à 20 % le degré d’invalidité donnant droit à une rente et à réduire le gain maximal assuré. À l’avenir, au moins 85 %, mais pas plus de 90 % des travailleurs assurés seront couverts pour le gain intégral après un accident. Les valeurs plancher et plafond sont aujourd’hui de 92 et 96 %. Le Conseil fédéral avait proposé 90 et 95 %. Le Conseil national en délibérera probablement lors de sa session d’automne.

Imposition de l’aide sociale

Aujourd’hui, tous les moyens sont bons pour ramener davantage d’individus vers le monde du travail. Dernière idée de la Commission de l’économie et des redevances du Conseil des États (CER-CE): imposer l’aide sociale! En contrepartie, les revenus proches du minimum vital seront (enfin) exonérés d’impôt. Nous aussi sommes favorables à de nouveaux modèles incitatifs de toutes sortes. Il est toutefois frappant de constater qu'il s'agit presque toujours de réinsérer les personnes handicapées, les bénéficiaires de l’aide sociale et les personnes âgées. Alors que nos observations montrent que les emplois appropriés manquent, tout comme les patrons prêts à embaucher les personnes «incitées».

Sources prises en compte (du 26 janvier 2010 au 27 avril 2010): NZZ, Tagesanzeiger, communiqués de presse des offices fédéraux des assurances sociales et de la statistique.

Traduction: Stéphane Rigault

Le premier volet de la 6e révision de l’AI au Conseil des États 

Fin février, le Conseil fédéral a transmis au Parlement son message sur le premier train de mesures de la 6e révision de l’AI. Le Conseil des États traitera en premier ce projet correspondant, pour l’essentiel, à celui mis en consultation auprès des parties intéressées il y a à peine un an.

Par Ursula Schaffner, responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE

Au cours des dernières semaines, les représentant-e-s de diverses organisations de personnes handicapées de Suisse alémanique et de Suisse romande ont fourni un énorme travail sous la direction d’AGILE: ils ont rassemblé les faits les plus importants relatifs au premier train de mesures de la 6e révision de l’AI et formulé leur position sur le sujet (voir http://www.agile.ch/agile-et-6-revision-ai). Ils ont aussi organisé un entretien avec les médias et présenté, lors d’un contact personnel, leurs revendications à certains membres de la Commission de la sécurité sociale et de la santé publique du Conseil des États (CSSS-E). Ces exigences ont ensuite été transmises par écrit à l’ensemble de ladite commission.

Le projet sous un œil critique

Le Conseil fédéral maintient l’objectif d’économie qu’il a formulé il y a un an: les rentes de plus de 16’000 personnes doivent être diminuées ou supprimées en sept ans. Sur ce point, la critique des personnes handicapées et de leurs organisations reste donc la même qu’il y a un an: où sont les emplois pour ces personnes? Que se passe-t-il pour celles et ceux qui ont en poche un document d’un office AI informant sur leur réinsertion théorique et qui ne trouvent pas de travail malgré un état de santé sans changement? Leur avenir nous préoccupe, c’est pourquoi nous exigeons leur réinsertion concrète avant que leur rente soit diminuée ou supprimée. «Concrète» signifie un emploi sous contrat à long terme.

À notre grand étonnement, nous avons constaté que le nouveau mécanisme de financement entrera en vigueur en 2014 seulement, au lieu de 2012, sous prétexte que les finances de la Confédération sont en piteux état. Le changement de système du financement fédéral devrait donc attendre encore un peu. Aujourd’hui, la participation de la Confédération s’élève à 38 % des dépenses de l’AI. À l’avenir, elle doit s’ajuster à l’évolution des salaires et des prix, ainsi qu’à celle de la démographie. Avec un changement de système reporté à 2014, la Confédération profitera deux ans de plus des économies de l’AI, car si celle-ci débourse moins, la participation fédérale est réduite en proportion. L’AI doit par conséquent d’autant plus économiser pour atteindre l’objectif de comptes équilibrés. C’est pourquoi nous exigeons que le nouveau mécanisme de financement entre en vigueur en 2012 comme prévu initialement. Par ailleurs, les explications du message sur cette partie du projet sont réduites au minimum. Il est donc difficile d’évaluer si cette évolution du système, sous la forme proposée actuellement, est positif pour les comptes de l’AI. Nous avons transmis nos doutes au Conseil des États et suggéré de demander des éclaircissements supplémentaires à l’OFAS. 

Le chapitre sur le financement des moyens auxiliaires n’a pratiquement pas changé de contenu par rapport à la version soumise à consultation. Les instruments dont dispose l’OFAS ont été ordonnés de manière plus compréhensible. La position d’AGILE sur ce point est disponible sur notre site Internet sous la rubrique correspondante.

Il n’y a pas eu non plus de modification sensible du projet soumis à consultation concernant la contribution d’assistance. Fondamentalement, nous approuvons toujours ce jalon en faveur des personnes handicapées, mais nous devons maintenir nos critiques sur son aspect discriminatoire. En clair, les personnes avec un handicap de l’ouïe, psychique ou mental seront exclues directement ou indirectement du droit à une contribution d’assistance. L’exercice des droits civils – une condition d’accès à la contribution d’assistance –, ainsi que la limitation au dit modèle de l’employeur sont dans tous les cas discriminatoires. Enfin, on peut difficilement accepter que la contribution d’assistance soit financée presque exclusivement en réduisant de moitié l’allocation d’impotence des personnes vivant en institution. Nous n’avalerons cette couleuvre que lorsque l’accès à la contribution d’assistance sera conçu de manière non discriminatoire.

Prochaines étapes

Le premier volet de la 6e révision de l’AI est à l’ordre du jour de la séance du 15 juin du Conseil des Etats. Sa commission préparatoire recommande au plénum de suivre le Conseil fédéral quasiment sur tous les points. Les revendications des personnes handicapées et de leurs organisations ont été à peine prises en compte.

Nous nous concentrons désormais sur le Conseil national et allons prendre contact avec les députés afin de leur donner la possibilité de discuter avec les personnes dont ils influencent tant l’avenir! Nous leur enverrons aussi nos revendications sous forme écrite.

Presque en même temps, nous devrons rassembler nos forces pour aborder le deuxième volet de la 6e révision de l’AI. Nous attendons le lancement de la consultation sur ce nouveau train d’économies pour la fin juin.

Traduction: François Pasquier

Egalité
«Vécue de près»: l’égalité au quotidien
De mauvais chemins pavés de bonnes intentions 

Dans sa nouvelle rubrique sur l’égalité au quotidien, «Vécue de près», AGILE présente des situations où la recherche de l’égalité s’est soldée par un succès ou par un échec. Différents auteurs vont s’y exprimer. Avez-vous vécu une expérience que vous aimeriez faire partager à nos lecteurs et lectrices? Si oui, adressez-vous à la rédactrice, Mélanie Sauvain (melanie.sauvain@agile.ch).

Par Simone Leuenberger, collaboratrice scientifique d’AGILE

Je me suis déjà rendue à plusieurs reprises dans cette ville en voiture. Chaque fois, je me suis égarée. Mais là, ça ne doit pas arriver. Je suis en route pour participer à une journée de perfectionnement obligatoire. Par précaution, j’ai reconnu le chemin hier à la maison, à l’aide de Google Streetview. Aujourd’hui, rien ne devrait aller de travers… 

En route avec Google Streetview

Il y a eu un temps où je m’informais toujours avant de telles manifestations pour savoir si elles étaient accessibles aux chaises roulantes. Maintenant, je laisse souvent tomber. Après tout, la loi sur l’égalité pour les personnes handicapées est en vigueur depuis déjà six ans et certains progrès ont été faits. Si, malgré tout, les lieux ne sont pas accessibles aux fauteuils roulants, il est généralement plus embarrassant pour les responsables de devoir me dire en face «vous ne pouvez pas entrer ici!» que de le faire par téléphone ou par courrier électronique et cela laisse une trace plus durable. Du moins, je le suppose… 

Mais revenons à la manifestation: je me souviens, et j’en ai eu confirmation par Google Streetview, qu’il existe des places de parc réservées aux personnes handicapées à gauche du bâtiment. J’y vais directement, gare mon véhicule, sors de la voiture et me dirige vers le Palais des Congrès. Des escaliers à perte de vue. Mais je n’abandonne pas. De l’autre côté du bâtiment, donc à l’opposé des places pour handicapés, je trouve une rampe. Premier obstacle franchi! 

Première surprise

Dedans, il y a foule. J’arrive pourtant à dénicher les badges et la documentation pour les séances. Depuis une encoignure, je cherche attentivement un ascenseur (ici, Google Streetview ne me sert à rien). Après avoir interrogé en vain quelques personnes, je finis par tomber sur quelqu’un qui sait où il se trouve! En effet, derrière un ruban de délimitation et des portes vitrées se cache un ascenseur, qui me mène tout droit dans la salle des congrès. Deuxième obstacle franchi!

