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En point de mire:


Promouvoir la relève


Oui, mais qui et comment?
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Éditorial
AGILE – 60 ans en mouvement

Cette année, AGILE Entraide Suisse Handicap fête un anniversaire tout rond. A cette occasion, elle a consacré sa Conférence des présidentes et présidents au thème de la promotion de la relève. Lors de ce grand jour, AGILE n’est pas seulement revenue sur son activité et son passé, mais a aussi tourné son regard vers l’avenir, par-delà sa propre organisation.

La question de départ était la suivante: «Comment une organisation de personnes handicapées peut-elle s'armer pour l'avenir?». Pour y répondre, il a été décidé d’aborder le sujet de la promotion de la relève sous tous ses aspects lors de la conférence du 12 novembre 2011. La présente édition d’«agile – handicap et politique» se place dans son sillage.

AGILE vit et bouge, depuis soixante ans. Voici donc soixante concepts actifs qui décrivent la faîtière de l’entraide handicap:
Activer, agir, animer, argumenter, atteindre, batailler, choisir, conduire, conseiller, construire, convaincre, coopérer, critiquer, débattre, décider nous-mêmes, demander la parole, discuter, écouter, écrire, examiner, expliquer, façonner, faire du lobbying, formuler, gagner, guider, influencer, informer, insister, intégrer, lever des obstacles, lier, lutter, mettre sur pied d'égalité, négocier, organiser, perdre, planifier, politiser, promouvoir, publier, recruter, rendre capable, renforcer, répondre de, revendiquer, s’aider, se faire entendre, se mobiliser, se rencontrer, se porter garant, s'engager, s'impliquer, soutenir, thématiser, traduire, trancher, transmettre, travailler en réseau, vérifier.

Je vous souhaite une lecture stimulante.
Eva Aeschimann, responsable relations publiques AGILE
Version originale allemande
En point de mire

Mégatendances et tendances contraires dans la société

Les organisations du monde du handicap doivent faire face aux défis présents et futurs. Mais que nous réserve l’avenir? Quelles sont les tendances qui nous influencent tous – même hors de l’entraide handicap?
Par Eva Aeschimann, responsable relations publiques AGILE

«Comment une organisation du handicap peut-elle s'armer pour l'avenir?» Telle est la question initiale de la Conférence des présidentes et présidents d’AGILE, dédiée à la promotion de la relève à l’occasion des 60 ans de l’organisation. Stephan Berthoud, chercheur de l’Institut Gottlieb Duttweiler (GDI), a décrypté l’avenir proche et lointain sous l’angle des mégatendances et de leurs contraires.
Prévisions quantitatives et événements marquants

M. Berthoud voit différentes approches pour réfléchir à la manière dont pourrait se présenter l’avenir. Trois sont parmi les plus fréquentes, dont les prévisions d’ordre quantitatif. L’ONU présente par exemple l’évolution démographique pour les différents continents jusqu’en 2050. En l’occurrence, elle part de l’hypothèse que la population diminuera en Europe et augmentera sur les autres continents. Pour M.°Berthoud, «ces prévisions démographiques à si long terme ont le degré d’exactitude des prévisions météorologiques émises en novembre pour Noël.» Dans le domaine de la sociodémographie, il existe également de nombreuses prévisions quantitatives. La pyramide des âges et d’autres indicateurs peuvent être anticipés avec plus ou moins de fiabilité.

Une deuxième piste de réflexion sur l’avenir s’oriente en fonction des événements marquants. En 2007, le chercheur et auteur libanais Nassim Taleb a écrit un ouvrage sur ce sujet, intitulé Le cygne noir: la puissance de l’imprévisible. Il y défend la thèse que seuls les grands événements-chocs peuvent transformer la société en profondeur, comme la crise financière, le changement climatique, la Révolution du jasmin, les catastrophes nucléaires, etc. «Cette conception a un point faible: les événements ne peuvent être détectés qu’à très court terme», nous dit Stephan Berthoud. On ne peut en effet qu’estimer la probabilité et les conséquences de ces événements, sans naturellement avoir de certitude quant à leur probabilité, au moment où ils se produiront ou à leur impact.

Point de mire: les tendances
Les chercheurs du GDI appliquent la perspective tendance/mégatendance pour estimer quelle direction pourraient prendre la société et les marchés. En l’occurrence, une mégatendance est une évolution qui, par delà tous les systèmes et secteurs, ouvre de nouvelles possibilités à la société. «Un développement qui amène de nouvelles possibilités va souvent de pair avec des incertitudes», explique M.°Berthoud. Des contre-tendances porteuses de davantage de sécurité en découlent souvent. «Soit une contre-tendance s’oppose, soit elle a une fonction de compensation. Cette évolution ne nie pas la mégatendance, mais compense les incertitudes qu’elle déclenche.» Par ailleurs, il existe aussi des tendances dites hybrides qui réunissent les contradictions apparentes. Le pour et le contre sont des éléments quasi intrinsèques des sociétés démocratiques. «Quand on regarde le paysage politique en Suisse, il n’y a pratiquement aucune thématique où ne s’affichent pas des courants divergents.»

Les mégatendances principales dans la recherche

Lors de la Conférence des présidentes et présidents, Stephan Berthoud a exposé quatre des sept mégatendances sociales, qui sont au cœur des travaux du GDI:

Complexité/mise en réseau
vs.

simplicité

La mise en réseau des objets et des personnes se poursuit, parfois en simplifiant parfois en complexifiant la vie. Une partie de la population y réagit avec des notions de simplicité radicales.

Individualisation 


vs.

néo-tribus

L’individualisation n’est pas une nouveauté. La pertinence du sujet reste toutefois très élevée. L’humain est un animal grégaire, les nouvelles tribus émergent, mais elles ne se fondent pas sur des liens de parenté, la profession ou l’appartenance sexuelle, mais sur des intérêts communs: les médias sociaux en sont les moteurs.

Liberté 



vs.

sécurité

Dans la société occidentale, il existe une liberté accrue, notamment dans la libre utilisation des idées ou biens numériques, munis ou non d’un droit de propriété intellectuelle. A l’heure des crises financières, des catastrophes naturelles causées par l’homme et d’une baisse de la tolérance vis-à-vis des coûts de la santé qui seraient évitables, l’appel vers davantage de sécurité se fait de plus en plus fort.

Science 



vs.

romantisme
La science nous apporte des modes d’emploi pour la vie qui sont de plus en plus sophistiqués. En revanche, elle ne nous donne aucun sentiment d’authenticité ni proximité émotionnelle. Or, c’est exactement ce que de nombreuses personnes recherchent de plus en plus pour équilibrer une vie optimisée.

L’institut Gottlieb Duttweiler (GDI)

Les chercheurs du GDI étudient les changements sociaux et économiques. Au moyen de méthodes supradisciplinaires, ils examinent et interprètent les tendances. «Ils donnent naissance à des idées dangereuses qui osent remettre en question des vérités soi-disant intouchables. Et ils développent des thèses sur les évolutions futures. Les résultats des recherches du GDI ouvrent de nouvelles perspectives et sont une aide à la décision lorsqu’il s’agit d’aménager un avenir correspondant à nos souhaits», lit-on sur le site du GDI.
Liens pour le Gottlieb Duttweiler Institut (en allemand et en anglais): 
News: http://www.gdi.ch/de/news
Recherche: http://www.gdi.ch/de/research/research
Intervenant GDI Stephan Berthoud: http://www.gdi.ch/de/about/stephan-berthoud
Traduction: M. Lämmler Bourret
Où sont les jeunes?

A l'occasion de ses 60 ans, AGILE tourne son regard vers la promotion de la relève. La faîtière de l’entraide a mandaté la sociologue Ruth Gurny pour mener une étude sur les problèmes de relève dans les organisations du monde du handicap. Le rapport sur l'étude portant le titre «Mobiliser, coopérer, coparticiper activement, codécider» a été présenté à la Conférence des présidentes et présidents 2011. Voici une synthèse des résultats.

Par Prof. Dr Ruth Gurny, sociologue et présidente de Denknetz

Soupirs légers, plaintes étouffées ou appels au secours émis à haute voix: de nombreux responsables du monde de l'entraide sont préoccupés par la question de la relève. La communauté des membres se fait de plus en plus âgée et recruter des jeunes pour travailler au sein des comités n'est souvent pas chose aisée. Cela suffit pour faire un retour sur soi. Est-ce que les structures existantes seraient plutôt dissuasives pour les jeunes? Ou les jeunes touchés par le handicap ont-ils des envies d'organisation et de mobilisation dépassant la thématique du handicap? Ou encore est-ce que cela dépend des «mégatendances» sociales qui ont un impact général et aucun rapport avec l'entraide et ses structures?

Etude «Mobiliser, coopérer, coparticiper activement, codécider» 

AGILE a voulu en savoir davantage: quinze responsables provenant de différentes organisations d'entraide ont été invités à donner leur vision des choses. En outre, du matériel empirique rapporté de Suisse comme de l'étranger, a contribué à éclairer la problématique.

En premier lieu, la question de l'engagement volontaire des personnes a été examinée, particulièrement en relation avec l'entraide. Il apparaît qu'au cours de la décennie écoulée, l'engagement volontaire en Suisse comme dans les pays limitrophes n'a pas diminué. En revanche, les raisons de s'engager bénévolement ont bien changé: si autrefois, on se lançait par sens du devoir et volonté d'aider, désormais les désirs de créer et de se réaliser passent au premier plan. Dans ce contexte, les expressions phares sont «du plaisir à le faire» et «ensemble, faire bouger les choses». Prendre ses problèmes en main au sein du bénévolat n’est important que pour peu de personnes. La nouvelle structure de motivation des individus comporte donc un premier élément de poids dont le mouvement de l'entraide doit prendre acte!

Il est tout aussi important de s'interroger sur l'éventuelle responsabilité de certaines caractéristiques des organisations d'entraide dans la difficulté à recruter des jeunes bénévoles. La question la plus immédiate porte sur les objectifs et champs d'activité de l'organisation. Si les objectifs sont plutôt tournés vers l'intérieur (information et soutien aux membres et loisirs en commun), autrement dit l'entraide au sens strict du terme, les membres sont directement et activement impliqués dans les activités. En revanche, plus les objectifs vers l'extérieur dominent avec le grand public (politique) comme cible, plus l'organisation tendra à se professionnaliser et ses membres à y jouer un rôle moins actif. C'est également le cas si, au cours de son existence, l'organisation se concentre davantage sur les services à ses membres (vacances, camps, réductions sur les voyages, possibilités de transport, placement d'urgence, etc.).

Parallèlement aux objectifs de l'organisation, d'autres caractéristiques interviennent lorsqu'il s'agit de gagner et de fidéliser des membres. Il apparaît que les jeunes sont davantage motivés pour participer à des organisations qui présentent un vrai caractère de mouvement et sont axées sur les pairs, où ils ont une assez grande marge de manœuvre, ne sont pas trop sollicités pour des activités institutionnelles, mais où l'accent est mis sur les projets. Les organisations pionnières quant à elles attirent des membres qui veulent être représentés par un pionnier charismatique, sans jouer un rôle de premier plan. C'est notamment le cas pour les revendications qui ne sont pas encore bien acceptées par la société. Les rôles et les tâches sont nettement fixés par le pionnier, c'est de lui ou d'elle que dépend le «sort» de l'organisation. Dans les associations dévolues aux prestations de services, l'ajustement se fait avec les membres qui s'intéressent avant tout aux services offerts et moins aux activités au sein et au dehors de l'organisation. Le rôle des membres consiste à participer aux offres élaborées par des professionnels, souvent grâce à la coopération dynamique de bénévoles externes qui s'engagent ponctuellement.

Identification par la prise de responsabilités

Dans le cadre de la présente étude, d'autres entretiens ont été réalisés avec des représentants d'organisations sans lien avec le monde de l'entraide handicap, mais membres d'organisations d'entraide au sens large. Ils étudient de près la question de la mobilisation des jeunes et le problème de la relève. Un judicieux mélange entre travail éducatif, médiatique et actions concrètes est décisif pour emporter la mise: formation et plaisir, collégialité et fête doivent être liés et apparaître publiquement. Cela permet de rendre visibles les exigences formulées à la société et à ses institutions. A la différence de ce qui se fait «habituellement», on recherche et on a probablement trouvé un lien étroit entre l'orientation vers l'intérieur et l'extérieur, voilà qui pourrait certainement être source d'inspiration!

Un leitmotiv dans les discussions est l'accent mis sur les expériences dynamisantes et participatives dans les groupes axés sur les pairs. Là aussi, contrairement à une opinion répandue selon laquelle les jeunes ne souhaitent pas assumer de responsabilités, la prise de responsabilités apparaît essentielle pour s'identifier avec l'organisation. Le choix de la thématique pour laquelle l'organisation s'engage est capital. Les thèmes imposés d’en haut sont voués à l'échec, car vécus comme une mainmise paternaliste sur ce qui peut concerner chacun.

Inputs pour la suite de la réflexion

Face à la grande hétérogénéité des organisations regroupées sous le faîte d'AGILE, une conclusion uniforme est difficile et risquerait de se révéler erronée. Les points suivants esquissent des pistes de réflexion, mais ne sont pas des recettes sur la manière d'assurer la relève dans les organisations du monde du handicap.

· Ne pas prendre d'entrée de jeu pour de l'égoïsme le changement des valeurs chez les jeunes.
D'une génération à l'autre, il y a certains changements dans les valeurs, mais les «anciens» tendent à les surestimer. Taxer les jeunes d'égoïsme et les accuser de ne pas s'intéresser aux revendications collectives est certainement faux. Il s'agit plutôt de reconnaître que l'initiative personnelle et la réalisation de soi prédominent sur l'accomplissement du devoir.

· Affinité des jeunes pour les organisations qui présentent un vrai caractère de mouvement et sont axées sur les pairs. 
Le caractère temporaire de l'engagement joue un grand rôle. Par ailleurs, l'expérience des valeurs collectives et individuelles dans les groupes homogènes par l'âge ne doit pas être négligée. 

· Enraciner les organisations près du quotidien des jeunes.
Un engagement hors du vécu quotidien, dans le no man's land d'un organisme central ne présente pas grand intérêt

· Privilégier le travail axé sur un projet. D'autres thèmes que son propre handicap peuvent être abordés. 
Les apprentis ne s'intéressent pas seulement aux problèmes touchant l'apprentissage, ni les migrants à la migration, pas plus que les personnes handicapées au handicap.

· Les expériences de son impact personnel sont importantes et font plaisir. 
C'est certainement le cas dans le domaine des activités sportives, mais les activités de formation peuvent également avoir ce potentiel. 

· Toutes les organisations ne peuvent ni ne veulent devenir des mouvements sociaux, mais sont et restent des organisations de service. 
Certes, ce caractère doit exister et être reconnu comme tel. Il ne faudra toutefois pas s'étonner que les jeunes ne privilégient pas ce type d'organisation. Mais enfin, eux aussi vont prendre de l'âge...

· Ne pas miser aveuglément sur les ressources techniques des nouveaux moyens de communication.
La génération d'internet et des réseaux sociaux faisant grand usage des médias électroniques, il faudrait par conséquent réfléchir à mieux utiliser internet et la communication en ligne. Mais tout miser là-dessus ne mène pas toujours au résultat escompté.