Je lis le programme pour l’après-midi: «Ateliers par spécialités au Palais des Congrès et dans des salles environnantes». Il faut que je sache si je peux rester ici ou si je dois me rendre dans une «salle environnante». Il apparaît rapidement qu’une navette conduira «mon» groupe «droit et économie» au Gymnase français après le repas de midi. Un troisième obstacle se profile.

On se débrouille pour moi et c’est l’embrouille

Pendant le déjeuner debout, où j’arrive à décrocher une place à une table, une collègue enseignante me demande si elle peut m’aider. Je lui explique que je dois partir avec le bus et que je ne sais pas s’il est accessible aux chaises roulantes. Elle va s’informer et m’annonce que non, mais que le chauffeur est en train de s’occuper de mon cas! Je trouve cela «très prévenant».

Peu après, une femme s’approche de moi et m'apprend qu’un service de transport pour personnes handicapées a été arrangé. Il faut juste que j’attende et on viendra me chercher. Puis elle disparaît avant même que je puisse lui dire que je dispose déjà, à proximité immédiate, d’un «service de transport pour handicapés» – ma voiture – et que j’ignore seulement où est situé le Gymnase français. Si, au moment où je préparais mon trajet, j’avais été au courant du programme de l’après-midi, j’aurais pu mémoriser le chemin à l’aide de Google Streetview.

La femme revient et me conduit au taxi. En chemin, je demande si ma chauffeuse sait où je dois me rendre. Ayant reçu une réponse affirmative, je monte dans le véhicule en toute confiance. Après tout, les collègues qui prennent la navette en font autant. Nous partons. Le GPS indique la route à parcourir. Mais devant une place de sport, le GPS est désemparé, ma conductrice aussi. Elle pense que «ça devrait être par là». Après quelques allers et retours, nous trouvons l’entrée. Mais rien n'y est écrit. J’envoie la chauffeuse à l’intérieur du bâtiment pour vérifier si c’est bien juste. Elle revient avec une réponse positive, m’aide à descendre et part avant même que j’aie pu noter le nom du taxi ou le numéro de téléphone. J’ai à peine eu le temps de lui arracher la promesse de venir me rechercher à l’heure convenue. 

Déroutée, mais pas encore à bout de course

Je suis passablement surprise lorsque, dans le hall d’entrée du présumé Gymnase français, je tombe sur une foule d’enseignants d’anglais au lieu de ceux d’économie. «Ce n’est pas là!», me dis-je en un éclair. Je quitte à la hâte le bâtiment dans l’espoir de retrouver mon taxi. J’ai juste le temps de le voir s’évanouir au loin. 

J’apprends que je suis au Gymnase de la rue des Alpes. Des professeurs qui connaissent l'endroit m’expliquent que le Gymnase français est en bas, au bord du lac… alors que, moi, je suis en haut, sur le flanc de la montagne. Quelques enseignants, dans un mélange d’anglais, de français et d’allemand, m’aident à retrouver «mon» taxi, grâce à des annuaires et à leurs i-Phones. Mission difficile: les entreprises de taxis ordinaires connaissent mal – ou pas du tout – le service pour handicapés. Et il arrive souvent que la centrale téléphonique des taxis pour personnes à mobilité réduite ne soit pas desservie. 

«Quand on commande un taxi, on connaît l’adresse de sa destination!»

En fin de compte, nous arrivons à joindre ce service. Le responsable des taxis est à l’appareil et il est en rogne parce que je ne savais pas où je devais aller. Il n’arrête pas de me répéter que les clients doivent connaître l’adresse exacte de leur destination. Pour finir, il se dit quand même prêt à venir me chercher. Je demande que quelqu’un m’écrive l’adresse du Gymnase français.

Me voilà à nouveau dans le taxi. On ne fixe pas ma chaise roulante. À ma question «Vous n’attachez jamais les chaises roulantes?», on répond par un sourire las. Je ne bronche pas, trop contente d’être enfin conduite à bon port. En route, on me fait comprendre que toute cette pagaille est de ma faute. J’ai beau expliquer que je n’avais pas fait la réservation moi-même et que ma chauffeuse m’avait assuré connaître le chemin: rien à faire. Et il faut encore que je règle la course. Cette fois, c’en est trop. C’est à celui qui commande un taxi de payer, voilà ma devise. Après tout, la navette est gratuite pour mes collègues, ou bien? Le chauffeur me dit que, puisqu’il viendra me rechercher, je pourrai payer plus tard.

«Il faut d’abord que je porte mon courrier»

Voilà, maintenant je me trouve devant le… Deutsches Gymnasium! Ce n’est pas vrai! Je regarde autour de moi, et finis par découvrir le nom du Gymnase français sur le panneau d’orientation. Il faut encore que je déniche le Foyer, où sont réunis mes collègues enseignants. Mais le plan n’est pas facile à déchiffrer. 

À une entrée, un homme. Voilà une victime toute désignée! Un peu à contrecœur – «il faut d’abord que je porte mon courrier!» –, il m’emmène. Je suis contente de ne pas devoir attendre dehors. C’est janvier et il fait froid. Il m’accompagne à l’ascenseur. Nous descendons à la cave, où il me dit: «Longez le couloir jusqu’au bout. On se retrouve là-bas.» Et il disparaît. Pas un chat à l’horizon. C’est clair, les élèves ont congé puisque leurs professeurs sont à ce colloque, et moi aussi du reste!

Au bout du long couloir, j’attends. Qu'est-ce que je peux faire d'autre? L’homme arrive et m’amène au rez-de-chaussée, toujours par l’ascenseur. Il est sur le point de s'en aller, quand je remarque qu’il s’est servi d’une clé pour actionner l’ascenseur. Comment vais-je ressortir? Il ne sera plus là après… À ma demande, il me donne le numéro de téléphone du concierge. Celui-ci devrait venir me chercher. 

L’intégration: un travail de titan

Maintenant me voilà au bon endroit, mais je ne profite guère de l’atelier. Je suis trop énervée. La colère s’est accumulée en moi et je suis triste: pourquoi est-ce que j’ai toujours besoin d’un traitement à part? Pourquoi les manifestations ne sont-elles pas organisées de façon à être accessibles à tous? Pourquoi est-ce justement moi qui devais me rendre au point le plus éloigné (j’étais la seule personne en chaise roulante; mais on ne pouvait sans doute pas le deviner)? Pourquoi tout devient-il si compliqué quand d’autres croient savoir ce qui est bien pour nous? Si la femme du Palais des Congrès avait commencé par s’adresser à moi, j’aurais pu lui dire que ma voiture était tout près et que je n’avais besoin que d’un plan ou d’un passager connaissant les lieux. Il n’y a pas que l’enfer qui soit pavé de bonnes intentions…

Pour retourner à mon véhicule, je me fais accompagner par un collègue. Je ne veux pas me fourvoyer encore une fois, ou alors pas toute seule. Il écoute mon histoire avec grand étonnement. Il s’indigne qu’en Suisse il soit encore permis de rouler avec des bus non accessibles aux personnes handicapées. Voilà une personne de plus sensibilisée à nos revendications. La journée en aura-t-elle quand même valu la peine? J'ai au moins appris une chose: l’intégration est un travail de titan. Et c’est surtout à nous, les personnes avec un handicap, de fournir cet effort! 

Traduction: Sylvie Colbois

Utiliser la LHand et la développer ensemble

La loi sur l’égalité pour les personnes handicapées (LHand) ne doit pas devenir lettre morte. Ce constat a été partagé par la septantaine des délégués et invités présents à la partie de politique sociale de l’Assemblée des délégués d’AGILE, le 24 avril 2010. La question des rôles que les organisations de personnes handicapées doivent remplir à l’avenir a suscité discussions et réflexions.

Par Eva Aeschimann, responsable des relations publiques, AGILE

Constat en langue des signes

Dans son exposé d’introduction, Daniel Hadorn, membre du Conseil Égalité Handicap, a brossé un tableau des succès et des lacunes de la LHand depuis 2004. Sourd, le juriste a présenté – en langue des signes – les revendications les plus importantes des personnes handicapées et de leurs organisations qui ont rédigé le rapport alternatif sur la LHand. Daniel Hadorn a signalé quelques améliorations au cours des cinq dernières années, surtout dans les domaines de la construction et des transports publics. Par contre, en ce qui concerne les services, la formation (de base ou continue) et la communication, de nombreux points noirs subsistent. Enfin, ni la Confédération ni les cantons ne semblent avoir de stratégie pour l’égalité des personnes handicapées. L’un des problèmes majeurs reste que nombre d’autorités et de privés connaissent toujours aussi mal la LHand et sont peu sensibilisés au quotidien des personnes handicapées.

Information sur la LHand – exemples concrets

Cyril Mizrahi, coprésident du Conseil Égalité Handicap, a montré à l’aide d’exemples concrets que les organisations de personnes handicapées et de malades chroniques ainsi que leur base ne connaissaient que trop peu la LHand. Pour ce faire, il s’est appuyé sur ses observations et expériences. Certain-e-s délégué-e-s de petites organisations membres ont confirmé ce que supposait Cyril Mizrahi, à savoir que s’occuper activement de la LHand en plus des affaires courantes n’était pas toujours possible, ne serait-ce que par manque de ressources.

Cyril Mizrahi a encouragé les participant-e-s à lutter contre cette déficience d’information par des moyens simples (p. ex. en mettant le lien du Conseil Égalité Handicap sur le site Internet des organisations, en programmant des exposés sur l’égalité, en présentant la LHand dans les publications des organisations, etc.).

L'utilisation de la LHand sur le terrain 

Joe A. Manser, architecte et directeur du Bureau suisse pour des constructions adaptées aux personnes handicapées, a encouragé de son côté les délégué-e-s à faire appel plus activement au droit de recours prévu par la LHand. Cet instrument essentiel de la loi, obtenu de haute lutte, a été étonnamment peu employé durant les cinq premières années de la LHand. Apparemment, ce ne sont pas seulement les handicapé-e-s en tant que personnes qui sont dépassé-e-s, mais aussi leurs associations et leurs organisations. On recourt bien trop rarement à ce moyen d'opposition, sauf dans le domaine de la construction, où cet instrument a amené de nombreuses améliorations, ne serait-ce que par la pression qu’il exerce. 

Joe A. Manser a appelé les organisations qui disposent du droit de recours à se familiariser avec les possibilités juridiques et l’importance didactique de la LHand. Celle-ci fournit, avec le droit de recours, une arme contre la discrimination dont il faut se servir avec courage. Le conférencier a mentionné en guise d’exemple positif le groupe de travail sur la LHand qui s’occupe de supprimer les obstacles dans les constructions en Suisse. Ce groupe a utilisé de manière intensive les possibilités de la LHand. Entre-temps, tous les conseillers régionaux en construction des cantons ont été formés. La Suisse alémanique et la Suisse romande disposent aussi chacune d’une juriste spécialisée en construction pour les questions techniques et les oppositions. Enfin, ce groupe de travail vient de rédiger une brochure intitulée «Petit ABC de la LHand dans le domaine des constructions» («Ein kleines ABC zum BehiG im Baubereich»), qui devrait être prochainement diffusée et accessible sur Internet.

Représentation d’intérêts - utilisation du droit de recours des associations

Pour terminer en beauté la partie de politique sociale de cette année, la conseillère nationale Katharina Prelicz-Huber (Verts/Zurich), nouvelle présidente du SSP, a appelé les délégué-e-s et invité-e-s à revendiquer leurs droits ancrés dans la constitution et à utiliser réellement les différentes actions politiques. Il s’agit de formuler des revendications claires en matière de politique sociale et de participer au processus politique, lors des élections et des votations. La participation engendre des effets; la passivité et le poing dans la poche n’ont jamais fait avancer les choses.

Enfin, elle a encouragé les participant-e-s à également utiliser les possibilités juridiques en tant que personnes individuelles. Exemple à l’appui, elle a constaté, et c’est caractéristique, que dans certaines procédures d’opposition dans le domaine des constructions, ce n’étaient pas les recours d’associations qui avaient fait pencher la balance, mais les nombreuses oppositions individuelles de citoyennes et citoyens concernés.

Traduction: François Pasquier

En attendant de se déplacer sans entraves

Les efforts en faveur de transports publics adaptés pour les personnes handicapées ont enfin payé en 2004 avec l’entrée en vigueur de la LHand. Les directives de cette loi devraient être appliquées d’ici 2024. Malheureusement, les mesures d’économie et la résistance d’autres usagers menacent cet objectif.
Par Olga Manfredi, coprésidente du Conseil Égalité Handicap 

Le long chemin vers la LHand

En 1981, année internationale des personnes handicapées, a eu lieu à Berne la première manifestation de personnes avec un handicap. Rien d’incroyable n’a été exigé: il s'agissait juste d'obtenir les mêmes droits que ceux des personnes valides, par exemple se rendre au travail en train ou en bus.

À l’époque, peu de personnes handicapées avaient la possibilité de se déplacer avec leur propre véhicule. Il n'existait que peu de moyens de transport spécialisés et il était impossible d’y accéder aux mêmes conditions que pour les transports publics. L’exclusion des activités quotidiennes était la règle.

L’engagement en faveur d’une mobilité adaptée a commencé à porter ses fruits au début des années 90, lorsqu’un exploitant de transports publics a décidé de transformer peu à peu ses véhicules pour répondre aux exigences des personnes handicapées. Mais à quoi sert une amélioration partielle si les voyageurs avec un handicap restent en rade à mi-chemin, la fin du parcours étant assurée par un moyen de transport non adapté?

En 2004 est entrée en vigueur la Loi sur l’égalité des personnes handicapées (LHand). Dans son message, le Conseil fédéral considère le domaine des transports publics comme étant le plus susceptible de rendre l’égalité effective. Dans les débats qui ont suivi, ce secteur a aussi été le moins controversé.

Mise en œuvre par étapes

Dans son article 3, la LHand prévoit que son champ d’application englobe les constructions, les installations et les véhicules accessibles au public. Les détails de la mise en œuvre sont ancrés dans l’Ordonnance sur les aménagements visant à assurer l’accès des personnes handicapées aux transports publics (OTHand).

Rendre accessibles les trains, bus et trams aux chaises roulantes étant extrêmement coûteux, il est décidé de procéder par étapes. Le réseau primaire a ainsi dix ans à partir de l’entrée en vigueur de la LHand pour répondre aux exigences légales, soit jusqu'à fin 2013. Ce réseau englobe les arrêts utilisés régulièrement par un certain nombre de personnes à mobilité réduite.

Les lacunes encore existantes dans la chaîne des transports en 2013 devront être comblées dans une seconde étape, soit dans les 20 ans suivant l’entrée en vigueur de la LHand.

Mesures d’économie

Cette loi a aujourd’hui plus de six ans. Les exploitants de transports publics ont à la fois fait beaucoup et pas assez pour que leurs offres soient accessibles sans entraves. Par exemple, il n’y a encore aucun signe d’une planification quelconque pour de nombreuses gares suisses qui devraient être mises en conformité ces trois prochaines années. 

Si le réseau primaire n’est pas terminé à temps, comment se déroulera la seconde étape censée combler les trous?

Le Département des finances a publié fin février une liste des mesures dans le cadre du réexamen des tâches qui donne un bon aperçu de ce qui nous attend. Sous le titre «Fixation d'un ordre de priorités pour les investissements selon la loi sur l’égalité pour les handicapés», il est proposé de prolonger de quinze ans le délai d’adaptation, repoussant ainsi au plus tôt à 2038 la réalisation de transports publics sans entraves.

Et obstacles dans la tête

À ces mesures d’économie s’ajoute la méconnaissance de voyageurs non handicapés qui nous enlèvent le plaisir de voyager. Tantôt, les regards disent clairement «Quoi, vous voulez aussi circuler en train ou en tram?»; parfois, la personne handicapée voit la place qui lui est réservée lui être verbalement voire activement contestée par des passagers valides. Le principe d’égalité pour les personnes avec un handicap ne serait-il toujours pas ancré dans la population? Ou assistons-nous déjà à un retour en arrière avec une désolidarisation? Le ciel est en tout cas sombre pour la mobilité sans entraves. Cette revendication restera-t-elle une utopie ou n'est-elle encore qu'une lointaine musique d’avenir?

Une chose est claire: nous, les personnes avec un handicap et nos organisations devons aujourd’hui, ensemble et intelligemment, nous engager pour nos droits!

Traduction: Mélanie Sauvain

Travail
Jeunes en difficultés d’apprentissage: le casse-tête

Le paysage de la formation professionnelle a été modifié en 2004 avec notamment la suppression de la formation élémentaire. Les jeunes en difficultés d’apprentissage ont du coup plus de mal à trouver une voie. La formation pratique INSOS comble en partie le vide pour les jeunes rentiers AI.
Par Mélanie Sauvain, secrétaire romande, AGILE

Aucun adolescent ne devrait se retrouver sur le carreau à la fin de sa scolarité obligatoire. Pourtant, près de 11 % d'entre eux ne remplissent pas les exigences pour accéder à la formation initiale avec attestation, censée remplacer la formation élémentaire au bas de l’échelle des qualifications reconnues. Parmi ces quelque 10'000 jeunes concernés chaque année, combien sont-ils à suivre une 10e année, des semestres de motivation, des cours pour migrants, un préapprentissage, une voie financée par l’AI ou à finir à l’aide sociale? Et avec quels résultats? Les statistiques ne le disent pas.