· Donner une voix au groupe cible.
Dans le cadre de la présente étude, une majorité des dialogues a été menée «seulement» avec les responsables des organisations, mais non avec les représentants du groupe cible. Il faudrait combler cette lacune et, ce faisant, ne pas oublier les migrants ni les femmes.
Traduction: M. Lämmler Bourret

Objectif: intégration professionnelle et sociale

Quelle est l'importance de l'entraide aujourd'hui? Est-ce que les organisations de personnes handicapées ont encore leur raison d'être? Qu'est-ce qui intéresse la relève potentielle? Interview croisée d'une personne d’un certain âge et expérimentée dans l'entraide et d'une jeune candidate à la relève. 
Par Eva Aeschimann, responsable relations publiques AGILE

Helga Gruber (72), malvoyante, s'est engagée pendant des décennies au service de l'entraide. Elle a été notamment présidente d'AGILE (appelée à l'époque ASKIO) pendant dix ans, puis a dirigé pendant neuf ans le secrétariat central de l'association faîtière. Anik Muhmenthaler (24 ans) incarne la relève de l'entraide handicap. Membre de l'Association suisse des paraplégiques, elle a participé à la formation continue d'AGILE «Représentation politique des personnes handicapées».

«agile – handicap et politique»: Anik Muhmenthaler, quelle est l'importance de l'entraide handicap pour une jeune femme comme vous?

Anik Muhmenthaler (AM): Je trouve que c'est fondamental. Les personnes avec handicap doivent s'engager pour leurs revendications, car elles seules savent ce dont elles ont besoin pour que leur vie soit plus facile. Voilà pourquoi je n'ai pas d'inhibition à prendre la plume lorsque quelque chose me dérange. Par exemple, quand mon chien d’assistance ne peut pas entrer au cinéma avec moi.

«agile»: Helga Gruber, quelle était l'importance de l'entraide handicap lorsque vous étiez une jeune adulte? 

Helga Gruber (HG): Avant que je commence ma formation professionnelle, un travailleur social m'a sensibilisée à l'entraide pour les personnes malvoyantes. En rencontrant des gens concernés par mon handicap et qui avaient la même mentalité que moi, j'ai pu constater que nous nous trouvions face aux mêmes difficultés dans la vie quotidienne. Cela m'a donné du courage et a renforcé ma conviction qu'une action commune était bien plus efficace.

«agile»: L'entraide peut avoir un impact positif sur notre société parce qu'elle rassemble des personnes qui partagent des expériences, des capacités, des connaissances ou des objectifs pour arriver à obtenir quelque chose. L'entraide handicap se bat depuis quelque temps avec le problème de la relève (base, direction d'association, professionnels): que devraient faire ces organisations pour que davantage de personnes (jeunes) s'y engagent?

AM: Question délicate! Il est certes important d'aborder les jeunes à travers les nouveaux moyens de communication, comme le font déjà beaucoup d'autres. Internet est un outil approprié étant donné que même les personnes lourdement handicapées y ont accès. Mais il faut d'abord que les personnes concernées en entendent parler. Les écoles spécialisées comme les établissements publics doivent être informées pour attirer l'attention des intéressé-e-s.

HG: Les personnes handicapées sont partie et image de notre société. Les jeunes doivent désormais affronter des défis bien différents, le rythme s'est accéléré, la vie est trépidante et le fun joue un rôle majeur. Je pense que les jeunes ne s'investiront que là où ils verront un résultat de leur activité. Grâce notamment aux contributions de l'AI, les organisations d'entraide ont connu une croissance remarquable et le combattant solitaire à la base doit conquérir sa place comme complément à un système professionnel solidement formé. A mon sens, les structures d'association doivent être plus perméables et plus attrayantes pour que des jeunes aient envie de s'affilier.

«agile»: Anik Muhmenthaler, quels sont les acquis de la génération qui vous a précédée?

AM: Tout ce qui s'est fait jusqu'à présent dans le mouvement du handicap. Par exemple, l'intégration dans les écoles publiques s'est bien améliorée au cours des dernières années, les bâtiments et les transports publics sont plus conformes aux besoins des personnes handicapées. 

«agile»: Vous, Helga Gruber, pour quoi avez-vous lutté il y a quarante ans?

HG: Il y a quarante ans, j'étais femme au foyer, mère de deux enfants malvoyants, famille d'accueil pour un tout jeune enfant aveugle et j'avais une ouvrière aveugle en pension. A l'époque, j'étais déjà membre du comité d'une section de la Fédération suisse des aveugles et malvoyants (FSA). Ma fonction de déléguée m'a permis de me familiariser avec le travail au sein d'un comité central et là où se trouvent les axes prioritaires du travail de politique sociale. Je me suis engagée politiquement dans ma commune, en mettant en avant mes convictions chrétiennes et sociales, et plus particulièrement l'égalité politique des femmes.

«agile»: Quels sont les défis que devront affronter les personnes handicapées et leurs organisations au cours des prochaines décennies?

HG: Après plus de cinquante ans d'affiliation à la Fédération suisse des aveugles et malvoyants (FSA), je m'étonne qu'il faille tant de fois réinventer la roue. Ce qui me pose le plus de problèmes, c'est que les révisions imminentes de l'assurance-invalidité sont axées sur le démantèlement des prestations. Dans mon travail politique, je suis toujours partie de l'idée que les projets d'AVS et d'AI devraient apporter des améliorations aux assurés. Cela a été le cas jusqu'à la 10e révision de l'AVS et jusqu'à la 4e révision de la LAI. Je persiste à croire que le monde du handicap doit défendre lui-même ses revendications qui sont justifiées. Cette démarche envoie un message positif au monde politique, à savoir que les personnes handicapées ne sont pas au premier chef des «profiteurs» des prestations sociales, mais des membres actifs de notre société. Les objectifs d'une politique globale du handicap seront atteints le jour où les organisations seront devenues superflues parce que l'intégration professionnelle et sociale des personnes concernées ira de soi. C'est dans ce but que nous devons nous engager de toutes nos forces.

AM: Pour moi, l'intégration dans tous les domaines est essentielle. Les employeurs doivent se rendre compte qu'un collaborateur handicapé peut représenter un enrichissement pour l'entreprise. L'introduction de la contribution d'assistance est un pas décisif. Mais il faut absolument qu'elle inclue les enfants et les personnes avec un handicap mental.

«agile»: D'une manière générale, quels engagements des organisations vous paraissent exemplaires et pourquoi?

AM: J'ai déjà bénéficié plusieurs fois du soutien financier d'une organisation, par exemple pour un fauteuil roulant de sport ou une rampe mobile, des choses chères et importantes pour ma qualité de vie qui ne sont pas financées par l'AI. En outre, je trouve très utiles les conseils dispensés dans différents domaines.

HG: Pour moi, les meilleures organisations sont celles offrant une vaste palette de services qui ouvrent aux personnes concernées des possibilités optimales de choix pour qu'elles aussi puissent vivre de façon autodéterminée dans le respect de la dignité humaine. En termes d'engagement de politique sociale, cela signifie que nous devons continuer à travailler pour améliorer les conditions-cadres en Suisse. Chacun peut y contribuer durablement en se servant de son droit de vote et d'éligibilité.

«agile»: Supposons que vous puissiez vous-mêmes être la relève: pour quelle cause ou pour quelle organisation seriez-vous prêtes à vous engager au cours des dix années à venir?

AM: Je m'engagerais pour que l'intégration sur le marché du travail et dans les écoles publiques devienne une évidence. De plus, chacun devrait avoir le droit à un budget d'assistance dans un cadre adapté à ses besoins, c'est-à-dire au niveau du montant et de l'aide nécessaire à son administration. 

HG: Je reste fidèle à la FSA et je participe à un groupe de travail qui procède à une révision totale des statuts de la FSA. En tant que coprésidente de la section FSA Fribourg, je suis en contact permanent avec la base, ce qui me permet d'être tenue au courant de ses besoins. Si tous les délégués bénévoles de l'entraide tirent à la même corde, il peut en résulter une véritable fête de l'entraide. C'est ce qu'ont prouvé les manifestations organisées par la section Fribourg à l'occasion du centenaire de la FSA. Ce qui ne peut que réjouir une vieille briscarde de ce domaine comme moi.

«agile»: Comment réagissez-vous à l'engagement d'Anik Muhmenthaler?

HG: Je note avec satisfaction qu'Anik s'engage activement dans l'entraide handicap. Outre les différentes revendications que nos handicaps respectifs font surgir au grand jour, je constate chez Anik qu'aujourd'hui également il y a des revendications communes à tous les handicaps et que nous devons nous défendre ensemble vis-à-vis de l'Etat et de la société. Ses propos confirment que l'accès aux moyens de communication modernes – électroniques – gagne encore en importance.
«agile»: Et chez vous, Anik Muhmenthaler, que déclenche l'engagement d'Helga Gruber?

AM: Ce n'est qu'adolescente que je suis entrée en contact avec d'autres personnes handicapées. Et c'est seulement alors que j'ai remarqué, comme Helga Gruber, que nous nous battions contre les mêmes problèmes. Cela m'a donné la force de m'engager pour mes revendications. Je suis tout à fait d'accord avec l'idée que le but ne sera atteint que lorsque les organisations du monde du handicap seront devenues superflues. Toutefois, c'est une tâche très ardue, car il faut que quelque chose change fondamentalement dans la tête des gens. Je me suis sentie pleinement acceptée uniquement dans l'environnement d'autres jeunes handicapés et j'ai constaté qu'on peut arriver à beaucoup de choses, même en étant handicapée.

«agile»: Helga Gruber, Anik Muhmenthaler, un grand merci pour cet entretien.
Traduction: M. Lämmler Bourret
Promouvoir la relève? – La relève s’en occupe toute seule!

Pourquoi AGILE souhaite-t-elle promouvoir la relève? Cette relève qui existe peut-être déjà, mais qui n’est pas particulièrement visible parce qu’elle s’engage comme partie intégrante de la société. Voici le compte-rendu personnel d’une jeune participante à la Conférence des présidentes et des présidents 2011 d’AGILE Entraide Suisse Handicap.
Par Raffaella Sturzenegger, membre d’avantigirls

Par un matin d’automne encore noyé dans le brouillard, je me suis rendue sans grandes attentes ni illusions à Berne pour assister à la Conférence des présidentes et présidents d’AGILE. Un rapide coup d’œil dans la salle quasi comble du Kursaal a suffi pour comprendre que je faisais nettement partie des plus jeunes. Cela ne m’a pas empêchée de me sentir très bien, car le contact était amical, chaleureux et décontracté – même avec moi qui étais nouvelle dans le cercle. Le tutoiement et le mélange des langues qui étaient tout à fait naturels m’ont également bien plu. Même si je me sentais bien, je me suis demandé si d’autres jeunes vivraient la situation aussi bien que moi.

Envie de s’engager?

Est-ce qu’une journée de ce genre peut motiver des jeunes à participer activement à l’entraide? Est-ce que cela me donne vraiment envie de m’y engager bénévolement ou professionnellement?

Les nombreuses informations dont certaines étaient passionnantes m’ont un peu fait tourner la tête. Ce qu’a démontré la sociologue Ruth Gurny dans son étude me paraît tout à fait juste, c’est-à-dire que les jeunes ont tendance à préférer s’engager pour quelque chose qui leur fait plaisir et qui leur donne la possibilité de s’épanouir. 

Etant donné que d’une manière générale je ne voudrais pas d’une «société parallèle», je ne suis pas sûre que la conférence du jour suscite une envie folle de s’engager.

Que nous apporte cette conférence des présidents?

En revanche, si on fait déjà partie de l’ensemble, cette manifestation est incontestablement très profitable. Car c’est l’occasion d’une part de discuter avec des responsables d’autres organisations et, d’autre part, de se mettre encore davantage en réseau. Il n’y a rien de mieux que le réseautage!

Je trouve toujours très précieux le contact avec des personnes ayant un handicap différent du mien. Cela élargit à chaque fois mon horizon et me sensibilise encore davantage à la situation des personnes en situation de handicap.

Oublier l’esprit de clocher
C’est d’ailleurs exactement ce qui m’a marquée dans cette conférence: se mettre en réseau est incontournable pour travailler et cela vaut également pour l’entraide. Mais si les échanges ne se font qu’entre semblables, en l’occurrence les membres d’AGILE, la «mise-en-réseau» comporte aussi des inconvénients. Quand tout le monde parle des mêmes expériences, il y a un risque de se mouvoir constamment dans les mêmes «espaces conceptuels» et de rester prisonniers du «réseau». 

C’est justement pour cette raison qu’un renversement de perspective et de nouvelles idées venant de l’extérieur sont si féconds. Félicitations à la faîtière AGILE d’avoir aussi invité des personnes qui affichent clairement qu’elles n’ont rien à voir avec l’entraide, comme l’étudiante et danseuse Mirjam Gasser. Les inputs d’autres personnes donnent une impulsion à ses propres pensées. 

Vivre l’égalité
La réflexion dans le groupe de travail avec Mirjam Gasser, de la jeune génération, m’a ouvert de nouvelles perspectives. Tout simplement parce que j’ai rencontré l’entraide, l’égalité et le travail de sensibilisation sous une autre apparence. «Miss Handicap», certains projets théâtraux ou chorégraphiques et bien d’autres projets sont des moyens d’expression pour la jeunesse.

Les instruments sont différents, mais ils obéissent aux mêmes intentions que celles de l’entraide: obtenir l’égalité de traitement dans la société et mettre en œuvre dans sa vie la loi sur l’égalité des personnes handicapées. En fin de compte, nous poursuivons tous le même but: les personnes avec handicap doivent pouvoir vivre pleinement dans la société, comme les autres.

«Pourquoi AGILE souhaite-t-elle promouvoir la relève?» La relève existe peut-être déjà. Mais les jeunes ne sont pas assez visibles parce qu’ils s’engagent comme membres intégrés de la société. Il faudrait peut-être déplacer la ligne de mire vers les alternatives qui existent déjà et abandonner la question du manque de jeunes dans les organisations. Peut-être est-il temps de comprendre que l’entraide peut et doit changer de look. Il serait intéressant de réunir les différentes manières de s’exprimer de la jeune génération et d’attirer l’attention sur l’égalité, hors de la conception traditionnelle de l’entraide.

Lançons-nous à la découverte du langage et de la créativité des jeunes! Ruth Gurny l’a joliment formulé dans son étude: «Cela ne sert à rien de juste dire: ’Le monde est pourri, travaille avec nous!’ – Il faut aussi que le travail fasse plaisir!»
Traduction: M. Lämmler Bourret

Politique sociale
Tour d’horizon de politique sociale 

Initiatives et (menaces de) référendums pleuvent sur un grand nombre de dossiers de politique sociale. Le peuple devra sans doute se prononcer sur la question de la caisse publique, du managed care, de l’âge de la retraite et éventuellement sur la révision de l’AI. Et cela après avoir voté sur l’assurance chômage et le 2e pilier. On peut dès lors se demander si le Parlement, en ne cherchant pas davantage l’équilibre, fait encore correctement son travail. 
Par Mélanie Sauvain, secrétaire romande, AGILE

«Au vu des difficultés conjoncturelles qui s’annoncent, le maintien des places de travail est un défi majeur commun». Johann N. Schneider-Amman.
«Le SECO table sur un taux de chômage moyen de 3,4 % sur l’ensemble de 2012 – contre 2,8 % en août 2011 – et il devrait encore grimper jusqu’à 3,7 % à la fin de l’année prochaine». Serge Gaillard.