Formation INSOS pour un petit nombre

Ce manque flagrant de formation à bas seuil, particulièrement préjudiciable aux jeunes en difficultés d’apprentissage, a poussé l’association des Institutions sociales suisses pour personnes handicapées (INSOS) à lancer en 2007 un projet-pilote de formation pratique en deux ans (Fpra). Celle-ci est réservée aux adolescent-e-s disposant d’une décision AI et qui ne peuvent suivre une voie réglementée au niveau fédéral. Depuis, un petit millier de jeunes handicapés (327 en 2009 et quelque 430 en 2010) ont reçu (ou vont recevoir) un papier reconnaissant leurs compétences. «Un nombre dérisoire si l’on regarde la demande générale en formation bas seuil», note Jean-Marc Fonjallaz, responsable ad intérim du domaine Intégration professionnelle chez INSOS.

Autre problème: la Fpra ne fait pas partie du système de la formation professionnelle suisse. Il n’y a pas de passerelle entre cette filière et l’attestation fédérale. Pour cela, il faudrait modifier la loi. «Ce qui n’est pas d’actualité», affirme M. Fonjallaz.

Des avancées encourageantes

Tout n’est toutefois pas bloqué. Début avril, les responsables du domaine ont confirmé leur soutien à la Fpra. L’Union suisse des arts et métiers (USAM), les offices AI, les cantons et l’Office fédéral de la formation et de la technologie (OFFT) se sont mis d’accord sur l’idée d’utiliser une même attestation de compétences pour les différents niveaux. «C’est une sorte de reconnaissance morale, à défaut d’officielle», illustre Fritz Winkelmann, responsable du service de la formation professionnelle à Fribourg.

Pour cela, INSOS s’est engagée à réadapter ses plans de formation et à chercher une nouvelle désignation pour les 39 métiers proposés dans la Fpra. Le but étant de les différencier de ceux proposés dans la formation avec attestation fédérale. Un travail de longue haleine puisque l’association doit négocier avec les 39 organisations professionnelles concernées.

Minorité intégrée dans le monde du travail

Une évaluation intermédiaire de la Fpra a montré que seule une minorité (1/3) des jeunes formés trouvait ensuite une place sur le marché du travail primaire. Les deux autres tiers se retrouvent dans des ateliers protégés. Pour M. Fonjallaz, l’essentiel n’est pas là. «Nos apprentis se sentent valorisés: ils ont réussi à apprendre un métier. Leur confiance en eux augmente, ils sont mieux intégrés socialement et c’est l’équilibre de la société en général qui s’en trouve amélioré», se réjouit-il. Et puis, les ateliers protégés ont eux aussi intérêt à avoir des collaborateurs mieux formés: leur rentabilité est au final meilleure.

Reste que l’objectif d’INSOS est d’augmenter le pourcentage d’entrées dans le monde du travail libre. Un des moyens pour y arriver serait de former les jeunes en partie en entreprise et non plus seulement dans l’une des 80 institutions actuellement habilitées à dispenser cette formation.

La force de la Fpra est de s’adapter à chaque apprenti. Par rapport aux anciennes filières AI, elle a été standardisée avec un plan détaillé pour chaque métier. Elle est financée par l’assurance invalidité en tant que mesure individuelle. Mais comme elle a son coût (plusieurs dizaines de milliers de francs), l’AI attend un retour sur investissement que M. Fonjallaz regrette: «Il y a un risque que certains jeunes en situation de handicap se voient privés de formation, car leurs chances de trouver un emploi plus tard sont jugés trop faibles.» L’AI est muée par la volonté de verser une rente la plus basse possible. INSOS plaide, elle, pour que tout le monde ait accès à une formation. Un idéal également poursuivi par les professionnels sur le terrain.

Un modèle à élargir

Fin mars, les psychologues vaudois en orientation ont tiré la sonnette d’alarme face à la problématique des élèves scolairement les plus démunis qui semblent être plus nombreux depuis 2004. En cause: la hausse des exigences qui rend plus difficile l’accès à la formation de base et le manque de places de formation en deux ans pour ceux qui ont les compétences d’y accéder (surtout en Suisse romande).

Une psychologue qui travaille avec des élèves de 10e année s’est déjà retrouvée face à des jeunes, notamment un avec une pathologie psychiatrique grave, qui sont passés entre les mailles du filet social sans que l’on sache trop comment. «Nous les encourageons à déposer des demandes à l’AI pour bénéficier d’une formation. Mais cela nécessite du temps et les critères d’octroi d’une rente se resserrent», note-t-elle. Cette petite minorité (environ 3% des adolescents) est particulièrement préoccupante. Il n’y a simplement pas de place pour eux dans l’économie.

«Nous aimerions bien avoir un modèle comme celui d’INSOS qui serait destiné aux jeunes sans décision de l’AI», explique la psychologue. «Mais il ne faut pas rêver, si on a supprimé la formation élémentaire, ce n’est pas pour en créer une autre.» En effet, le Conseil fédéral est clair sur ce point: les alternatives aujourd’hui à disposition suffisent. «Les formations professionnelles initiales en deux ans représentent le premier niveau de qualifications recherché et reconnu par le monde du travail», note le gouvernement dans sa réponse à deux interventions parlementaires socialistes sur le sujet. «Pour les jeunes en difficultés, les cantons proposent des solutions transitoires en amont de la formation professionnelle initiale (…) Si malgré cela, des jeunes ne sont pas en mesure d’obtenir un diplôme reconnu sur le plan fédéral, il convient de se tourner vers une attestations individuelle de leurs capacités.» Et de citer le possible recours à la Fpra pour les jeunes rentiers AI. Pour les autres, mystère…

L’offre d’INSOS est en cours d’évaluation par la Haute école intercantonale de pédagogie spécialisée de Zurich, sur mandat de l’OFAS. On attend les résultats pour début juin.

SOURCES:

· «Faits et données chiffrées. La formation professionnelle en Suisse – 2009», Office fédéral de la formation professionnelle et de la technologie (OFFT)

· Rapport du Département fédéral de l’Intérieur «Egalité des personnes handicapées. 2004 – 2009. Tendances et enjeu»

· www.insos.ch et entretien avec Jean-Marc Fonjallaz, responsable ad intérim de la formation pratique

· Entretien avec Fritz Winkelmann, responsable du service de la formation à Fribourg

· Entretien avec une psychologue en orientation vaudoise

· Réponses du Conseil fédéral aux interventions de Pascale Bruderer (interpellation 09.3531 «Améliorer l’accès à la formation pour tous».) et de Chantal Galladé (postulat 09.3374 «Développer l’apprentissage avec attestation et introduire une formule light»)

Voyages et transports

Nouvelles du Bureau «Personnes handicapées et transports publics»

Le Bureau «Personnes handicapées et transports publics» fait paraître son bulletin quatre fois par an. Il y rapporte les derniers développements en matière de transports publics adaptés aux personnes handicapées. 

http://www.boev.ch/htp/index.htm
Formation et culture

De la formation à distance à la rencontre authentique

Treize des dix-sept participants de la formation «Autoreprésentation politique des personnes avec handicap» se sont retrouvés le 13 mars à Olten. Buts de cette rencontre: faire connaissance et présenter un projet au groupe en formation. Une journée riche, intense et pleine d’émotions.

Par Catherine Corbaz, responsable de la formation, AGILE

Depuis le début du séminaire fin novembre, les participant-e-s ont passé quelques heures par semaine, voire bien plus, sur la plate-forme de formation. Ils ont lu les textes, la théorie, rédigé des devoirs et des points de vue. Ils ont suivi les contributions des autres sur les forums de discussions (voir Agile 3/2009 et 1/2010). Tout ceci par l’intermédiaire du clavier et de l’écran de leur PC. Jusqu’au 13 mars, ils ne se connaissaient que virtuellement. Ce jour-là, ils se sont retrouvés en chair et en os dans les locaux de la Haute École de Suisse occidentale à Olten.

Les projets: des outils pour dessiner le changement 

En prenant la parole pour saluer les participant-e-s, j’étais très touchée, car il y a un an, ce projet de formation à distance n’existait que sur le papier. J’étais reconnaissante de voir que treize personnes, dont certaines s’étaient levées avant l’aurore, s’étaient organisées pour être là. Une quatorzième était présente via Skype. 

Dans le cadre de la formation, afin de faire le lien avec les contenus enseignés, chacun-e doit rédiger et mettre en place un projet. Durant cette journée, tout le monde a présenté le sien et reçu les commentaires, les réactions des autres. Malgré des parcours et des handicaps différents, les projets avaient tous un but commun: plus d’égalité, bien que celle-ci ne soit pas explicitement nommée. 