Dans ce contexte, nous nous permettons de reposer toujours la même question aux conseillers fédéraux et aux parlementaires qui ont accepté le premier volet de la 6e révision de l’AI: comment comptez-vous réinsérer plus de 16 000 rentiers AI sur le marché du travail ces sept prochaines années?

Assurance invalidité

Concernant la 6e révision de l’AI (a et b), vous trouverez deux articles d’Ursula Schaffner dans la partie «Politique sociale».
· Rentes à nouveau versées au Kosovo
Le Tribunal fédéral a désavoué le Conseil fédéral et l’OFAS en décidant que les rentes de l’assurance invalidité doivent aussi être versées au Kosovo. Les juges ont suivi le Tribunal administratif fédéral qui estimait que l’accord conclu avec le Kosovo sur les assurances sociales devait continuer à être appliqué. Le Conseil fédéral avait résilié en décembre 2009 cet accord en raison des difficultés à mener des contrôles au Kosovo. 
LaMal
· Initiative pour une caisse publique

L’initiative populaire pour une caisse maladie publique a déjà récolté les 100'000 signatures nécessaires. Le texte, soutenu par une large coalition (PS, Verts, POP/PST, PCS, PEV et FRC notamment), réclame la création d’une caisse publique avec des agences cantonales chargées de fixer et d’encaisser les primes ainsi que de payer les prestations. Contrairement à l’initiative qui avait échoué en 2007, ses auteurs renoncent à lier le montant des primes aux salaires. 

· Lunettes remboursées pour les enfants?

Le Conseil national est revenu sur les coupes décidées par Didier Burkhalter dans l’assurance maladie. Par 109 voix contre 71, il a accepté de réinscrire dans le catalogue de base le remboursement des lunettes et lentilles de contact pour les enfants jusqu’à 18 ans. Le reste des coupes a été maintenu. Le Conseil des Etats doit encore se prononcer.

· Réseau de soins contesté

Le projet de révision de la loi sur l’assurance maladie destiné à promouvoir les réseaux de soin (managed care) a finalement été accepté par le Parlement, après de multiples allers-retours entre les Chambres. Le but de Didier Burkhalter est de freiner la hausse des coûts de la santé et d’économiser 900 millions de francs par an en faisant payer plus cher le libre choix du médecin.

Le principe du managed care est que chaque patient soit traité de A à Z dans le même réseau, avec un médecin de référence et des spécialistes. L’assuré qui recourt à un réseau de soins verra sa participation aux frais diminuée: une fois sa franchise atteinte, il devra encore s'acquitter d'une quote-part de 10 %, comme aujourd’hui. A l’inverse, pour celui qui désire choisir librement son médecin, la quote-part grimpera à 15 %. Le montant annuel maximum de la participation aux frais est fixé à 500 francs pour les membres d’un réseau et à 1000 francs pour les autres. Par rapport au plafond actuel de 700 francs, les premiers économiseront 200 francs par an, alors que pour les seconds, leur facture se gonflera de 300 francs. Cela alors que les Suisses payent déjà aujourd’hui de leur poche un tiers des coûts totaux de la santé. Il n’y a que les Mexicains et les Coréens du Sud pour débourser davantage, selon un rapport de l’OCDE publié en octobre. La plupart des coûts dont s'acquittent les citoyens concernent les homes et les dentistes. Viennent ensuite les franchises et les quotes-parts.
La réforme de la LaMal, qui prévoit aussi d'affiner la compensation des risques, sera combattue. Le référendum est soutenu par les syndicats et des associations de médecins, essentiellement des spécialistes (FMH, chirurgiens, dentistes notamment). Le PS se prononcera début décembre sur un éventuel soutien. Les principales critiques portent sur la restriction du choix du médecin et la coresponsabilité budgétaire. Les cabinets médicaux, hôpitaux, cliniques ou homes seront soumis à l’obligation d’assumer une responsabilité budgétaire dans le réseau dont ils font partie. Pour les référendaires, cela équivaut à augmenter l’importance des objectifs purement économiques au détriment de la qualité des soins. 
AVS

· Relèvement de l’âge de la retraite des femmes

Après sa consœur du Conseil des Etats, la commission de la sécurité sociale du

National a accepté de relever l’âge de la retraite des femmes de 64 à 65 ans. L’initiative parlementaire d’Erika Forster (PLR/SG) exclut d’utiliser les quelque 800 millions de francs ainsi économisés pour améliorer la flexibilisation de la retraite. Cette décision initiée par les libéraux-radicaux a créé un certain malaise, Didier Burkhalter (lui-même PLR) ayant répété à plusieurs reprises vouloir désormais privilégier le dialogue dans ce dossier. En l’absence de mesures compensatoires, le PS a déjà annoncé sa volonté de lancer un référendum. 
LPP

· Baisse du taux d’intérêt minimal

A force de lire partout que nos caisses de pension vont au-devant de graves problèmes, personne n’a été étonné de la décision du Conseil fédéral d’abaisser le taux d’intérêt minimal de 2 % à 1,5 %. Il s’agit du taux le plus bas de l’histoire de la LPP. Suivant la recommandation de la commission fédérale de la prévoyance professionnelle, le gouvernement a justifié cette baisse par l’évolution très négative du marché des actions. Les syndicats ont crié au scandale rappelant que, lorsque les marchés évoluaient très favorablement, le taux d’intérêt n’augmentait pas pour autant. D’autres voix s’insurgent contre le fait que les mesures visant à pérenniser les caisses de pension ne se font que sur le dos des travailleurs. Qu’en est-il des frais de gestion de la branche qui s’élèvent chaque année à près de 4 milliards de francs?

Reste que cette baisse pourrait bien n’être qu’un premier pas. Dans un entretien au journal «Sonntag», la vice-directrice de l’OFAS Colette Nova estime que le taux de conversion doit également être abaissé. En mars 2010, le peuple suisse avait pourtant rejeté à une très large majorité le passage de ce taux de 6,8 % à 6,4 %. L’OFAS entend proposer une palette de mesures dans un rapport attendu début 2012. Il y expliquera aussi ce qu’il compte faire au sujet des coûts administratifs et de la répartition des bénéfices dans les sociétés d’assurance vie. 

Autre mesure prévue, selon plusieurs articles de presse: l’OFAS souhaite restreindre l'utilisation du 2e pilier pour l'achat d'une maison ou d'un appartement. Il craint que certains assurés, une fois à la retraite, n’aient plus assez pour vivre en raison de rentes LPP trop basses et donc ne se retournent vers l'Etat pour revendiquer des prestations complémentaires.
Assurance chômage

La durée maximale d'indemnisation en cas de réduction de l'horaire de travail augmentera de 12 à 18 mois à partir du 1er janvier 2012. Le Conseil fédéral a pris cette décision afin d’assurer aux entreprises, mises sous pression en raison du franc fort, une plus grande sécurité dans leur planification. Cette modification de l'ordonnance durera jusqu'au 31 décembre 2013.
Par ailleurs, la commission de l’économie du Conseil national demande une modification de la loi sur l'assurance-chômage visant à assujettir les salaires au-delà de 315 000 francs à la cotisation de solidarité de 1 %. Actuellement, le pour cent de solidarité n’est prélevé que sur la part du revenu entre 126 000 et 315 000 francs. Selon les dernières estimations du SECO, 79 millions de francs supplémentaires viendraient ainsi alléger le poids de la dette de l’assurance. Le Conseil fédéral recommande d’accepter cette motion, activement combattue par le PLR et l’UDC. 
Le Conseil fédéral soutient également une initiative parlementaire visant à éviter les cas de rigueur pour les chômeurs âgés de plus de 55 ans et les «invalides». La durée minimale de cotisation pour obtenir 520 jours d’indemnités journalières, soit le maximum, devrait être réduite de 24 à 22 mois pour ces deux groupes de personnes. Cette proposition de modification survient après l’entrée en vigueur de la nouvelle loi sur l’assurance chômage (le 1er avril dernier) qui a entraîné «des cas de rigueur non souhaités», selon le communiqué de presse du gouvernement Il est en effet apparu que certains assurés, bien qu’ayant cotisé durant des années, n’étaient pas en mesure de justifier une période de 24 mois sans interruption. Soit parce qu’ils ont été quelques jours sans travail à la suite d’un changement d’emploi, soit parce qu’ils ne se sont pas tout de suite inscrits à l’assurance chômage après avoir perdu leur emploi.

Divers

· Etude sur le stress au travail

Publiée en septembre, une étude du Secrétariat d’Etat à l’économie confirme ce que la plupart d’entre nous ont déjà constaté: le monde du travail devient de plus en plus difficile. Entre 2000 et 2010, la part des salarié-e-s subissant du stress est passée de 26,6 % à 34,4 %. Et 4 % des personnes interrogées se disent épuisées émotionnellement au travail.

L’étude montre aussi qu’un tiers des salarié-e-s (32 %) ont dû prendre des médicaments en lien avec leur emploi! Il s’agit avant tout de substances qui permettent de travailler malgré des douleurs, de dormir ou de se détendre après leur journée. Une petite minorité (4 %) recourt à des produits dopants pour améliorer ses performances.

Les causes du stress sont le travail durant le temps libre, des instructions peu claires ou encore des journées de plus de dix heures. Tout cela a bien entendu un coût que le SECO n’a toutefois pas jugé utile de calculer. Il rappelle qu’en 2000, les entretiens personnels ont permis d'estimer à 4,2 milliards de francs les coûts liés à l’absentéisme et les traitements médicaux dus au stress. Les autres coûts pour l’économie, comme ceux liés à l’AI ou au chômage, n’ont pas été pris en compte. Si l’on se réfère à une étude du SECO de 2003, les coûts humains totaux du stress sont évalués à environ 10 milliards de francs par an en Suisse. 
· Diagnostic préimplantatoire

La consultation sur le projet du Conseil fédéral de lever l'interdiction du diagnostic préimplantatoire (DPI) s’est terminée fin septembre. La nouvelle loi définit des conditions-cadres strictes pour appliquer le DPI aux couples concernés par une maladie génétique grave. Elle prévoit des sanctions pour toute utilisation à d'autres fins. Plusieurs organisations du monde du handicap (dont insieme et Pro Infirmis) se sont prononcées sur le sujet, mais aucune position unanime commune n’en est sortie. 

Il est clair qu’en autorisant le DPI, on prend le risque de promouvoir une certaine vision de la société, dans laquelle la vie des personnes malades ou handicapées pourrait être perçue comme n’ayant pas la même valeur que celle des autres. Il est aussi à craindre que la pression sociale augmente sur les futurs parents en les obligeant quasiment à entreprendre tout ce qui est techniquement possible pour avoir un enfant sans handicap ou maladie. Mais ce risque justifie-t-il pour autant que l’on se passe de ce progrès scientifique indéniable? Ce risque justifie-t-il que les couples concernés n’aient d’autres alternatives que le diagnostic prénatal et donc l’avortement en cas de transmission d’une maladie très grave? La question reste, à mon sens, ouverte.
Sources du 8 août au 1er novembre 2011: NZZ, Tages-Anzeiger, L’Hebdo, Le Matin, Le Temps, communiqués de l’administration fédérale.

La révision de l’AI «6b» avant les débats au Conseil des Etats

La commission pour la sécurité sociale et la santé publique du Conseil des Etats (CSSS-E) a traité du second volet de la 6e révision de l’AI peu avant les élections fédérales. Elle a quelque peu modifié le projet du Conseil fédéral. Le plénum discutera de la «6b» lors de la session d’hiver, soit avant que la «6a» n’entre en vigueur et que les effets de la 5e révision aient été évalués.
Par Ursula Schaffner, responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE 

Il est difficile de comprendre pourquoi le projet «6b» a été débattu à la commission juste avant les élections. S’agit-il d’un calcul conscient afin que cette révision cruciale pour les personnes avec un handicap soit traitée pendant que les conseillers aux Etats ont davantage l’esprit à leur réélection qu’au dossier? Qui s’intéresse à des discussions menées en commission au lendemain d’un dimanche d’élections? Comment le Conseil des Etats, dont un bon tiers de ses membres a été renouvelé, peut-il s’emparer en hiver de cette nouvelle révision visant à modifier le système de rentes actuel? Les questions se succèdent, sur lesquelles nous ne pouvons que spéculer.
Ci-dessous vous ne trouverez toutefois pas des spéculations mais les faits.
Un nouveau système de rentes avec nombre d’exceptions 

La CSSS-E a suivi sur le principe l’idée du Conseil fédéral d’introduire un nouveau système de rentes soi-disant linéaire qui se présente comme suit: le droit à une rente débute avec un degré d’invalidité de 40% (quart de rente). Chaque pourcent d’invalidité de plus entraîne une hausse de la rente de 2,5%. Dès un degré d’invalidité de 50%, la rente équivaut au degré d’invalidité. Ainsi, une personne avec une invalidité de 63% touchera une rente de 63%, avec une invalidité de 78% une rente de 78%. Une rente entière est octroyée à partir d’un degré d’invalidité de 80% (jusqu’ici 70%) à la condition que la personne concernée n’ait pas de travail et donc pas de revenu.
Les rentes AI des personnes de 55 ans ou plus au moment de l’entrée en vigueur de la «6b» ne seront pas modifiées. 

Pour les moins de 55 ans, la majorité de la commission (contrairement au Conseil fédéral) veut faire une distinction entre les rentiers actuels (avant 6b) et les futurs rentiers (après 6b). 
Les rentiers actuels resteront soumis à l’ancien régime sauf exceptions. Si leur degré d’invalidité évolue d’au moins 5%, le nouveau système s’appliquera (disposition finale a), al.1). Mais si cela entraîne une baisse de la rente alors que l’état de santé a empiré ou au contraire une hausse de la rente alors que l’état de santé s’est amélioré, alors il faudra revenir à l’ancien système (disposition finale a), al.2). Tout est clair?
Par rapport au projet du Conseil fédéral, celui de la commission ne permettra d’économiser «que» 70 millions de francs au lieu de 150 millions par le biais du nouveau système de rentes.

Accès encore restreint aux rentes

Comme le Conseil fédéral, la CSSS-E veut rendre plus difficile l’obtention de rentes AI. Outre les mesures de réadaptation actuelles, les assurés devront à l’avenir suivre des traitements médicaux si leur capacité de gain peut ainsi être rétablie, maintenue ou améliorée (art. 28, let. b)

Les personnes handicapées et leurs organisations avaient fortement critiqué cette proposition. Elles craignent que le droit à une rente soit ainsi renvoyé à la Saint-Glinglin par exemple pour les personnes avec un handicap psychique qui suivent un traitement psychiatrique. 
La commission a tenu compte de ces craintes en acceptant une proposition bien intentionnée mais malheureusement mal formulée et quasiment inapplicable. Il est désormais inscrit que « lorsque des traitements médicaux au sens de l’art. 28, let. b, sont en cours, la décision concernant la rente doit être prise dans un délai de deux ans». (Art. 28, al.2)
Baisse des rentes pour enfant

La majorité de la CSSS-E a suivi le Conseil fédéral dans sa volonté de baisser les rentes pour enfant, de 40 à 30% de la rente principale. Une minorité de gauche veut garder la règle actuelle.