Les projets peuvent être regroupés selon les thèmes suivants:

· Améliorer la qualité de vie et l’autonomie: rendre un ascenseur accessible, la déclaration d’impôt abordable pour les non- et malvoyants, organiser un groupe d’entraide pour les personnes avec un handicap psychique (avec un site Internet), optimiser le service «AideEnGare» ou créer un groupe régional «autodétermination»;

· Sensibilisation aux handicaps: dépliants, stands, rendre visibles les handicaps invisibles;

· Transports publics: rendre accessibles un arrêt de tram, les WC dans les gares, les compagnies ferroviaires privées et améliorer l’aide dans les gares;

· Engagement politique: envoyer une représentation de femmes handicapées à la prochaine session des jeunes, être élu au niveau communal;

· Rédiger une étude sur la situation financière des personnes avec handicap.

Bien entendu, des projets étaient plus avancés que d’autres et, au moment, où j’écris ces lignes, certains ont déjà changé. 

Et une nouvelle expérience

Cette formation a été créée pour donner la possibilité aux personnes avec handicap de se former en politique, tout en s’adaptant à la diversité de leurs besoins. L’apprentissage à distance (e-learning) semblait un outil adéquat. 

Dès le début de la formation, la plupart des participant-e-s ont souhaité se rencontrer, car l’échange au travers d’un écran n’était pas entièrement satisfaisant. Il y avait pourtant parmi eux une femme qui ne peut pas voyager à cause de son handicap. La solution trouvée pour l’intégrer a été d’utiliser la visioconférence par le biais d'Internet (www.skype.com), bien connue des personnes sourdes et de tous celles et ceux qui ont de la famille à l’étranger. Cette alternative relativement simple, qui a toutefois nécessité quelques aménagements, a permis à cette participante de communiquer visuellement et auditivement avec le groupe dans la salle. Ainsi, elle a pu présenter, décrire ses idées de projets et réagir. Pour ma part, j’ai eu l’impression qu’elle était pleinement présente et que, finalement, ce n’était pas un «handicap» de communiquer avec elle via l’image et le micro. Un premier pas afin que les personnes ne pouvant pas se déplacer puissent être visibles et faire entendre leur opinion. 

Réflexions et regard externe

À quoi ai-je pensé en écoutant tous ces projets et expériences de vie? Voici quelques extraits:

«Respect pour ces personnes, au-delà de leur handicap, elles veulent changer le monde, leur environnement. Respect pour elles qui, enfin, peuvent exprimer leurs besoins et être reconnues dans leur parole, parce qu’elles vivent en institution.»

«Admiration pour celles et ceux qui se battent contre des injustices, des tracasseries et qui ne se découragent pas.» 

«J’apprends et je découvre encore des choses. Le témoignage du vécu des personnes avec handicap est toujours une nouvelle découverte, une leçon.»

«Rêve: la salle regorge de compétences, de potentiel pour l’avenir, pour rendre le monde meilleur.»

Cette journée a été, pour moi, l’un de mes premiers contacts avec ce groupe en formation. Elle a transformé mes intuitions de départ, lorsque AGILE a décidé de s’engager sur le chemin de la formation à distance, en convictions:

· Échanger sur son vécu est indispensable: cela permet une prise de conscience du genre: «Je ne suis pas seul-e à rencontrer ce type de problème, de difficulté, d’expérience.»

· La rencontre entre les participant-e-s est fondamentale: elle leur offre la possibilité d'utiliser tous leurs sens: auditif, visuel, corporel. Voir et surtout entendre la voix des autres est un facteur primordial.

· Le besoin de se dire, de dire et d’être reconnu dans sa parole est capital: c’est une étape indispensable sur le chemin de l’autonomie.

· Se projeter est un élément clé de la formation: le projet donne l'occasion d’imaginer le changement, de le valider en le présentant à ses pairs et de le rendre possible.

· Le projet permet d'augmenter la confiance et l’estime de soi.

· Découvrir des similitudes dans les projets permet l’ouverture et la mise en réseau

· Ce qu’il ou elle pensait impossible devient possible

Dernier tour de table

En guise de conclusion, je souhaite partager quelques-unes des impressions que les participant-e-s ont exprimées lors du dernier tour de table: «Incroyable tous ces projets présentés», «maintenant on peut associer d’autres sentiments, quand nous écrirons et lirons nos textes dans les forums de discussions», «désormais les images des personnes (disponibles sur le site,ndlr) correspondent aux caractères que nous avons appris à connaître», «l’échange les yeux dans les yeux fait du bien», «la journée a été fatigante», «c’est bon de sentir l’enthousiasme».

À suivre!

«J’ai mon mot à dire»: histoire d’un passage à l’acte

Francisco Taboada a des convictions. Plutôt que de perdre son temps à déplorer qu’elles ne soient pas mieux défendues, il a décidé de s’engager en politique. Mais par où commencer lorsque l’on est malvoyant? La réponse, M.Taboada l’a trouvée au cours d’un séminaire d’AGILE en 2008. Un déclic.
Par Mélanie Sauvain, secrétaire romande, AGILE

Devenu malvoyant à deux ans (en raison d’un accident ménager suivi d’une erreur médicale), ce Genevois d’origine espagnole possède une force de caractère qui impressionne. Le résultat d’un long et douloureux travail personnel achevé à l’orée de ses 30 ans, explique-t-il. 

Engagement tardif, mais résolu

«La décision de me mettre au service des autres est venue à ce moment-là, donc relativement tard», raconte Francisco Taboada. «Il m’a fallu du temps pour prendre conscience de qui j’étais et saisir que je n’avais pas besoin de me mesurer en permanence aux autres et de prouver quelque chose». Comprendre que même les personnes valides pouvaient être handicapées – par exemple par une mauvaise mémoire ou un médiocre sens de l’orientation – a agi comme une révélation. 

Plutôt que de suivre le parcours tracé par l’office AI qui ne convenait pas à ses envies et ambitions, M. Taboada s’est lancé dans des études en management et ressources humaines. Des anecdotes et de belles rencontres plein la tête, le jeune homme ne tarit pas d’éloges sur la formation CEFCO qui s’est adaptée à son handicap au lieu de lui fermer ses portes. Son seul regret est de ne pas avoir été suffisamment soutenu par l’AI. «Les offices ont du mal à comprendre que chaque malvoyant a des besoins, des envies et des compétences différentes», souligne-t-il en précisant que ce sont sa compagne et sa famille qui ont financé ses études.

Au même moment, l’envie de s’investir dans le milieu associatif ou politique s’est faite insistante «un peu dans l’idée de remercier ceux qui s’étaient engagés auparavant pour moi». Cyril Mizrahi, alors secrétaire romand d’AGILE et ami de longue date, l’encourage à participer à une formation de l’Entraide Suisse Handicap intitulée «J’ai mon mot à dire – je m’engage en politique» en octobre 2008. «Je me suis laissé mener sans savoir où j’allais», admet M. Taboada, aujourd’hui âgé de 34 ans. Lors de ce séminaire, la rencontre avec le conseiller aux Etats Luc Recordon (Verts/VD) a été déterminante et a sans doute pesé lourd au moment de choisir le parti politique qui convenait le mieux aux idéaux de ce jeune militant.

S’informer et oser

«AGILE m’a donné accès à des informations, notamment sur la scène politique romande et suisse ainsi que sur les possibilités de réseautage. Ensuite, j’ai osé», se souvient le désormais président des Verts de Lancy (GE). L’essentiel est là, dit-il: «Il faut oser. Oser aller au contact, poser des questions, s’informer.» Dès novembre 2008, Francisco Taboada se rend chaque mois au Conseil municipal (parlement) de sa commune. Son assiduité est vite remarquée et tous les partis se mettent à draguer ce fidèle spectateur de la vie politique locale. «Ma motivation, bien plus que mon handicap, a intrigué. Tous les partis sont à la recherche de relèves ayant envie de s’investir», explique-t-il modeste. Finalement, il adhérera aux Verts.

M. Taboada commence par s’impliquer dans les campagnes en vue des élections au Grand Conseil, puis au Conseil d’Etat genevois. Sa première charge officielle, il l’obtient en mars 2010 en étant élu à la présidence des Verts de Lancy, 2e force électorale de cette commune de 30'000 habitants environ. A ce titre, une grosse année l’attend: en 2011, il faudra assurer le siège écologiste au Conseil administratif (exécutif de 3 sièges) et les six sièges au législatif (sur 35). Le jeune homme souhaiterait d'ailleurs se porter candidat aux élections municipales. «Mais une chose après l’autre», dit-il.

Défenses des minorités, finances et écologie: des compétences multiples

Interrogé sur son programme électoral, Francisco Taboada hésite. «Je suis bien sûr extrêmement sensible aux questions de minorités et de discriminations. Je ne peux pas mettre de côté mon parcours», explique ce fils d’immigrés espagnols qui a perdu complètement la vue il y a un an. «Mais je ne veux pas me limiter à parler de politique sociale. Je suis tout aussi compétent pour parler finances ou écologie», souligne-t-il en revenant sur sa formation en management et ses connaissances du monde économique. En ce sens, Luc Recordon est un modèle. Qui était au courant de son handicap avant qu’il ne monte à la tribune du Conseil national en été 2005 pour s’exprimer en faveur du diagnostic préimplantatoire? Très peu de gens. On le connaissait plus pour ses convictions écologistes ou sa maîtrise des dossiers juridiques.

Pour M. Taboada, l’intégration des minorités, étrangers ou personnes handicapées, est une priorité. Pour ce faire, deux voies sont possibles: agir dans le monde du handicap et exiger d'être intégré par la société. Ou agir comme exemple en montrant que l’on est intégré et donc que c’est possible. M. Taboada a opté pour la seconde voie. Il reste toutefois conscient que cela demande une force de caractère dont chacun - handicapé ou non, suisse ou étranger - n'est pas pourvu. Mais parfois, il suffit d’oser…

Les coulisses du handicap
15 ans d’engagement pour AGILE: un grand merci!

Roger Cosandey, Renata Schläpfer et Joël Favre totalisent à eux trois quinze années de travail au sein du comité d’AGILE. Pour des raisons diverses, ils ont fait leurs adieux lors de l’Assemblée des délégués du 24 avril 2010. Ce qui les réunit: leur engagement sans faille dans le domaine de l’entraide et leur attachement à l’organisation faîtière AGILE. 

Par Barbara Marti, secrétaire générale, AGILE

Roger Cosandey

10 ans au comité - dont huit comme vice-président et deux comme coprésident -, de nombreuses années à la présidence du Forum romand de politique sociale: quel bilan imposant! 

Avant même de participer au comité d’AGILE, tu étais déjà lié à notre organisation par ta fonction de secrétaire romand de la Fédération suisse des aveugles et malvoyants (FSA). Ta candidature au comité en tant que représentant des personnes handicapées de la vue était la suite logique d’un engagement de longue date dans le domaine de l’entraide. C’est que tu y tiens tout particulièrement, à cette entraide! Pour toi, il va de soi que les personnes touchées par un handicap doivent formuler elles-mêmes leurs revendications et les défendre. Malgré cette conviction profonde, tu es toujours prêt à accepter l’aide d’une personne sans handicap ou avec un handicap différent du tien. Tu te sais capable de faire beaucoup de choses seul, mais pas tout, et tu es persuadé que nous ne pouvons atteindre nos objectifs qu’en agissant de façon solidaire. 

Pour toi, la «solidarité» n’est pas qu’un slogan, c’est aussi tout un programme politique. Membre actif du PS, tu observes la société d’un point de vue critique, de gauche. Lorsqu’il s’agit de démasquer les injustices sociales, le démantèlement de droits fondamentaux et la discrimination, tu es tout sauf «aveugle». 

Tu t’es investi à fond pour AGILE en tirant parti de tes compétences en communication et de ta bonne connaissance des langues (entre autres du suisse-allemand). Tu as eu du plaisir à participer à des conférences de presse et à répondre aux interviews des différents médias. Tes interventions ont toujours impressionné les journalistes. 

À côté de l’engagement politique, professionnel et bénévole, une autre grande passion t’anime: voyager dans des pays lointains. En compagnie de ta femme Monique, elle-même malvoyante, tu aimes entreprendre des voyages aventureux, de préférence en Asie, en Australie ou en Amérique.

La limitation de la durée du mandat auprès d’Agile te force au départ. Tu t’en vas à contrecœur, ce qui nous honore. Roger, nous te remercions très chaleureusement pour tout ce que tu as fait – et tout ce que tu feras encore – pour l’entraide en général et pour AGILE en particulier et nous te souhaitons, ainsi qu’à ta femme, de nombreux voyages, tous plus beaux les uns que les autres! 

Renata Schläpfer

Cofondatrice et première présidente de l’Association des familles de malades souffrant de schizophrénie ou de troubles psychiques (AFS), représentante de cette organisation au sein du comité d’AGILE pendant quatre ans, une mobilisation de plusieurs décennies pour les personnes concernées et leurs proches: là encore, quel bilan!

Ta grande expérience – comme politicienne socialiste au niveau cantonal, comme journaliste, comme présidente d’associations et comme mère d’un fils malade – nous a été très précieuse. Tu étais toujours prête à nous faire partager ton savoir, ton vécu, et à renforcer AGILE. Sachant déjà que les tâches d’une faîtière étaient exigeantes, l’importance d’une collaboration au-delà des intérêts de chaque membre allait de soi pour toi. L’esprit de clocher, ce n’est vraiment pas ton genre! Toutes celles et tous ceux qui ont pu travailler avec toi n’ont pas cessé de s’étonner de ton énergie et de ton rayonnement juvénile. Certes, nous savions que tu représentais les «seniors» au sein du comité, mais nous ne le sentions guère. Tomber gravement malade au cours de ta dernière année de fonction et devoir renoncer à une collaboration active a dû t’atteindre d’autant plus fort. Tu aurais eu encore tellement de bonnes idées à nous faire partager!

Renata, nous te remercions pour ton immense engagement et te souhaitons un prompt rétablissement!

Joël Favre

Après avoir représenté durant une année les malvoyants et aveugles au sein du comité, des raisons professionnelles et de santé t’ont poussé à démissionner. Nous avons tout de même eu le temps de faire un peu ta connaissance. Ton parcours professionnel est particulièrement impressionnant: cuisinier, théologien, assistant social, juriste. Vu ces expériences multiples, il n'est pas étonnant que tu ne te contentes pas d’un seul et unique point de vue. Tu participes aux discussions avec un esprit critique et en remettant en cause les apparences, tu défends tes revendications et celles des autres personnes handicapées en t’appuyant sur des valeurs politiques et éthiques claires. Tu tiens à ce que nos organisations collaborent, en transcendant la particularité des différents handicaps: cela, tu l’as prouvé en particulier dans la dernière campagne de votation. 

Nous te remercions pour tes idées non conventionnelles et nous sommes heureux que ton activité auprès de la FSA nous permette de te garder comme collègue de travail d’AGILE. Mais d’abord, prends soin de ta santé!

Traduction: Sylvie Colbois

La vie comme formation politique

Margrit Dubi est un parfait exemple de retraitée qui ne tient pas en place. La Bâloise s’engage avec conviction dans différents organes en faveur des personnes souffrant d’un handicap psychique et de leurs proches. Margrit Dubi est désormais également active au sein du comité d’AGILE.

Interview par Eva Aeschimann, responsable des relations publiques, AGILE

«agile»: Margrit Dubi, toutes nos félicitations pour votre élection au comité d’AGILE. Vous y représentez l’Association des familles de malades souffrant de schizophrénie ou de troubles psychiques (AFS). Qu’est-ce qui vous a motivée à poser votre candidature à ce gremium?
Margrit Dubi (MD): Le désir d’y faire connaître la situation particulière des malades psychiques en raison de leur handicap invisible, et la charge que cela représente pour leur entourage. 

«agile»: En tant qu’organisation faîtière, AGILE rassemble divers groupements liés au handicap et s’efforce de les rendre plus solidaires entre eux. Cet objectif est-il important pour vous?

MD: Oui, très, car un tel objectif favorise la compréhension d’autres atteintes à la santé. Ensemble, on a plus de poids pour appuyer les revendications individuelles.
«agile»: Dans votre entourage proche, vous avez accompagné une personne malade psychique vers une issue favorable de la maladie et vécu à ses côtés une réhabilitation complète. Pour quelle raison poursuivez-vous votre engagement en faveur des intérêts des proches?

MD: Parce que c’est nécessaire et urgent et que je veux amener ma longue expérience en la matière. De plus, je peux m’investir sans être personnellement impliquée.

«agile»: En quoi l’entraide organisée est-elle essentielle?

MD: Pour soutenir, réconforter et encourager les personnes touchées et leurs proches.

«agile»: Comment s’est formée votre sensibilité politique?

MD: Au travers d’expériences personnelles au fil du temps.

«agile»: Que faites-vous à côté de votre engagement pour AGILE?

MD: Au sein de la Fondation Melchior à Bâle, je dirige un programme pour les «enfants et adolescents de parents malades psychiques», je suis également membre du comité de l’AFS, ainsi que déléguée suisse auprès de l’EUFAMI, la Fédération européenne des familles de malades psychiques. Depuis peu, je fais aussi partie du comité de l’Alliance Santé Psychique Suisse.

En quelques mots

«agile»: Qu’est-ce qui vous met en colère?

MD: Les personnes qui se mettent en avant et à qui le fond des choses importe peu.

«agile»: Comment peut-on vous faire plaisir?

MD: En m’invitant avec des amis et connaissances.

«agile»: Qu’est-ce qui vous fait rire?

MD: Des lectures, des discussions, des observations, naturellement ce sont souvent mes petits-enfants qui font office de déclencheur.

«agile»: Où et comment vous ressourcez-vous?