La très nette majorité bourgeoise de la commission semble oublier, comme le Conseil fédéral, que la décennie de lutte contre la pauvreté a commencé en 2010 et que le gouvernement lui-même a formulé une stratégie en ce sens. Il y parle de garantir la sécurité matérielle des citoyens et de permettre à tous les enfants de commencer avec de bonnes cartes dans la vie. Baisser les rentes d’enfants, dont les parents ne peuvent pas avoir de revenu pour des raisons de santé, ne va pas vraiment dans le sens cette stratégie.
Mécanisme d’intervention 

Le mécanisme d’intervention est un élément important de la «6b», soutenu par les organisations du monde du handicap. Ce mécanisme définit, à partir de quel seuil d’endettement, le Conseil fédéral doit prendre quelles mesures pour rééquilibrer les comptes. Le but est d’éviter une mauvaise gestion comme ces quinze dernières années. Comme mesures, le gouvernement propose à la fois d’augmenter les cotisations et de baisser les prestations, au cas où le fonds AI descendait durant une période déterminée sous le seuil de 40% des dépenses annuelles.
Visiblement, le système proposé par le Conseil fédéral a suscité de vives discussions en commission. Trois propositions de minorité seront en tout cas amenées devant le Conseil des Etats.
La majorité de la CSSS-E a suivi le Conseil fédéral, mais a aussi décidé que les rentes ne seront plus adaptées au renchérissement après cinq ans.
Une minorité de gauche soutient la proposition du gouvernement. 
Une première minorité bourgeoise accepte le projet mais ne veut pas entendre parler de hausse des cotisations si le fonds passe sous le seuil des 40% des dépenses annuelles.
Une deuxième minorité bourgeoise veut que, si le mécanisme d’intervention doit entrer en vigueur, les prestations de l’AI baissent massivement et sans que ne soient prévues des recettes supplémentaires.
Autres économies

Comme annoncé dans le projet mis en consultation, le Conseil fédéral entend économiser également sur les frais de voyage. A l’avenir, seuls les frais supplémentaires, dus spécifiquement au handicap, seront remboursés dans le cadre des mesures médicales. Sur ce point, la commission a rejoint le gouvernement. 

Dans le cadre des mesures de réinsertion, la majorité de la commission a décidé que l’AI ne devrait rembourser que les frais de logement et de voyage et plus ceux de nourriture. Elle va donc plus loin que le Conseil fédéral dans son projet de démanteler des prestations.
Enfin, la CSSS-E veut comme le gouvernement restreindre l’accès aux allocations pour impotent (API) en cas de besoin d’accompagnement. Et cela malgré le fait que cette forme d’API est versée à beaucoup moins de personnes que prévu par l’OFAS au moment de son introduction en 2004. Les coûts consécutifs sont donc nettement inférieurs aux montants prévus. 
Conclusion

Au final, les personnes handicapées et leurs organisations sont mitigées face au projet actuel. Deux succès sont à enregistrer. Le goût de la révision reste toutefois amer et, dans sa forme actuelle, la 6b reste indigeste.
Les succès:

Le Conseil fédéral voulait à l’origine économiser, grâce à la 6b, chaque année 800 millions de francs sur le dos des personnes handicapées. A la veille des débats au Conseil des Etats, le montant ne se monte plus qu’à 250 millions de francs, mais toujours au seul détriment des concernés.
Une amélioration notable se dessine pour les rentières et rentiers actuels: ils devraient pouvoir garder leur rente telle qu’aujourd’hui. 
Les bémols: 

L’AI engrange cette année déjà des bénéfices. Ce faisant, le déficit peut être épongé durablement et les dettes envers l’AVS remboursées dans un avenir proche, sans révision «6b». La majorité de la commission veut quand même continuer à économiser et démanteler des prestations. Les bénéficiaires de l’AI sont les seuls à payer la facture des erreurs passées imputables à la politique et à l’économie. Tout cela alors que les rentes ne garantissent ni aujourd’hui ni à l’avenir les moyens d’existence. 

Une forte inégalité de traitement est mise en place entre rentiers actuels et futurs. 
Le remaniement du système de rentes n’est pas compréhensible pour le citoyen ordinaire. Les offices AI devront utiliser différents systèmes en parallèle, avec des exceptions et des exceptions d’exceptions. Cela conduira à un nouveau développement coûteux de l’appareil administratif. 

Nulle trace des entreprises et de places de travail pour les personnes avec des problèmes de santé devant «mettre à profit leur capacité résiduelle de gain». La 6b entraînera donc avant tout un transfert de charges. 
Malgré les propositions de la CSSS-E, la 6b reste inacceptable pour les personnes avec un handicap.
Lien vers le dépliant «6b», comme il sera traité au Conseil des Etats le 19 décembre: http://www.parlament.ch/sites/doc/CuriaFolgeseite/2011/20110030/S1%20F.pdf
Traduction: M. Sauvain
Le diable est-il dans les détails? – L'ordonnance relative à la «6a»

Lors de la session de printemps 2011, le Parlement fédéral a adopté le premier volet de la 6e révision de l'AI («6a»). L'ordonnance 6a détermine la manière exacte dont les différentes dispositions doivent être comprises et mises en œuvre. Le Conseil fédéral entend l'adopter fin novembre. Au moment de boucler la présente édition, nous ignorons donc encore à quoi ressemblera la version définitive. Voici les quelques éléments qui nous sont connus.

Par Ursula Schaffner, responsable politique sociale, AGILE

Contribution d'assistance

Le 1er janvier 2012 sera introduite la contribution d'assistance, une nouvelle prestation de l'AI. Elle revient aux personnes qui bénéficient d'une allocation d'impotent, ont atteint leur majorité et vivent chez elles. La contribution d'assistance est versée en plus de l'allocation pour impotent. Les personnes qui remplissent les conditions d'octroi et souhaitent bénéficier d'une contribution d'assistance doivent s'adresser à l'office AI compétent. Celui-ci détermine le montant de la contribution d'assistance, fournit tous renseignements utiles et verse le montant fixé.

Les mineurs doivent en outre remplir l’une des conditions suivantes: fréquenter régulièrement l’école ordinaire, ou suivre une formation professionnelle sur le marché primaire du travail, ou exercer une activité lucrative durant au moins dix heures par semaine sur le marché primaire du travail, ou percevoir un supplément pour soins intenses pour des besoins en aide d’au moins six heures par jour.

Les personnes majeures dont l’exercice des droits civils est limité et qui perçoivent une allocation pour impotent ont aussi droit à la contribution d’assistance si elles remplissent l’une des conditions suivantes: tenir leur propre ménage, ou suivre une formation professionnelle sur le marché primaire du travail, ou exercer une activité lucrative sur le marché primaire du travail, ou avoir bénéficié depuis leur minorité de la contribution d’assistance en raison du supplément pour soins intenses pour six heures minimum par jour.

Les bureaux cantonaux de Pro Infirmis conseillent dans toute la Suisse les personnes qui désirent vivre chez elles en bénéficiant d'une assistance.

Disposition finale a) de la révision 6a de l'AI

La disposition finale a) de la révision 6a de l'AI a suscité de très nombreuses discussions parmi les personnes ayant un handicap ou une maladie chronique ainsi qu'au sein de leurs organisations. Elle est formulée de manière incompréhensible et laisse une marge de manœuvre très importante aux offices AI lors de son application. Il est probable que ceux-ci se baseront sur la disposition finale pour supprimer les rentes des personnes atteintes d'un traumatisme de distorsion cervicale, de troubles somatoformes douloureux et, probablement, de maladies psychiques. L'ordonnance ne clarifie malheureusement pas quels sont les handicaps et maladies visés par la disposition finale. La fameuse disposition finale de la révision de la loi n'y est pas mentionnée. 

Forfaits pour les appareils auditifs

Dès le deuxième semestre 2011, le système de remboursement des appareils auditifs a été modifié. Depuis, les appareils auditifs ne sont plus remboursés que sur une base forfaitaire. La loi jusqu'ici en vigueur aurait en fait déjà permis le remboursement forfaitaire des appareils auditifs; or ces forfaits n'ont pas été appliqués. L'OFAS a lancé un projet de recherche afin d'étudier si et dans quelle mesure les prix des appareils auditifs évoluent suite au système de remboursement forfaitaire.

L'ordonnance règle désormais à quel moment intervient l'instrument d'acquisition de l'appel d'offres, introduit lors de la 6a.
Version originale allemande
Expertises AI: l'impact encore incertain des nouvelles mesures 

Comment l'assurance-invalidité suisse se dote-t-elle de procédures équitables et d'expertises indépendantes? État des lieux.
Par Anna Arquint, lic. en droit, Service juridique du Forum handicap, et Georg Mattmüller, lic. en droit, responsable du Forum handicap Bâle – organisation faîtière de l'entraide des personnes handicapées de la région bâloise.

Le droit des assurances sociales est régi par le principe de l'instruction, c'est-à-dire que l'assurance doit examiner d'office l'état de fait (art. 43 LPGA) sans être liée aux demandes des parties, par exemple des assurés. Les investigations médicales, qui doivent être objectives et équitables, sont effectuées par les Centres d'observation médicale de l'AI (COMAI), mandatés par l'Office fédéral des assurances sociales (OFAS) en général et par les offices AI dans le cas concret. Ces dernières années, on a assisté au développement d'un véritable marché des experts, d'autant que les besoins en expertises médicales sont en constante augmentation. Le volume des rémunérations s'élève à près de 40 millions de francs par année, chaque expertise étant indemnisée au prix forfaitaire de 9000 francs. Certains instituts d'expertise médicale reçoivent chaque année des mandats correspondant à un chiffre d'affaires qui se compte par millions.

La demande croissante d'expertises médicales va de pair avec une augmentation des enjeux financiers que représentent les mandats des assurances pour les divers COMAI et experts. Cela renforce encore leur dépendance par rapport aux mandataires. Certains experts tirent la (quasi) totalité de leurs revenus de cette activité et non pas de leur pratique médicale personnelle. Parfois, les instituts d'expertise emploient des experts dits volants (pour la plupart allemands) qui établissent des expertises sans autorisation d'exercer une activité professionnelle en Suisse. Il manque une procédure d'attribution des mandats réglementée, ainsi qu'un contrôle indépendant de l'attribution et de la qualité des expertises.

Les conditions décrites remettent en cause l'indépendance des instituts d'expertise et des experts: il existe manifestement un lien entre pratique d'expertise favorable aux assurances et dépendance économique. C'est pourquoi les griefs formulés par les avocats des assurés restent clairs: les COMAI des quatre coins de Suisse évaluent le plus souvent très durement les personnes atteintes dans leur santé; leurs instructions et évaluations ne sont fréquemment ni équitables ni objectives; elles ne sont donc – en résumé – pas indépendantes. Vu le présent contexte légal et factuel, les avocats estiment présomptueux de présupposer l'indépendance des expertises tant sur le plan matériel que sur le fond.
En février 2010, Jörg Paul Müller, professeur émérite, et Johannes Reich, avocat, ont dressé un avis de droit visant à examiner la compatibilité de la jurisprudence du Tribunal fédéral concernant la pratique en matière d'expertises médicales avec l'article 6 de la Convention européenne des droits de l'homme CEDH. L'avis de droit a conclu que «vu le poids attribué aux expertises [médicales] établies par les COMAI, les modalités actuelles de la procédure visant à évaluer le droit aux prestations de l'assurance-invalidité ne satisfont pas aux exigences d'une procédure équitable (art. 6 CEDH)», que la procédure est privée d'éléments qui permettraient «une véritable égalité des chances sur le plan procédural».

Par la suite, en septembre 2010, le Tribunal fédéral s'est penché, à l'occasion d'un cas d'espèce concret, sur les arguments formulés dans l'avis de droit de Müller/Reich. Il a alors confirmé l'indépendance des offices AI et, par conséquent, celle des COMAI en tant qu'organes d'exécution. Il a néanmoins procédé à des correctifs de la jurisprudence concernant les trois points suivants:

1. Désormais, les expertises doivent être ordonnées par le biais d'une décision formelle contre laquelle l’assuré pourra recourir.

2. En amont de l'expertise, les assurés disposent de nouveaux droits à la participation.

3. Les tribunaux (cantonaux) peuvent désormais ordonner eux-mêmes des mandats d'expertise.

Les mesures décidées par le Tribunal fédéral améliorent la situation en ce sens qu'elles permettent désormais aux personnes assurées de contester le choix de l'expert et de se prononcer préalablement sur les questions ayant trait à l'expertise dont la liste doit leur être soumise. En outre, les tribunaux peuvent à l'avenir juger une expertise du COMAI insuffisamment fondée et ordonner, indépendamment de l'office AI, une expertise judiciaire. L'OFAS est par ailleurs invité à édicter des directives qui garantissent l'indépendance des expertises.

La nouvelle procédure est d'ores et déjà appliquée et actuellement, les parties sont tenues de se mettre d'accord sur la personne chargée d'effectuer l'expertise. Il existe en outre déjà des cas où le tribunal a ordonné des expertises médicales complémentaires. Des questions d'ordre administratif, telles que l'attribution d'un mandat d'expertise selon le principe du hasard ainsi que la différenciation tarifaire lors de la rémunération des rapports d'expertise – qui pourraient éviter les incitations négatives inhérentes à la rémunération forfaitaire –, sont, selon l'OFAS, en cours d'élaboration. Pour l'heure, il est donc prématuré de vouloir tirer les conclusions de la nouvelle donne selon le point de vue de la pratique.
Version originale allemande
Egalité

Annulation de la manifestation du 3 décembre à Berne 

Le débat public sur le «droit au travail» prévu le 3 décembre à Berne est annulé en raison du nombre très bas d’inscriptions. Le site www.3decembre.ch donne un aperçu des autres manifestations prévues à l’occasion de la Journée internationale des personnes handicapées. 

Le groupe de travail de la DOK, chargé du 3 décembre, examinera s’il est opportun de retenter l’expérience d’organiser un événement central en 2012.
La discrimination des personnes handicapées doit tomber sous le coup de la loi

Le Conseil d’Etat de Bâle-Campagne soutient la proposition parlementaire de Georges Thüring, membre du comité de l’IVB (Invaliden-Verein Basel, association de personnes handicapées des deux Bâle). Une proposition qui demande l’interdiction pénale de la discrimination des personnes en situation de handicap.
Par Marcel W. Buess, Président de l’IVB 

La Constitution fédérale interdit toute discrimination liée à l’origine, à la race, au sexe, à l'âge, à la langue, à la situation sociale, au mode de vie, aux convictions religieuses, philosophiques ou politiques, à une déficience corporelle, mentale ou psychique. Cependant, seules les discriminations basées sur la race, l’ethnie ou la religion sont régies par le droit pénal. Celles basées sur un handicap physique, mental ou psychique ne sont soumises à aucune norme pénale. Une situation totalement injustifiée qu’il s’agit de modifier par voie d’initiative cantonale. La Confédération est priée de compléter le Code pénal en conséquence. Fin août 2011, le Conseil d’Etat de Bâle-Campagne a transmis au parlement cantonal un projet dans ce sens.
Inégalité légale
Les personnes handicapées sont insuffisamment protégées par le Code pénal. Elles sont donc désavantagées du point de vue légal. Cet état de fait s’est vérifié lors de la campagne d’affichage de l’Office fédéral des assurances sociales, à l’automne 2009. A cette occasion, des slogans douteux et trompeurs ont fleuri sur les murs de Suisse, tels que «Les handicapés sont incapables de travailler» ou «Arrêtons de payer pour les handicapés». L’IVB a ressenti cette campagne fort maladroite comme clairement discriminatoire et déposé une plainte pénale. Laquelle a été renvoyée devant les tribunaux civils par le ministère public de Bâle-Ville, en raison de l’absence de norme pénale correspondante. En fin de compte, les protestations et les plaintes de nombreuses personnes concernées ont mis un terme à cette campagne. L’IVB a donc renoncé à se lancer dans un procès. Ce cas a démontré de façon exemplaire que l’interdiction constitutionnelle de discriminer les personnes handicapées n’est traduite par aucune norme pénale, contrairement à l’interdiction des discriminations raciales. Pour l’IVB, il s’agissait donc de supprimer ce désavantage légal des personnes handicapées.

Adapter le Code pénal

A l’initiative de l’IVB, deux membres de son comité – Georges Thüring, député au Grand Conseil de Bâle-Campagne et André Weissen, médecin et député au Grand Conseil de Bâle-Ville – ont déposé deux mêmes propositions invitant leurs gouvernements respectifs à lancer une initiative cantonale pour demander aux Chambres fédérales de compléter le Code pénal suisse comme suit.

Nouvel article 261ter (discrimination de personnes handicapées):
«Celui qui, publiquement, aura incité à la haine ou à la discrimination envers une personne ou un groupe de personnes en raison de leur handicap physique, mental ou psychique; celui qui, publiquement, aura propagé une idéologie visant à rabaisser ou à diffamer de façon systématique les personnes handicapées; celui qui, dans le même dessein, aura organisé ou encouragé des actions de propagande ou y aura pris part; celui qui aura publiquement, par la parole, l’écriture, l’image, le geste, par des voies de fait ou de toute autre manière, abaissé ou discriminé d’une façon qui porte atteinte à la dignité humaine une personne ou un groupe de personnes en raison de leur handicap; celui qui aura refusé à une personne ou à un groupe de personnes, en raison de leur handicap, une prestation destinée à l’usage public, sera puni d’une peine privative de liberté de trois ans au plus ou d’une peine pécuniaire.»
Bâle-Ville dit non, Bâle-Campagne dit oui
Le 2 mars 2011, par 41 voix contre 21, le Grand Conseil de Bâle-Ville a transmis au Conseil d’Etat la proposition formulée par André Weissen. Le gouvernement cantonal a hélas pris position négativement, pour des raisons juridiques formelles et au motif qu’il faut utiliser l’initiative cantonale avec parcimonie. A Bâle-Campagne en revanche, la proposition a rencontré plus de succès. Le Conseil d’Etat a accepté la requête, et le Grand Conseil a transmis la motion déposée par Georges Thüring le 31 mars, par 68 voix contre 9. Ce faisant, le parlement a donné mandat au Conseil d’Etat d’élaborer un projet concret, lequel a été soumis au parlement le 30 août. Il sera mis à l’ordre du jour d’une prochaine séance du Grand Conseil pour être adopté dans les règles, après quoi il sera officiellement transmis à l’Assemblée fédérale. Il sera ensuite de la compétence des Chambres fédérales de décider si elles entrent en matière et comment compléter le Code pénal dans le sens voulu. Dans son exposé des motifs, le Conseil d’Etat déclare d’ailleurs que «du point de vue juridique, la motion ne pose pas de problème. Une norme pénale de ce type est tout à fait admissible.»
Une victoire d’étape

La disparition des inégalités juridiques est la seule façon de vraiment intégrer les personnes en situation de handicap. Cette adaptation du Code pénal aura aussi un effet préventif et de sensibiliser la population. La campagne publicitaire susmentionnée a montré très clairement la nécessité d’agir dans ce domaine. L’initiative cantonale de Bâle-Campagne représente donc une importante victoire d’étape. La suivante consiste à convaincre les parlementaires élu-e-s le 23 octobre 2011. Pour ce faire, toutes les organisations concernées doivent exercer une pression politique et accomplir un travail de lobbying persuasif. L’IVB compte sur leur soutien.

Traduction: M. Roth-Bernasconi
Discrimination des personnes à temps partiel: plainte déposée

Une personne qui occupe un poste à temps partiel et dépend de prestations de l'AI en raison d'une maladie ou d'un handicap est désavantagée par rapport à une autre travaillant à plein temps.

Par Ursula Schaffner, responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE 
L'inégalité de traitement résulte de la méthode dite mixte utilisée par le Tribunal fédéral pour déterminer le degré d'invalidité des personnes travaillant à temps partiel. Cette méthode de calcul tient compte, d'une part, du travail rémunéré exigible et, d'autre part, du travail non rémunéré et en conséquence sous-évalué.

Les femmes particulièrement touchées

Ce sont souvent les femmes qui travaillent à temps partiel, et ce fréquemment dans des branches et des positions moins rémunérées que leurs collègues masculins. Le reste du temps, elles accomplissent de multiples tâches sans lesquelles notre société ne fonctionnerait pas: ménage, soins aux enfants et aux personnes âgées, entraide entre voisins, travail associatif, etc. Par conséquent, les femmes sont particulièrement concernées par la pratique du Tribunal fédéral.

Procap à Strasbourg

Afin de faire enfin bouger les choses au niveau de cette pratique discriminatoire, aussi injuste qu'injustifiée, Procap a décidé de porter plainte devant la Cour Européenne des Droits de l'Homme à Strasbourg. Il faut espérer que les juges de Strasbourg condamneront cette pratique du tribunal suprême suisse. Dans ce cas, la Suisse serait obligée de modifier sa méthode d'évaluation de l'invalidité.

Version originale allemande
«L’égalité vécue de près»: 
Le droit de participer aux réunions de parents
Grâce aux progrès technologiques (internet, SMS, courriel, etc.), la vie de tous les jours s’est nettement améliorée ces dernières décennies pour les personnes sourdes et malentendantes. La langue des signes est de plus en plus reconnue et nous pouvons faire appel aux interprètes en langue des signes pour faciliter la communication. Pourtant, rien n’est acquis et il y a encore bien de choses à améliorer pour que l’égalité devienne réalité. 

Par Eva Hammar, de la Fédération suisse des sourds 

Une journée qui commence

Aujourd’hui, je dois me réveiller tôt pour me rendre à une réunion à Lausanne. Comme toujours, mon fidèle et indispensable réveil vibrant accroché à mon coussin vibre bien assez fort pour que je me réveille, même si je dors profondément. 

Grâce à mon smartphone, je peux consulter pendant mon petit-déjeuner les premières nouvelles du jour et les courriels que j’ai reçus durant la nuit. Cela remplace la radio que je ne peux pas entendre. 
C’est l’heure de partir! J’enfourche mon vélo et fonce à la gare. Je regarde les tableaux de signalisation afin de m’assurer que mon train partira bien à l’heure et de la voie habituelle. Je saute dedans en espérant qu’il n’y aura pas d’imprévu durant le trajet: les annonces données oralement dans le train ne sont toujours pas faites sous forme visuelle. Je me suis déjà retrouvée dans des situations pénibles, car je n’étais pas au courant de changements annoncés par voie orale uniquement. Ouf, ce matin pas d’imprévus, mon train arrive à l’heure à Lausanne. Du coup, j’arrive à temps pour la réunion au siège lausannois de la Fédération suisse des sourds. 

Ce matin, des personnes sourdes et des personnes entendantes ne maîtrisant pas bien la langue des signes participent à la réunion. Grâce à l’interprète en langue des signes présente à toutes nos réunions «mixtes», la discussion et la communication entre nous passent très bien.

Une régression du droit d’accès à l’information
Je profite de la pause de midi pour envoyer un SMS à la maîtresse de classe de mon garçon de cinq ans pour lui demander où en est la réservation d’un interprète en langue des signes pour la prochaine réunion des parents. Depuis l’entrée en vigueur de la Loi sur l’égalité des personnes handicapées (LHand) en 2004, les écoles publiques doivent en effet prendre en charge les interprètes lorsque des parents sourds en ont besoin. 

A ma grande surprise, elle me répond que malheureusement son directeur lui a fait savoir qu’elle ne pouvait plus faire appel à un interprète diplômé, comme cela se fait habituellement, mais uniquement à une personne qui travaille en tant que «aide à la communication»! Je trouve cela étrange, mais avant de réagir, je consulte mes collègues sourds. L’une d’entre elles a déjà eu affaire à cette aide en communication. Il s’agit d’un monsieur qui n’a pas de diplôme d’interprète et qui ne sait même pas s’exprimer correctement en langue des signes! 
Interloquée, je me demande pourquoi cette personne est mandatée pour des missions d’interprétation. On m’explique que c’est tout simplement parce qu’elle coûte moins cher qu’un interprète diplômé. Je suis scandalisée. Je décide de prendre rapidement rendez-vous avec la maîtresse de mon fils pour lui expliquer mon point de vue. 

Un vrai métier qui requiert une formation de haut niveau!

Lors de l’entrevue, je lui rappelle que la langue des signes est une langue à part entière et que le métier d’interprète est une activité qui requiert d’abord une maîtrise parfaite de la langue des signes (apprentissage qui prend en général autant de temps que celle de n’importe quelle autre langue orale) et une formation universitaire pour apprendre les techniques d’interprétation (environ deux ans). Il est donc logique que les tarifs des prestations des interprètes en langue des signes soient équivalents à ceux d’autres interprètes professionnels. 

Pour cette raison, je ne peux pas accepter qu’on me mandate une «aide à la communication» qui ne sera pas capable de me traduire ni complètement ni fidèlement les propos tenus lors de la réunion des parents d’élèves. 

Economies sur le dos des personnes sourdes et malentendantes
La maîtresse est terriblement désolée: le directeur a reçu l’ordre de sa hiérarchie de ne plus mandater les interprètes professionnels à cause des coûts que cela engendre. 

Voyant ma mine déconfite, elle me dit en pensant me rendre service: «Vous n’êtes pas obligée de venir assister à la réunion: je pourrai toujours vous résumer ce qui aura été dit.» Malgré sa bonne foi évidente, je reste dans l’incompréhension totale: n’ai-je donc plus le droit de participer à part entière à une réunion de parents dans une école publique à Genève? Dois-je me contenter d’un simple résumé des informations alors que les autres parents ont droit à une information complète? 
Révoltée de cette discrimination, je fais comprendre à la maîtresse que cette solution ne me convient pas du tout et que je me sens mise à l’écart par rapport aux autres parents. Pleine de bonne volonté, elle me dit qu’elle fera tout pour que je puisse bénéficier des services d’un interprète en langue des signes officielle. 

Happy end… mais pour combien de temps?

Suite à cette conversation, la maîtresse est allée voir à plusieurs reprises le directeur de l’école qui est malheureusement resté sur ses positions. Finalement, grâce à des intermédiaires de très bonne volonté et à beaucoup de chance, elle a finalement obtenu gain de cause et j’ai pu bénéficier des services d’un vrai interprète en langue des signes lors de cette réunion de parents. Quel soulagement! Mais la joie est de courte durée. En effet, rien ne nous garantit que nous réussirons à obtenir les services d’un interprète en langue des signes officielle lors des prochaines réunions de parents. Affaire à suivre donc…
Le soir, en rentrant à la maison encore scandalisée par cette régression des droits des personnes sourdes, j’appelle mon amie sourde Delphine par Skype. Grâce à une webcam intégrée dans nos ordinateurs respectifs, nous pouvons communiquer en direct en langue des signes ou par écrit. 

Bilan de la journée

Après cette conversation, je me pose un moment pour faire le bilan de cette journée. Je constate que les nouveautés technologiques m’apportent énormément de moyens me permettant de m’informer et de communiquer de façon visuelle. Quel bonheur de pouvoir contacter librement mes amis et collègues par SMS, par Skype/webcam ou par courriel! Les appareils auditifs, les réveils vibrants et les signaux lumineux, qui nous avertissent quand quelqu’un sonne à la porte ou quand le bébé pleure nous sont également très précieux. 

Par contre, je constate que trop de personnes ignorent encore l’importance de la langue des signes et le rôle primordial des interprètes compétents permettant aux personnes sourdes d’accéder à la communication et à l’information sans barrière. Je vois également qu’il y a encore trop peu de personnes sourdes qui accèdent à la formation et au métier correspondant à leur goût et à leurs compétences réelles. Finalement, le pourcentage moyen de personnes sourdes en recherche d’emploi est nettement plus élevé que chez les personnes entendantes, ce qui est inacceptable. Il y a donc encore beaucoup à faire pour que l’égalité devienne une réalité dans les faits.
Tendre vers la reconnaissance des singularités

Parler de soi, se décrire n'est pas chose facile. Quelles sont les informations importantes ? Comment ne pas être présomptueux dans son discours? Comment ne pas tomber dans un égocentrisme malsain? C'est en gardant ces questions à l'esprit que je vais tenter de vous faire partager mon approche de la notion d'égalité.
Par Pierre Margot-Cattin, vice-président Conseil Egalité Handicap (CEH)
En guise de biographie succincte

Mais tout d'abord, les faits. Je suis né au Locle en 1964. J'ai suivi l'ensemble de ma scolarité obligatoire en internat, ce que l'on appelait les homes-écoles pour handicapés. Au niveau du collège, j'ai réintégré une classe dite normale tout en restant en internat. Pendant cette partie de mon existence, j'ai pris conscience de la notion de différence. La vie communautaire en internat m'a aussi ouvert à la solidarité, au partage, à la lutte pour l'intérêt du groupe. 
Avec une maturité socio-économique en poche, j'ai étudié à l'Université de Neuchâtel et obtenu une licence en droit rapidement complétée par un brevet d'avocat. Pratiquer le droit en tant qu'avocat indépendant m'a apporté bien des satisfactions, mais également bon nombre de soucis. Je me suis vite senti tiraillé entre la nécessité de défendre coûte que coûte les intérêts de mes clients et un sentiment mitigé de manque d'humanité dans les relations humaines. Je me suis donc petit à petit détaché de la pratique juridique pour m'intéresser plus à des questions liées à la défense des intérêts, notamment dans le cadre de l'association Procap, puis à travers l'aventure d'Expo 02. J'ai alors décidé de reprendre les études en vue d'obtenir un certificat en ethnologie à l'Université de Neuchâtel. 
Actuellement, je suis professeur à la Haute Ecole Spécialisée de Suisse occidentale (Hes-so), filière travail social, sur le site valaisan de Sierre. Je centre mes réflexions sur les notions d'anthropologie sociale et médicale, spécifiquement sur les questionnements liés à la conceptualisation du handicap et de ses conséquences dans le développement des cultures et sociétés. Je suis marié et papa d’un petit garçon de 8 ans. Détail qui a son importance, je suis né avec une arthrogripose multiplex congénitalis (AMC) et me déplace aujourd'hui en fauteuil roulant électrique.