MD: En voyage, en excursion, au concert, au théâtre et dans les musées.

«agile»: Que vous souhaitez-vous pour AGILE?

MD: De l’acceptation et la volonté de persévérer.
Traduction: Amina Zwicky

Nouveau membre d’AGILE, le GRAAP se présente

Créé en 1987 à Lausanne sous l’impulsion de l’actuelle directrice, Madeleine Pont, le GRAAP est une association de personnes concernées par la maladie psychique. Près de 1100 membres et plusieurs milliers de membres de soutien, patients, ex-patients, proches, bénévoles, étudiants, professionnels de la santé mentale partagent le même effort pour rendre la psychiatrie plus humaine.
Par Laetitia Grimaldi, responsable du secteur communication, GRAAP

Le rêve d’un monde meilleur

À l’origine de son existence, le GRAAP a esquissé le rêve d’une société qui facilite l’intégration de tous ses membres et qui considère chaque individu comme un être unique dont les talents sont utiles et nécessaires pour l’avancement de sa collectivité et son propre bonheur.
Parmi les buts du GRAAP figurent les actions suivantes:

· Accueillir, dans un esprit d’entraide et de solidarité, toute personne confrontée à des difficultés psychiques;

· Permettre à chacun l’exercice de responsabilités individuelles et sociales;

· Favoriser l’estime de soi et la réinsertion par le travail;
· Défendre les intérêts et les droits des personnes souffrant de troubles psychiques;

· Soutenir les proches des personnes atteintes dans leur santé;

· Offrir un lieu de rencontre, d’écoute et de partage; 

· Fournir aux membres la possibilité de réaliser un travail, une occupation intéressante et directement utile;

· Organiser des activités d’ordre culturel encourageant l’ouverture aux autres et sur la ville;

· Informer, pour mieux faire comprendre ce qu’est la maladie psychique, et lutter ainsi contre la stigmatisation et le rejet.
Quelques dates clés: 
Janvier 1987: Madeleine Pont, alors assistante sociale au secrétariat romand de la Fondation Pro Mente Sana, invite sept personnes souffrant de troubles psychiques et deux proches de patients au centre de loisirs de la Polyclinique psychiatrique universitaire à Lausanne. À la suite de cette séance, le groupe décide de se réunir tous les mercredis soirs. Le groupe d’entraide du GRAAP est ainsi né. Ses membres choisissent aussi de rédiger un magazine, au nom symbolique: Tout Comme Vous qui deviendra 15 ans plus tard Diagonales.

Novembre 1987: Le GRAAP se constitue en association et signe ses statuts. Son comité est uniquement composé de personnes concernées par la psychiatrie et de proches de patients.

Printemps 1998: Le Graap inaugure son propre centre d'accueil et restaurant ouvert à tous, Le Grain de Sel.

Mars 1990: Premier congrès du GRAAP au Casino de Montbenon: 450 participants – patients, proches et professionnels – viennent s'informer. Son thème: «La schizophrénie, en savoir plus».
L’OFAS (Office fédéral des assurances sociales) reconnaît le GRAAP comme centre de jour et lui accorde une première subvention.

Le SPAS (Service de prévoyance et d’aide sociales) reconnaît l’utilité du travail du GRAAP et lui octroie une première subvention.
Les engagements du GRAAP

En matière de politique de santé mentale dans le canton, le GRAAP est reconnu comme un partenaire incontournable par le Département de la santé et de l’action sociale (DSAS). 

Il fait partie de divers groupes de travail et commissions au niveau cantonal: Copil et GT concernant la RPT (nouvelle péréquation financière), conseil consultatif du Département de psychiatrie adulte, jury du projet de rénovation du site de Cery (Hôpital psychiatrique cantonal), Commission cantonale d'examen des plaintes, etc. Il participe également aux comités du Forum Handicap Vaud et de la CORAASP. Il est membre de diverses associations, notamment d'Alliance santé suisse, de Prospectives et services privés, d'Insos-FAH, d'ARPIH et d'AVOP. L’association se réjouit d’avoir rejoint AGILE en avril dernier.

Ses défis aujourd’hui

Pour les personnes souffrant de maladie psychique, l’accent est mis sur le rétablissement, condition sine qua non d'une réinsertion sociale et professionnelle réussie. Le GRAAP en a fait le thème de son congrès 2010.

Autre défi: se préoccuper des proches. Conjoints, enfants, mais aussi parents, frères, sœurs… ont une position délicate et cruciale à la fois. L’association a à cœur de représenter leurs intérêts. Elle tient à ce qu'ils aient également leur partition à jouer dans le programme de promotion de la santé psychique.

Quant à l’association elle-même, elle s’est lancée dans un vaste chantier de réorganisation interne, consciente que son développement au fil des ans nécessite une structure adaptée à son évolution et à celle de la société. Pour cela, outre la naissance d’un organigramme en 2008, le GRAAP a choisi d’adopter le mode de gouvernance sociocratique. Méthode de gestion venue de Hollande, la sociocratie permet à chacun-e, en fonction de ses talents et de ses forces, de participer et de s’épanouir en contribuant à l’amélioration des projets et au développement des actions et des idées promues par le GRAAP.

Pour en savoir plus

GRAAP, rue de la Borde 25, case postale 6339, 1002 Lausanne, tél. 021 647 16 00, fax 021 641 25 83 – e-mail: info@graap.ch - site: www.graap.ch
Maladie de Crohn, colite ulcéreuse – deux handicaps invisibles

AGILE Entraide Suisse Handicap est heureuse d’accueillir un nouveau membre: l’Association Suisse des maladies de Crohn et de la colite ulcéreuse. Portrait de l’ASMCC.

Par Bruno Raffa, Président ASMCC

L’abréviation ASMCC est compliquée et difficile à retenir. Pour beaucoup de gens, les noms des deux maladies de Morbus Crohn (MC) et de la colite ulcéreuse (CU) n’évoquent pas grand-chose. Ce sont deux maladies inflammatoires chroniques de l’intestin (MICI), des affections tapies dans le tube digestif. La souffrance des personnes touchées n’est pas forcément perceptible, rendant ce handicap invisible. S'ajoute à cela le fait que personne n’en parle volontiers. Il faut dire qu’à peu près tout se passe dans les intestins et aux toilettes. Ces deux maladies – impliquant secrétions, bruits et mauvaises odeurs – sont pleines de tabous. Car oui, il s’agit d’excréments…

Chez plus de 80 % des patients, les symptômes principaux sont une diarrhée constante, des douleurs abdominales et la fatigue. En Suisse, environ 16'000 personnes souffrent de ces maladies. Celles et ceux qui sont intéressé-es peuvent en apprendre plus sur Wikipedia par exemple.

Une association de malades

L’ASMCC est une association de patients au service de tous ceux qui, en Suisse, souffrent de MICI. C’est à eux que nous nous adressons au premier chef. Notre objectif principal est d’informer, de conseiller et de soutenir les personnes touchées et leurs proches. Notre comité se compose de sept membres, tous atteints de MC ou de CU. Nous travaillons bénévolement. L’association compte aujourd’hui environ 2000 adhérents.

Par un travail intensif de relations publiques, l’ASMCC s’efforce de faire connaître ces deux maladies. Nous militons pour qu’au sein de la société, les personnes touchées rencontrent plus de compréhension et de tolérance. Nous sommes convaincus que de telles actions contribuent à sortir les malades de leur isolement.

L’ASMCC propose des séances d’information en différents endroits de Suisse. Par le biais de notre conseil téléphonique, nous espérons en outre offrir la meilleure assistance possible aux malades et à leurs proches. Ceux-ci peuvent obtenir auprès de l’ASMCC diverses brochures sur les maladies de Crohn et de la colite ulcéreuse.

L’Info-ASMCC paraît trois fois par an. Des malades y racontent leurs expériences, on y trouve aussi des articles spécialisés de médecins et bien d’autres informations. L’ASMCC encourage le contact entre malades souffrant de la même affection. Partager ses expériences permet d'apprendre à mieux gérer sa maladie.

L’ASMCC s’engage pour la recherche et décerne chaque année un prix en ce sens. Le but est de contribuer à promouvoir la qualité des thérapies et de la recherche sur les causes des maladies inflammatoires chroniques de l’intestin. Nous sommes ouverts à la nouveauté et nous ne fermerons pas la porte à des solutions inhabituelles, pour autant qu’elles débouchent sur une thérapie efficace.

S’engager pour des «toilettes propres»

Où sont les toilettes les plus proches? Puis-je tranquillement aller en ville? Y a-t-il en chemin suffisamment de possibilités d'utiliser des WC? Ces questions d’importance préoccupent bon nombre de malades de Crohn et de la colite. Pour cette raison, il est naturel que l’ASMCC milite aussi pour des toilettes publiques.

De combien de toilettes publiques une ville a-t-elle besoin? À quel point ces installations doivent-elles être modernes? Qui en bénéficie dans les quartiers et les zones de détente? Font-elles partie du «service public»?