Le respect de la singularité

Mon engagement au sein du Conseil Egalité Handicap fut pour moi une décision importante. J'y vois l'occasion d'utiliser mes connaissances théoriques acquises en matière de concept de handicap au profit de la notion de singularité. L’égalité est une idée complexe. Si elle est primordiale pour poser des garde-fous juridiques et éviter les traitements discriminatoires, elle reste, pour moi, une utopie vers laquelle nous devons essayer de tendre. 
En effet, il m’apparaît plus important de souligner le droit à la différence et à la singularité plutôt que de chercher une égalité parfaite entre les individus, au risque de procéder à un nivellement et à une uniformisation de la société. En revanche, le traitement discriminatoire basé sur le non-respect du droit à la différence est, à mon sens, clairement contraire aux principes fondamentaux reconnus dans le cadre des Droits de l’Homme et repris, partiellement, dans notre constitution fédérale. 
Du droit à un traitement équitable et à la non-discrimination découle également la possibilité de mettre en place des mesures de discrimination positive aux fins de favoriser des catégories de la population privées de l’exercice de leurs droits sans ces mesures particulières.

Les chantiers à venir

Si des progrès sensibles peuvent être remarqués dans les domaines spécifiques des transports publics, des constructions et des relations de travail avec la Confédération suite à l’entrée en vigueur de la LHand, la problématique principale pour une véritable application et le respect du cadre légal repose, à mon sens, sur le décalage existant entre le cadre légal existant et la perception (représentation) du handicap dans les mentalités de la population suisse. 
Ainsi, ma priorité repose sur l’adoption d’une vraie politique de l’égalité et sur une stratégie développée à tous les échelons politiques de notre pays. Il s’agit, par des actions de sensibilisation ciblée sur les partenaires politiques, mais aussi de manière globale sur la population, de faire entrer dans les mentalités qu'il est normal d'accepter la différence et que les discriminations basées sur une inégalité de traitement sont intolérables pour une société moderne. 
Le débat sur l’égalité devrait entrer dans tous les foyers suisses, par exemple à travers une présence médiatique importante. Que ce soit dans les publicités, les journaux télévisés ou la presse quotidienne, nous devons nous présenter et rappeler de façon quasi hebdomadaire les problèmes rencontrés au quotidien par des personnes en situation de handicap. Un parallèle doit être proposé avec les politiques mises en place par nos autorités. Ainsi, et grâce à des actions ciblées de sensibilisation venant soutenir le débat, pouvoir politique et population prendront progressivement conscience du caractère intolérable de l’inégalité et de la discrimination. Un travail sur les mentalités de la population portera, selon moi, plus de fruits que le renforcement d’un cadre légal souvent mal respecté, voire inappliqué.

Mettre en consultation et adopter rapidement la convention de l’ONU sur les droits des personnes handicapées est un objectif prioritaire. Ce texte porte en effet un regard global sur l’ensemble des activités quotidiennes des personnes en situation de handicap et propose une protection générale en vue du respect d’une pleine participation sociale. La législation suisse en vigueur reste lacunaire dans nombre de domaines de la vie et ne saurait suffire à garantir une pleine égalité. Le domaine des relations privées de travail doit, notamment, être développé de façon explicite. 
Dans sa conception et sa philosophie, la convention de l’ONU propose davantage une interdiction des traitements différents qu’un droit à l’égalité. Ceci va dans le sens de la reconnaissance du droit à la différence et est un message clair dans l’optique du développement d’une société sans discrimination. Ce texte est un outil unanimement reconnu au niveau international. La Suisse ne peut renoncer à s’aligner sur une telle volonté issue de groupes de réflexions où, pour la première fois, des personnes en situation de handicap étaient directement impliquées.
Travail
Encourager les malades psychiques au lieu de les mettre sous pression

Le psychologue Niklas Baer dirige l’Unité de réadaptation des services psychiatriques cantonaux de Bâle-Campagne. Depuis plusieurs années, il s’occupe de la réinsertion professionnelle des personnes souffrant de troubles psychiques. Sur mandat de l’OFAS, il a étudié avec son équipe les causes de l’«invalidité pour raisons psychiques» (2009). Dans leur étude sur les «collaborateurs difficiles» (2011), ils examinent les problèmes que rencontrent sur leur lieu de travail les personnes présentant des troubles psychiques.

Un entretien avec Niklas Baer réalisé par Marie Baumann*

Vos études pointent du doigt des lacunes importantes de l’assurance-invalidité dans le domaine de la réinsertion professionnelle des malades psychiques. Cependant, l’Office fédéral des assurances sociales (OFAS) ne cesse de répéter que les résultats des études confirment l’orientation de la révision «actuelle» de l’AI (à chaque fois une nouvelle révision). Lit-on vraiment les études que vous rédigez, à l’OFAS?
Niklas Baer (NB): Oui, on les lit, mais j’ai de plus en plus l’impression que l’on préférerait ne les voir lues que par les collaborateurs de l’OFAS, et par personne d’autre. Et pourtant, les praticiens des offices AI s’intéressent beaucoup aux recherches portant sur leur travail, difficile et exigeant, lorsque celles-ci sont menées avec sérieux et esprit critique. Ils nous en sont très reconnaissants.

L’idée que les personnes atteintes de maladies psychiques devraient «enfin se secouer» est largement répandue dans la population. Est-il utile, dans la réinsertion professionnelle, d’inciter ainsi les gens malades à faire preuve de plus de volonté?
NB: Dire à quelqu’un de se secouer, c’est le rabaisser. Or, c’est le contraire de ce que vise la réinsertion professionnelle: il faut donner de la force aux gens, croire en eux, montrer compréhension et empathie à leur égard, louer les efforts supplémentaires qu’ils sont obligés de fournir en raison de leur maladie. Je crois que la compassion rend fort, pas la pression. Exercer une pression sur quelqu’un ou lui dire qu’il suffit de vouloir est surtout un aveu d’impuissance. C’est que faire face à une personne souffrante et malade psychiquement est pesant. On peut réagir différemment à une telle situation: en acceptant cette «charge», c’est la variante la plus exigeante, ou en s’en débarrassant parce qu’on ne la supporte pas. Cette attitude défensive prend à son tour diverses formes: on peut nier la souffrance psychique («ce n’est pas possible, ce sont tous des flemmards et des faux invalides, ils n’ont qu’à se secouer!»), la minimiser («chacun a sa petite crise») ou tenter de chercher un coupable. Le principal étant d’être moins touché soi-même. Ces stratégies visant à esquiver la «menace» causée par la souffrance psychique sont bien compréhensibles. Mais il ne serait pas normal qu’une telle attitude entre en jeu chez des spécialistes de la réinsertion professionnelle. 

Depuis quelques années, dans la réinsertion professionnelle, on met moins l’accent sur les déficits que sur les ressources des malades, c’est-à-dire sur ce que quelqu’un peut (encore) faire malgré ses problèmes de santé. Cette stratégie est-elle fructueuse?
NB: Cette attitude aide plutôt les conseillers à éviter de se frotter de trop près aux malheurs d’autrui qu’elle n’est vraiment utile à leurs clients. Les personnes qui suivent un traitement psychiatrique et recourent aux offres de réinsertion le font parce qu’elles ont des déficiences qui les entravent dans leur vie sociale et professionnelle: elles ne parviennent plus à faire ce dont elles seraient parfaitement capables si elles n’étaient pas malades. Elles ne viennent pas chez nous pour découvrir leurs ressources. Cependant, dans de nombreuses institutions intervenant dans les domaines de la psychiatrie ou du handicap, leurs déficits sont encore trop mal connus. 

Pour aider un malade psychique, il faut d’abord connaître ses problèmes subjectifs et objectifs le plus précisément possible. Ensuite seulement, on pourra réfléchir à la façon de les compenser sur le lieu de travail. Dans le cas d’un paraplégique, c’est aussi son déficit – la paralysie – que l’on examine en premier, avant d’essayer de le compenser comme on peut, avec un fauteuil roulant, par exemple. Nous devrions, me semble-t-il, développer encore bien plus de moyens pour compenser les carences des personnes souffrant psychiquement. Beaucoup d’entre elles iraient mieux si leur environnement professionnel était plus adapté à leur handicap. 

Adapter l’environnement de travail à une personne atteinte de maladie psychique, à quoi cela ressemble-t-il?
NB: L’exemple le plus concret que je connaisse est celui d’une personne atteinte de schizophrénie paranoïde qui travaillait dans un grand bureau. Elle n’arrêtait pas de se retourner pour s’assurer qu’aucun danger ne la menaçait derrière son dos. À la fin, les autres trouvaient ça bizarre, et son travail en pâtissait aussi, sans parler de son état de santé. Son supérieur a fait installer une cloison derrière son bureau et la situation s’est sensiblement détendue. 

De telles adaptations matérielles sont sans doute l’exception lorsqu’il s’agit de maladies psychiques…
NB: Lorsque quelqu’un souffre de troubles de la personnalité, cela rejaillit souvent sur ses relations au travail. La plupart du temps, ses chefs et ses collègues ignorent que ce comportement «difficile» cache un trouble psychique. Avec pour conséquences un fort sentiment d’insécurité de part et d’autre et beaucoup de dépit, voire d’irritation. Adapter le lieu de travail pourrait signifier ici fournir des explications plus claires que d’habitude. Il faut que le supérieur et les collègues sachent qu’il ne s’agit pas d’une faiblesse morale, mais bien d’un handicap – «il ne peut pas faire autrement», «ce n’est pas ce qu’il veut dire», «il dit des choses comme ça, parce qu’il craint de ne pas pouvoir répondre aux exigences». Si l'on sait que quelqu’un a un problème, on peut réagir avec plus de compréhension. De plus, les relations sociales étant la plupart du temps un facteur de stress pour les personnes atteintes de troubles de la personnalité, il serait aussi bienvenu qu’elles puissent de temps en temps travailler seules.

Peu d’employeurs s’y connaissent en matière de maladies psychiques. La plupart auraient besoin d’être soutenus et conseillés. Y sont-ils prêts?
NB: Les employeurs et les collègues sont prêts à recevoir des conseils concrets, surtout au début, avant d’être complètement dépassés. Les situations problématiques examinées dans l’étude sur les collaborateurs «difficiles» s’étendent sur trois ans. Cela signifie que toutes les personnes impliquées ont pendant longtemps dépensé leur énergie et mis leurs nerfs à l’épreuve pour résoudre le problème. D’après mon expérience, les employeurs semblent prêts à fournir de l’aide sur une assez longue période et ils seraient aussi d'accords d'investir certaines sommes.

Il est d’autant plus amer de constater que, d’après le résultat de notre étude, l’AI – pour autant qu’elle ait été consultée – n’a fourni des conseils assez précis qu’à un petit nombre des employeurs concernés. Que ces derniers aient si peu fait appel à l’AI et n’aient pas prévu d’y recourir davantage à l’avenir s’explique ainsi: les troubles psychiques ne sont reconnus comme tels que s’ils s’extériorisent par un symptôme spécifique ou insolite, des graves obsessions, des manies, des troubles intellectuels manifestes, etc. Or, lorsque les problèmes psychiques se caractérisent principalement par un comportement «difficile» dans les relations humaines, on a tendance à les prendre pour de la mauvaise volonté. Dans ces cas, on ne fait même pas appel à l’AI.

Une autre raison, c’est que l’on juge l’AI trop bureaucratique, voire incompétente. Les adaptations sur le lieu de travail offrent donc sûrement de nombreuses perspectives intéressantes. Mais à l’avenir, il faut que l’AI intervienne plus tôt, avec plus de compétence et de souplesse, et que les employeurs réclament davantage une aide extérieure. De toute façon, d’après le résultat de l’enquête, les collègues de la personne malade sont soulagés quand leur chef demande un soutien externe: ils s’énervent moins contre le collaborateur atteint psychiquement et font preuve de plus de sollicitude et d’empathie. 

Mais au fond, pourquoi un employeur devrait-il engager une personne malade psychiquement, ou alors s’abstenir de la licencier?
NB: D’une part, parce que s’il ne le fait pas, il ne trouvera pas assez de personnel. En effet, 50 % de la population est touchée une fois ou l’autre par un trouble psychique. Les crises, problèmes et maladies font tout simplement partie de la vie et finissent aussi, généralement, par disparaître. D’autre part, parce que les problèmes psychiques ne disent pas grand-chose des capacités de ceux qui en sont affectés. En outre, la plupart du temps, les employeurs ne savent rien des troubles des candidats à l’embauche et, last but not least, de nombreux malades psychiques sont des gens aimables et loyaux, et se dévouent entièrement à leur employeur. Des personnes ayant déjà gravement souffert psychiquement se révèlent souvent très compétentes sur les plans social, intellectuel et émotionnel, et elles comprennent qu’on puisse faire des erreurs, elles sont très compréhensives. Bref, ce sont des personnes qui peuvent être très appréciées de leurs supérieurs. 

Ceci dit, les employeurs qui engagent des collaborateurs atteints psychiquement devraient être conscients que des difficultés peuvent surgir. Ils devraient exiger un suivi sérieux. Cela existe déjà ponctuellement, et, si la demande augmente, la qualité du «coaching» en entreprise va aussi s’améliorer.

Nous avons abordé à quelques reprises la question de la «normalisation» des malades psychiques – que ce soit sous la pression ou grâce à un «entraînement» adéquat. Est-ce réaliste?
NB: Si on assimile la «normalité» à la santé psychique, les malades psychiques ne sont évidemment pas «normaux». Mais ils seraient considérés comme normaux, de même que les personnes affectées d’un mal passager, si tout le monde était conscient que la plupart d’entre nous ont – ou ont eu – des problèmes de cet ordre. Durant la thérapie, on peut atténuer certains symptômes, comme l’angoisse, pour qu’ils deviennent moins gênants. Les médicaments peuvent aussi servir lors de troubles spécifiques ou dans certaines situations. Quelques patients ne peuvent travailler que sous médicaments. Et il y a, finalement, les psychothérapies, mais celles-ci ne mettent généralement pas l’accent sur le travail. Donc, vous voyez, on peut faire pas mal de choses, mais pas fabriquer de la «normalité»! Les maladies psychiques graves sont des expériences extrêmes, après, rien n’est plus «normal». Cela ne signifie pas pour autant que les personnes concernées ne pourront plus travailler ni trouver leur place dans la société. 

Que répondent les personnes malades psychiquement lorsqu’on leur demande ce qu’elles souhaitent – et ce qu’elles craignent – dans le domaine de la réinsertion professionnelle?
NB: Les malades psychiques ont envie de travailler, d’apporter leur contribution à la société, de se sentir utiles et compétentes – tout autant que les personnes (plus ou moins) saines. Mais ils ont très peur. Souvent, cette peur remonte à des expériences vécues au travail à une époque où, déjà malades, ils n’étaient plus capables de fournir leurs prestations habituelles, mais où leur mal n’était encore ni reconnu ni soigné. De plus, une maladie de type psychique bouleverse de fond en comble, même quand les symptômes sont stabilisés. On n’est tout simplement plus le même après. Les principales angoisses des gens sont de ne plus satisfaire aux exigences, de ne pas supporter la pression, de faire trop d’erreurs, de rechuter ou d’être rejetés. On les soutient bien trop peu sur ces plans-là. Les traitements psychiatriques, par exemple, abordent trop rarement ces sujets. En reprenant confiance en eux, davantage de malades psychiques pourraient travailler. 

Niklas Baer, je vous remercie de cet entretien.

* Marie Baumann a publié cet entretien avec Niklas Baer sur son blog http://ivinfo.wordpress.com. L’auteure y écrit des articles consacrés à l’assurance-invalidité, au handicap et à d’autres questions de société. Elle a suivi la formation continue d’AGILE «Autoreprésentation politique des personnes handicapées».

Traduction: S. Colbois

Voyages et transports
Prolongation du délai de la LHand évitée de justesse

Le dernier jour de session d’automne et au grand désintérêt des médias, le Conseil national a pris une décision importante. Tout particulièrement pour les personnes à mobilité réduite et en chaise roulante.
Par Beat Schweingruber, Bureau personnes handicapées et transports publics HTP

Par 97 voix contre 93, le Conseil national a accepté une motion de la conseillère nationale Margret Kiener Nellen (PS/BE) qui demande au Conseil fédéral de renoncer à la prorogation prévue du délai concernant la Loi sur l’égalité pour les handicapés LHand. L’étroitesse du vote est inquiétante.

«Economiser» chaque année de 5 à 10 millions de francs

Comme on le sait, la LHand accorde aux entreprises des transports publics un délai jusqu’en 2023 pour adapter leurs constructions, installations et véhicules de transport aux besoins des personnes en situation de handicap. (Concernant l’information aux voyageurs et les distributeurs de billets, le délai court jusqu’en 2013 et n’est pas remis en cause). Le Parlement a mis 300 millions à disposition comme aide financière, répartis sur 20 ans de 2004 à 2023.

Cependant, le Conseil fédéral avait depuis longtemps déjà l’intention, pour des raisons d’économies, de rallonger le délai d’adaptation de 2023 à 2038. «L’économie» se monterait entre 5 et 10 millions de francs par année. Bien que les acteurs principaux de ce jeu, c’est-à-dire les cantons et les entreprises de transports, ont en majorité rejeté la prolongation du délai lors de la procédure de consultation, le Conseil fédéral a campé sur sa position.

Une attente de 27 ans

Du point de vue des personnes handicapées, cette prorogation de délai serait une catastrophe. La pression pour la mise en œuvre, surtout en ce qui concerne l’infrastructure (gares, arrêts), serait relâchée, le souffle coupé et de nombreux projets reportés à plus tard. Les personnes à mobilité réduite devraient attendre 27 ans à partir d’aujourd’hui jusqu’à ce que la chaîne des transports soit réalisée.

C’est pourquoi la conseillère nationale Margret Kiener Nellen a déposé sa motion qui demande au Conseil fédéral de renoncer à son programme absurde d’allégement des comptes sur le dos des personnes handicapées. A notre surprise, le Conseil fédéral a recommandé d’accepter la motion. Sans l’opposition de l’UDC (en la personne de Toni Bortoluzzi), la motion aurait été acceptée tacitement. Mais il a fallu voter. 
Le Conseil des Etats se prononce en décembre

L’adoption (donc le renoncement aux mesures d’économies) a passé avec une inquiétante justesse, et cela malgré un travail de lobbying de la part des organisations du milieu du handicap. Le non presque unanime de l’UDC était attendu. Par contre, il était moins prévisible que le PLR en fasse autant. Il est aussi surprenant que tous les trois Vert’libéraux et le PBD (4 sur 5) aient voté contre la motion. Le PDC était partagé, mais en majorité du côté des personnes handicapées. Seul le PS et les Verts ont voté en bloc de manière irréprochable. Si quatre élus UDC ne s’étaient pas prononcés en faveur de la motion, la catastrophe aurait été là. L’ambiance au sein des partis bourgeois semble avoir basculé clairement en défaveur des personnes handicapées. 
En décembre, la motion doit passer le vote du Conseil des États.

Version originale allemande

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/
Formation

Formation: appel à une vision politique plus globale
La décision du Conseil fédéral de couper dans la formation de base des jeunes handicapés ne peut laisser indifférent, tant du point de vue personnel, économique et social. Notre responsable de l’intégration professionnelle partage ici ses réflexions sur les mécanismes en œuvre dans le cadre de la LAI et appelle à une vision politique plus globale.
Par Catherine Corbaz, responsable formation et intégration professionnelle, AGILE
Depuis quelque temps, je m’interroge sur la capacité du corps politique à avoir une vue d’ensemble. 

En tant qu’économiste de formation, je sais que:

· La formation est un investissement.
· Le capital humain est un facteur de production, tout comme le travail et le capital.
· Les personnes mises à l'écart du marché de l'emploi ont également:

· un coût pour les assurances et le budget de l’Etat,

· un coût humain en matière de santé.

· L’exclusion du marché du travail implique des transferts dans d’autres domaines: certains exclus deviennent plus pauvres, les incivilités peuvent augmenter, etc. Ces transferts représentent encore des coûts.

Si je considère une approche sociale, je sais aussi que:

· Le travail est une source de revenus, un facteur de construction de l’identité et de l’intégration dans la société.
· La qualité de l’insertion professionnelle est corrélée au niveau de formation. Meilleure est celle-ci, plus durable sera l’insertion sur le marché de l'emploi, etc. 

· L’exclusion du marché du travail détériore probablement la santé psychique. Les liens entre santé psychique et chômage ont été largement démontrés.

Je sais également que la société est un système: toute action a des répercussions sur une autre partie du système. Le changement n’est pas linéaire et les relations entre les systèmes sont complexes. Prenons un exemple: l’Etat diminue la durée du droit aux indemnités chômage. Les dépenses baissent, le taux de chômage aussi, mais les personnes s’adressant aux services sociaux augmentent, tout comme les dépenses des communes. 

Raisonnement logique du point de vue de l’Etat

Un mécanisme semblable se dessine avec la décision de l’OFAS de limiter l’accès à la formation initiale de l’AI et la formation pratique d’INSOS. Seuls ceux et celles qui ont une VRAIE chance de trouver un emploi sur le marché primaire du travail, c’est-à-dire non protégé, se verront financer leur formation de base.
L’OFAS doit faire des économies. Pour y parvenir, il diminue les dépenses dans la formation professionnelle des jeunes handicapés. Son déficit budgétaire diminue. Mais les personnes qui ne sont pas formées se retrouvent dans des structures protégées. Elles restent donc à la charge de l’AI! D’où la question: s’agit-il réellement d’une économie?

En plus, les personnes qui ne bénéficient pas de ces mesures sont probablement moins heureuses. Car travailler sur le marché primaire est souvent très satisfaisant pour les personnes avec handicap (cf. les témoignages dans la presse). Une grande partie des exclus seront plus démotivés ou malades. Cela aura un effet sur les frais de l’assurance maladie. En l’absence de chiffres sur ces transferts – qui permettraient de savoir si le compte global des assurances sociales est positif ou négatif –, je me demande si ces mesures en valent vraiment la peine. J’ai le sentiment que ce que l’Etat gagne d’un côté est perdu de l’autre. Autrement dit, la logique et le sens de ces mesures m’échappent totalement. Ou s’agit-il d’un démantèlement «non-dit»?

D’où les questions suivantes: comment se former et s’intégrer si l'on n’a pas accès à une formation de base reconnue? Comment avoir une chance de travailler sur le marché non protégé si l'on ne peut pas se former? Comment savoir si une personne a une vraie chance de trouver du travail si elle ne peut ni se former ni acquérir des compétences? Selon quels critères?

En tant que formatrice, je sais que la formation peut avoir des effets parfois étonnants. Certains peuvent (re-)trouver une motivation considérable, donner du sens au mot «travail», quand ils trouvent et apprennent enfin le métier qui leur convient. La formation, y compris initiale, n’a pas pour seul but le travail, c’est un enrichissement, un accès, une ouverture au monde.

Franchement, y limiter l’accès pour des motifs de rentabilité, c’est mesquin. Et quand cela concerne les personnes en situation de handicap, cela ressemble à de l’exclusion! Organisée?
Pour une vision globale de la politique
Tout cela manque profondément de vision d’ensemble. Où sont les politiciens qui sont capables de prendre du recul? De proposer un modèle de sécurité sociale globale? D’avoir une vue d’ensemble des dépenses et des recettes de la Confédération, des cantons et des communes? Aptes à proposer des mesures d’intégration professionnelle et de formation sensées?

Comme tout cycliste, je sais qu’à force d’avoir le nez dans le guidon, je risque de ne pas voir le virage qui vient et lorsque je le verrai, il sera trop tard pour freiner et éviter le précipice. Alors, Mesdames et Messieurs les élu-e-s, levez le nez!

E-learning: une réussite pour les participants! 

En novembre 2009, la formation à distance «Autoreprésentation des personnes avec handicap» démarrait. Elle s’est terminée en avril de cette année et a fait l’objet d’une évaluation interne approfondie dont voici les principaux résultats.

Catherine Corbaz, responsable formation, AGILE

L’évaluation a consisté en des questionnaires ponctuels adressés aux participants durant la formation, un questionnaire final fouillé et des entretiens avec les enseignants, la responsable de projet et la secrétaire générale. 

Cette formation avait pour buts de développer les connaissances de base sur le système politique et la situation sociale des personnes avec handicap, de renforcer les moyens de communication et d’encourager les participants à lancer et réaliser leur propre projet. Elle devait aussi favoriser l’autodétermination et l’empowerment.

Objectifs atteints?

Voici quelques chiffres qui montrent le succès de la formation sur le plan individuel:

· 14 sur 18 participants (80 %) l'ont terminée.

· Parmi ceux-ci, neuf ont mené à terme leur projet durant la formation, un était encore en cours en avril 2011. Deux ont été partiellement réalisés et deux autres ont dû être reportés. 

· Quasiment tous les participants ont intégré les notions de vie autonome, d'auto-détermination et d'autoreprésentation.

Un des buts d’AGILE était aussi de promouvoir la relève en son sein et auprès de ses membres. Ici, le résultat est plus mitigé. Trois à quatre participants se sont impliqués dans des activités d’AGILE (Conférence des présidents par exemple), deux écrivent régulièrement pour notre revue. 

Au-delà des chiffres

Ce qui a frappé participants et enseignants est ce que chacun a appris des uns et des autres. Des barrières ont été franchies, un sentiment d’appartenance s’est créé, malgré le travail à distance. Parmi les résultats les plus importants, on relèvera qu’une meilleure compréhension de son handicap et des autres s’est mise en place durant la formation, l’aide mutuelle a été très appréciée et s’est instaurée d'elle-même. A certains moments, les forums de discussions sur la plate-forme internet ont été beaucoup plus formateurs que le contenu du cours. Les participants ont aussi «chatté» avec des experts et ce contact en direct a été très apprécié.

Cette formation a permis à chacun-e de mieux connaître les handicaps des autres et d'y être plus sensible, de renforcer son estime et sa confiance en soi, d'améliorer fondamentalement sa connaissance des organisations du monde du handicap, des outils de communication, des défis de l’égalité et des notions de vie autonome.

Ces prises de conscience autour de la différence, de ressentis communs malgré un autre handicap, sont essentielles. Car ce n’est qu’au travers de ces mises en mots, de ces échanges et de l’écoute réciproque que la solidarité et la coopération peuvent se développer entre les personnes en situation de handicap et, pourquoi pas, avec d’autres groupes de la société civile.

Le développement de cette formation en ligne, avec seulement deux rencontres en présentiel a démontré les avantages de l’apprentissage à distance. En effet, les participants ont pu adapter leur temps d’étude à leurs besoins personnels et à leur handicap. La plupart ont dû s’absenter plus ou moins longtemps pour des raisons de santé et ont pu à leur retour rattraper les modules manqués et suivre les discussions sans devoir demander des ajustements ou des compléments spécifiques. Cette flexibilité est rarement offerte dans les cursus de formation traditionnelle.

Malgré une sensibilisation politique au sens large – politique, parti, au niveau de la commune, du lieu de vie, etc. –, celle-ci n’a pas nécessairement débouché sur davantage d'engagement. En fait, les participants ont compris, et c’est également un succès, que l’engagement politique n’est pas aussi simple qu’on peut le croire. Ils ont pris conscience de la complexité du système démocratique et de la scène des organisations de personnes handicapées. C'est déjà un grand pas. De plus, le handicap aussi peut avoir des effets sur la disponibilité et limiter l’engagement associatif et/ou politique.

Avenir de cette formation

Lors de sa dernière séance, le comité d’AGILE a décidé d’étudier la possibilité de proposer une formation similaire en Suisse romande. Quant à une nouvelle offre en Suisse alémanique, il est encore trop tôt pour l’envisager, car AGILE souhaite approfondir le sujet et réfléchir aux liens avec la relève, question qui concerne aussi nos membres.
«C’est à moi que tu parles?»

Le linguiste Henner Barthel critique le modèle classique de la communication basé sur l’émetteur, le message et le récepteur, qu’il juge bien trop étroit. Partant de ses recherches, il soutient que toutes les personnes handicapées sont aussi handicapées dans la communication. Est-ce vrai? Voici le deuxième article d’une série portant sur la communication. 

Par Denise von Graffenried, pasteure
«Maintenant, lors de congrès, il m’arrive de rester tout seul dans mon coin, même si je connais des gens. Que j’entre en contact ou non va dépendre de mon état d’esprit du moment», dit Stephan Hüsler. Depuis l’apparition de son handicap de la vue à l’âge adulte, ce Suisse de 49 ans est confronté à des défis inattendus.

Dans l’exercice de sa profession d’origine (services), il a appris à émettre des signaux conscients: par exemple, il va de soi qu’il adopte le complet-cravate pour se rendre à des congrès. Parlant sans ambages, Stephan Hüsler sait aussi faire la part des choses: «Sans mon handicap, j’aurais fait carrière», dit-il, et on ne peut que le croire. Père de quatre enfants, il est extraverti et aime communiquer. Mais il peut lui coûter de se mêler à une conversation.

Stephan Hüsler a bénéficié à l’âge adulte de mesures de réadaptation et il a reçu de l’aide pour pouvoir réorganiser son quotidien. Mais le problème de la communication n’a jamais été abordé. Et pourtant: il savait bien qu’un changement marquant était intervenu sur ce plan-là. 

Mes questions font écho aux thèses du linguiste Henner Barthel. Mon but est de vérifier, en dialoguant avec différents interlocuteurs, si ce que décrit Barthel est bien vrai. Les personnes handicapées ressentent-elles dans leur quotidien des limites dans la communication? Disons-le d’emblée: certaines déclarations de Stephan Hüsler m’ont surprise. J’avais déjà entendu parler de problèmes analogues, mais en relation avec de tout autres handicaps. Vraisemblablement, la forme du handicap importe peu ici. Ce qui compte, c’est ce même sentiment de ne pas être à sa place dans le groupe en discussion. 