En ville de Lucerne, le Parlement a choisi de réduire le nombre de toilettes publiques, de 40 à 24 environ, et de construire en contrepartie de nouvelles installations plus modernes. En prenant cette décision, aucun politicien n’a pensé à celles et ceux qui ont absolument besoin de WC: personnes âgées, parents avec enfants, personnes souffrant de problèmes de vessie et malades atteints de Crohn ou de colite. Pour nous, ces fermetures de toilettes sont incompréhensibles.

L’ASMCC a tenté de s’y opposer. Pour cela, nous avons aussi utilisé les possibilités nouvelles qu’offre le réseautage (internet, Facebook, Twitter). C’est ainsi qu’existe depuis 2009 le groupe Facebook «Nette Toilette - Schweiz» (Toilettes sympas – Suisse), qui compte plus de 200 membres. Au travers du compte Twitter «smccv», nous avons attiré l’attention sur nos revendications, nous avons publié sur notre blog une lettre de lecteur que la Neue Luzerner Zeitung se refusait à faire paraître en invoquant un «règlement interne». Nous avons pu exprimer notre opinion dans la presse et à la télévision locale – malheureusement sans résultat. Les parlementaires ont pris leur décision et beaucoup de toilettes publiques ont été fermées.

Il reste une petite lueur d’espoir: nous avons signalé à plusieurs reprises à la ville de Lucerne une alternative qu’on appelle les «toilettes sympas». Des restaurants et magasins rendent leurs toilettes publiques et reçoivent en contrepartie une contribution de la ville. Selon les déclarations d’un conseiller communal, le projet est à l’étude… et nous obtiendrons peut-être un jour un réseau généralisé de toilettes en libre accès.

À propos: nous sommes aussi sur Internet et même très à la page… rendez-nous donc visite sur notre page Facebook: www.groups.to/crohncolitis/.
Traduction Amina Zwicky

Médias et publications
«Sélectionner ou accepter?» 

Diagnostic prénatal ou diagnostic préimplantatoire font rarement la une des journaux. Ces sujets restent pourtant d’actualité, car il y aura toujours de futurs parents qui se trouveront confrontés à des décisions particulièrement difficiles. Leur choix sera très personnel et dépendra des possibilités médicales et de l’environnement social.
Critique par Bettina Gruber 

Représentante d’AGILE, j’ai travaillé dans le groupe accompagnant le projet du livre d’insieme Suisse «Sélectionner ou accepter». J’étais donc très curieuse de découvrir toutes les contributions faisant le point sur la situation actuelle.

Il appartient aux futurs parents de décider s'il est opportun de donner le jour à un enfant. Soit. Toutefois, certains représentants de personnes handicapées se sont à juste titre demandé comment de telles décisions devaient être prises lorsque les parents concernés n’étaient ni suffisamment informés ni autonomes. Certaines choses ont évolué ces dernières années. Suzanne Braga, qui propose depuis plus de 30 ans des consultations génétiques, se réfère dans son article à la Loi fédérale sur l'analyse génétique humaine, en vigueur depuis 2007. Elle mentionne les questions que lui posent les futurs parents et celles désormais consécutives au diagnostic préimplantatoire.

Christian Kind et Judit Pòk Lundquist évoquent l’application pratique des diagnostics prénatal ou préimplantatoire. Leurs conclusions sont intéressantes, notamment sur le détournement de l’interprétation, au plan médical, des notions de prévention et de thérapie, et le fait que praticiens et parents potentiels doivent toujours être au clair sur ces termes. Les deux auteurs énumèrent aussi les cas dans lesquels le diagnostic prénatal ou préimplantatoire joue un rôle, comme lorsqu'il s'agit de sélectionner les caractéristiques souhaitées. Ces situations ont été largement commentées dans la presse.

Sevgi Tercanli et Peter Miny donnent, eux, un aperçu des méthodes utilisées. Dans le diagnostic prénatal, les ultrasons tiennent une place prépondérante. Les auteurs montrent comment l’échographie Doppler a amélioré les diagnostics et l'évaluation des risques. Elle permet une application plus ciblée des méthodes invasives telles l’amniocentèse ou la biopsie du chorion. L’examen, en laboratoire, des cellules prélevées lors de ces deux interventions est aussi décrit. Pour le diagnostic préimplantatoire, il existe deux manières de procéder: on peut utiliser soit des cellules polaires (méthode autorisée en Suisse, mais compliquée) soit une cellule souche de l’embryon (pour l’instant interdit en Suisse). À l’heure actuelle, on est en mesure de diagnostiquer 200 à 300 maladies monogéniques (pouvant être localisée sur un seul et même gène).

Andrea Arz de Falco aborde la question de l’opportunité du diagnostic préimplantatoire en soi. Pour une femme enceinte, estime-t-elle, il est très pénible de décider si son bébé doit venir au monde ou non. Envisager le diagnostic préimplantatoire comme une amélioration - un simple diagnostic prénatal anticipé - ne semble pas, pour autant, une solution satisfaisante étant donné qu'il évite aux parents potentiels un conflit subjectif. Pour eux, il ne s’agit pas d’accepter ou de refuser l’enfant en gestation, mais d’opérer un simple choix. Dans ses considérations sur la société actuelle, l’éthicienne souligne que plus les diagnostics seront précis, plus ils ouvriront la voie à l’imposition de certaines normes.

Partant de ce fait, Ruth Baumann-Hölzle place la liberté de choix au centre de ses réflexions. Les possibilités de diagnostic les plus récentes imposent aux parents potentiels des décisions que leurs prédécesseurs n’avaient jamais dû prendre. Les gynécologues se voient confrontés à de nouveaux défis, notamment concernant les conseils aux patients. Ils ont le devoir absolu de les renseigner. Des actions en justice dans divers pays ont mis en évidence une tendance qui suggère que les futurs parents auraient le droit d'avoir un enfant non handicapé. De là à vouloir choisir l’enfant le plus parfait possible, il n’y a qu’un pas. L’auteure pense que l’une des causes de la mentalité actuelle, selon laquelle tout doit être faisable, est l’habitude prise par les médecins d’informer leurs patients, ce que confirment, d’ailleurs, certaines études. Une fois de plus, on insistera sur la nécessité d’un conseil soigné et éclairé. 

Jean-Luc Lambert aborde lui l’eugénisme. Il avance trois éléments essentiels pour lutter contre la sélection irrationnelle des naissances: une information complète, le renforcement des principes éthiques et la pluralité des opinions.

Gisela Chatelanat souhaite vivre dans une société permettant aux futurs parents d’accepter un enfant handicapé et dans laquelle celui-ci se sente le bienvenu. À travers un bref aperçu historique, elle énumère certains facteurs positifs qui nous feraient percevoir les personnes handicapées autrement. Elle cite pour exemple le plan d’action élaboré en 2006 par le Conseil de l’Europe.

Ce sont là les principaux chapitres de l’ouvrage qui nous occupe. Il en comprend quelques autres, dont des extraits d’entretiens avec des femmes enceintes ou des mères ayant reçu des informations variées sur les examens prénataux.

Nous ne saurions passer sous silence les déclarations de personnes mentalement handicapées parlant de leur vie, de leurs difficultés et de leurs joies, mais également de leurs rêves.

Monsieur et Madame Bourgnon évoquent les expériences qu’ils ont faites à l’occasion de la scolarisation de leur fils Samuel, atteint du syndrome de Down. Yvonne Hämmig raconte comment elle a appris à s’accommoder de ses troubles moteurs cérébraux. Elle considère que si le handicap est un défi constant, il peut aussi être perçu comme une chance. Heidi Meyer se remémore sa troisième grossesse après avoir eu un enfant trisomique. Elle se souvient de ses inquiétudes et des attentes, exprimées ou non, de son entourage. Enfin, Martina Pärli-Zimmermann nous invite à jeter un coup d’œil par-dessus son épaule, tandis qu’elle écrit une lettre à une de ses amies pour lui narrer sa vie auprès de sa petite Laura, atteinte de spina-bifida.

Quant à la prise de position du groupe d’accompagnement, nous vous laissons le soin d’en lire le texte. Son glossaire permet de garder une vue d’ensemble, en dépit de la pléthore inévitable de termes techniques. En tout, l’ouvrage compte quelque 170 pages réunissant des exposés rédigés avec clarté et dont la lecture est égayée par les dessins d’ANNA.

Christian Kind, Suzanne Braga, Annina Studer (éd.), Sélectionner ou accepter? La vie en devenir face aux diagnostics prénataux et préimplantatoires, Ed. Médecine & Hygiène, 2010. ISBN 978-2-8804-9283-0. Prix: CHF 32.--. À commander auprès de l’éditeur (www.medhyg.ch) ou de insieme Suisse (www.insieme.ch). 

Traduction: Cosette Jubert
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