Pour Henner Barthel, tout handicap exerce une influence sur le langage, considéré comme une activité dirigée vers un but. Cela vaut aussi dans le cas d’un handicap apparu lentement à l’âge adulte, comme la cécité de Stephan Hüsler. Le handicap ne modifie ni le vocabulaire, ni la grammaire, ni les organes vocaux de la personne concernée. Ce qui évolue, ce sont les situations d’échange. Comment organiser ses interventions dans une discussion sans disposer d’informations importantes qu’auparavant l’on recevait sans peine? Comment savoir où trouver ces informations? Quelles sont les limites? A en croire M. Hüsler, le fait qu’il aborde ou non les participants à un congrès dépend de sa forme du moment. Mais s’il ne parvient pas à le faire, il se sent isolé. Son handicap devient alors une affaire toute personnelle. Il doit faire des efforts supplémentaires dans une situation qui, selon les idées reçues, n’est pas affectée par son handicap. 

Toujours rester aimable

Un collègue handicapé, devenu un modèle pour M. Hüsler, lui a appris à rester aimable, quelles que soient les circonstances. En effet, il peut toujours arriver qu’une personne handicapée ait besoin de quelqu’un d’autre. «Il faut soigner ses relations et endurer les remarques stupides à propos du handicap», relève Stephan Hüsler. Ce n’est que face aux moqueries des enfants qu’il manque parfois de la distance nécessaire. Car il entend bien ne pas se laisser réduire à son handicap. 

Stephan Hüsler étudie aujourd’hui à la Haute école de travail social d'Olten. Ses anciennes activités de communication dans la vente lui sont d’une grande utilité: il sait faire face à des interlocuteurs et dire ce qu’il a à dire. Son talent, il s’en sert aussi bien dans le privé, pour sa famille, que dans la vie professionnelle, ou lorsqu’il s’engage en faveur des personnes handicapées. Stephan Hüsler en est convaincu: en étant souple et conciliant, on peut atteindre davantage que par une attitude agressive et revendicative. On le vérifie notamment dans l’engagement politique en lien avec le handicap.

La discussion dans un groupe

Dans mon premier article («Quand le ton ne fait pas la chanson», publié dans  «agile – handicap et politique 3-2011»), j’ai mentionné que Henner Barthel s’intéressait à ce qui est en jeu dans toute activité de communication. Par exemple, il est difficile de savoir qui va prendre la parole, et à quel moment, lorsque l’on participe à une discussion spontanée au sein d’un groupe. Barthel repère trois règles implicites dans la manière dont les participants se «passent le témoin»:

1. Le locuteur se tourne vers la personne qui parlera après lui. 

2. Lorsque le locuteur s’interrompt, c’est à celui qui prend la parole en premier de lui succéder.

3. Le locuteur continue de s’exprimer si personne d’autre ne se met à parler. 

Ces trois règles sont hiérarchisées. 

C’est seulement en l’absence des signaux habituels que l’on remarque que quelque chose cloche – et éventuellement aussi ce qui cloche. Une personne incapable de déchiffrer la mimique de ses interlocuteurs, par exemple, sera désavantagée dans la conversation, mais elle pourra compenser ce désavantage par l’écoute. Naturellement, chacun développe ses propres stratégies pour se tirer d’affaire. Tant qu’il est possible de compenser, tout va bien. Il est juste regrettable que ce soit à la personne handicapée de faire tous les efforts, ce qui finit par la surmener. 

La cécité: un défi

Stephan Hüsler confirme les observations et conclusions de Henner Barthel: on prend souvent les personnes handicapées pour des êtres hypersensibles ou démunis et leur handicap a tendance à occuper le premier plan. Faute de voir à qui l'on adresse la parole, il arrive que Stephan Hüsler réagisse trop vite. Car parfois, c’est à son voisin que l’on parle, et non à lui. Et pourtant, nous dit-il, il se donne bien du mal pour contenir son élan naturel. Il entraîne sa capacité d’écoute tous les jours, afin de mieux compenser sa cécité dans les situations de communication. Contrairement à la plupart des gens, son ouïe se développe et s’affine avec l’âge. 

Une série d’articles sur la communication

Denise von Graffenried écrit des articles portant sur la communication des personnes handicapées pour «agile – handicap et politique». Quand les enjeux de la communication dépassent-ils la simple fourniture de moyens auxiliaires? Quels sont les besoins spécifiques liés à tel ou tel handicap? L’entretien avec Stephan Hüsler nous enseigne que les organisateurs de congrès et de colloques devraient être plus attentifs aux possibilités d’interaction sociale des participants handicapés. 

Source : Henner Barthel, Einführung in die Pathopsycholinguistik, St. Ingbert, 
Werner J. Röhrig Verlag, 1992.
Traduction: S. Colbois
Les coulisses du handicap
Plus qu’un symbole
L’élection de Christian Lohr au Conseil national est un heureux présage, qui nous permet d’espérer que les aspirations des personnes handicapées seront mieux entendues au sein du nouveau Parlement. Commentaire des élections fédérales 2011.

Par Oswald Sigg, Dr. rer. pol., ancien porte-parole du Conseil fédéral, auteur
«Au sein du nouveau Parlement, quels succès sont possibles pour les dossiers et thèmes politiques touchant de près les personnes handicapées?» À cette question que la rédaction d’AGILE a eu l’amabilité de me poser, je peux tout au moins apporter quelques éléments de réponse. L’espoir est toujours permis et il est incontestable qu’au cours de la nouvelle législature, les Chambres fédérales traiteront de questions et de revendications en matière de politique sociale dont l’importance devrait être manifeste non seulement pour les personnes handicapées, mais pour tous les parlementaires et même pour l’ensemble de la population. À l’ordre du jour des prochaines sessions, on trouve en effet les thèmes suivants: 

· 2e volet de la 6e révision de l’AI: les associations de personnes handicapées s’opposent à de nouvelles coupes dans les prestations à hauteur de 300 millions de francs par an.

· Expertises AI en matière de maladies psychiques et psychosomatiques: les associations de personnes handicapées ont publié une prise de position, dans laquelle elles proposent différents moyens d’améliorer la qualité des expertises, les contrôles indépendants et la concertation avec les médecins traitants.

· Accès à la contribution d’assistance: les enfants nés avec un handicap devraient bénéficier des mêmes droits que les adultes dans le domaine de l’aide et des soins à domicile.

· Révision de la loi fédérale sur l’élimination des inégalités frappant les personnes handicapées.

· Ratification de la Convention de l’ONU relative aux droits des personnes handicapées.

· Délai accordé aux entreprises de transport public pour adapter leurs installations aux besoins des personnes handicapées: économiser dans le domaine de l’accessibilité des transports publics est contre-productif et absurde. 

· Démantèlement des mesures professionnelles de l’AI: l’accès à une formation professionnelle de base doit aussi – et même surtout – être garanti pour les jeunes handicapés.

Ces thèmes figurent sans aucun doute parmi les principaux dossiers de politique sociale que le nouveau Parlement traitera au cours des quatre prochaines années. Cependant, il serait quelque peu aventureux de vouloir prédire si l’attitude des nouvelles Chambres fédérales se distinguera nettement de celle des anciennes, qui ont souvent adopté sur ces dossiers une stratégie dilatoire. De telles prédictions seraient d’autant plus hasardeuses que, même si les élections du 23 octobre 2011 ont en partie modifié les rapports de force entre les groupes parlementaires, la proportion importante de nouveaux élus ne permet guère de prévoir si la position du Parlement changera, ni dans quelle direction elle pourrait évoluer. De plus, le second tour des élections au Conseil des États n’a pas encore eu lieu dans tous les cantons.

On remarquera pourtant que les élections ont amené au Conseil national une modification des équilibres entre les partis qui pourrait avoir certaines conséquences pour la politique sociale. Tout d’abord, on notera que les électeurs ont mis un terme à deux décennies de progression de l’UDC. Ces dernières années, toute la «politique sociale» de ce parti a consisté à lancer une campagne diffamatoire sans précédent contre les bénéficiaires de l’aide sociale ou de rentes AI, contre les réfugiés et les étrangers et contre tous ceux qui se situent un tant soit peu en marge de la société. Or, non seulement ce parti vient de cesser de progresser au Conseil national – pour la première fois depuis vingt ans –, mais il y a même perdu huit sièges. Et ce n’est pas sa tentative de prendre d’assaut la Chambre des cantons qui permettra à l’UDC de rattraper cette perte! Au deuxième rang des perdants au Conseil national, on trouve le PLR. Dans le camp des forces que l’on pourrait qualifier (pour être indulgent) de conservatrices en matière de politique sociale, il faut cependant aussi compter les neuf sièges du PBD en plus de ceux de l’UDC et du PLR. En face, les partisans d’une politique sociale progressiste enregistrent soit des pertes, soit de faibles gains: les Verts ont perdu cinq sièges et le PDC trois, tandis que le PS a gagné trois sièges au Conseil national et parviendra probablement à renforcer sa présence au Conseil des États. Quant au parti réputé grand vainqueur du scrutin avec un gain de neuf sièges, le PVL (Parti vert-libéral), ses orientations dans le domaine de la politique sociale ne sont pas encore assez claires pour qu’on puisse le ranger dans un camp ou dans l’autre.

En conclusion, j’aimerais attirer l’attention sur un changement survenu au sein du Parlement qui est plus qu’un symbole et dont la portée va bien au-delà des rapports de force numériques. Je pense ici à l’élection au Conseil national de Christian Lohr (PDC), atteint d’un handicap de naissance causé par le médicament «Contergan». Cette élection est d’une grande importance pour la vie politique suisse. En effet, il ne suffit pas que les personnes handicapées s’engagent activement en politique, il faut aussi qu’elles entrent dans les parlements et les gouvernements. Au Palais fédéral, Christian Lohr sera le porte-parole d’une partie de la société clairement sous-représentée au sein de nos autorités. Espérons que le nouveau Parlement suivra l’exemple des électeurs et prêtera aux aspirations plus que légitimes des personnes handicapées et de leurs organisations une plus grande attention que le législatif précédent. Certains indices me laissent penser qu’un tel espoir n’est pas illusoire.

Traduction: A. Perrinjaquet
A Genève, la FéGAPH devient agile et se développe!

Depuis juin dernier, AGILE compte officiellement un nouveau membre: la Fédération genevoise des associations de personnes handicapées et de leurs proches (FéGAPH). Cette faîtière régionale regroupe quatorze associations d’entraide et représente environ 2200 personnes concernées. Présentation.
Par Cyril Mizrahi, président de la FéGAPH, ancien secrétaire romand d’AGILE

«Les personnes handicapées sont des membres à part entière de la société; elles ont les mêmes droits et les mêmes obligations que leurs concitoyens. Cependant, des obstacles continuent d'empêcher ces personnes d'exercer leurs droits et leur interdisent une pleine participation aux activités de la société.»
Ainsi commence le Préambule (on est à Genève, ville internationale…) des statuts de la FéGAPH, qui est resté d’actualité et n’a pas changé depuis la création de la Fédération il y a bientôt quinze ans, en 1997. L’acronyme choisi par les fondateurs sonne comme un avertissement: les personnes handicapées ne vont pas se laisser faire; elles entendent prendre leur avenir en main!
Les fondateurs poursuivent: «Aussi, diverses associations de personnes handicapées et de leurs proches, actives dans le canton de Genève, ont décidé de regrouper leurs efforts en vue notamment de défendre les droits et les intérêts de ces personnes. Au-delà des spécificités liées à chaque type de déficit, au-delà des incapacités et des handicaps qui peuvent en résulter, de nombreux domaines ont pu être identifiés où une action concertée, voire commune, est susceptible de renforcer les objectifs propres de chacune des associations.»

Interlocutrice de référence

Durant de nombreuses années, la Fédération fonctionne plutôt comme une plateforme informelle et ponctuelle d’échanges et de soutien de luttes menées par les associations membres, majoritairement des associations de proches. Plus récemment, son action devient plus systématique. Le Conseil (comité), composé d’un ou une représentant-e par association membre, se réunit désormais tous les un ou deux mois pour suivre l’actualité politique concernant les personnes handicapées, qu’il s’agisse de politique sociale ou d’égalité. Ainsi, les associations membres sont régulièrement informées et contribuent, au niveau cantonal, à des mobilisations plus larges, notamment s’agissant des révisions de l’AI. C’est dans cette optique que s’inscrit notre adhésion à AGILE.

Cela étant, c’est surtout sur les thématiques cantonales que la FéGAPH se veut l’interlocutrice de référence vis-à-vis des autorités, des prestataires de services, des médias et du grand public. Elle prend part à toutes les consultations quand les droits et intérêts des personnes handicapées et de leurs proches, quel que soit le handicap, sont en jeu (plan stratégique cantonal selon la loi fédérale sur les institutions, règlement sur l’intégration scolaire, nouvelle constitution cantonale, législation d’application de la révision du droit de la protection de l’adulte et de l’enfant, etc.). En outre, la FéGAPH propose des candidatures lorsque des postes sont à pourvoir dans des instances officielles pour lesquels une représentation des personnes concernées est prévue.

Fin 2009, la FéGAPH lance une «proposition collective» (une pétition munie d’au moins 500 signatures) à l’Assemblée constituante «Pour l’égalité des personnes handicapées». En quelque deux mois, plus de 800 signatures sont récoltées. Nos revendications ont été au moins en partie entendues, puisque le projet de constitution prévoit notamment l’inscription du droit d’accès aux constructions et prestations destinées au public, de la reconnaissance de la langue des signes, d’un article sur l’intégration, ainsi que la suppression de la privation automatique des droits politiques des personnes sous tutelle. Un succès pour les personnes handicapées.

Travail en réseaux

Parallèlement, la FéGAPH s’élargit. En 2010 et 2011, elle accueille pas moins de cinq nouveaux membres, dont des poids lourds de l’entraide des personnes directement concernées: la Fédération suisse des sourds (FSS) rejoint plusieurs sections d’organisations nationales qui font partie d’AGILE, comme la Fédération suisse des aveugles (FSA) et Cerebral Genève; le Club en fauteuil roulant (section de l’Association suisse des paraplégiques) et Procap Genève font également partie des nouveaux venus. Ainsi, la FéGAPH peut se prévaloir de regrouper une majorité des organisations d’entraide et de parents dans le canton, parmi lesquelles figurent, notamment, insieme (parents de personnes mentalement handicapées), Autisme Genève et Le Relais, une organisation de proches de personnes atteintes dans leur santé psychique.

Comme au Tessin et à Bâle, Genève ne comporte donc pas de Forum Handicap (Behindertenkonferenz en Suisse alémanique) réunissant les associations d’aide et d’entraide, mais une faîtière cantonale de l’entraide qui travaille en réseau. La FéGAPH collabore notamment avec Pro Infirmis et est membre de l’association et du comité de HAU, une faîtière qui regroupe les associations actives dans le domaine de l’accessibilité et gère le service cantonal de la construction adaptée. HAU et la FéGAPH œuvrent de manière complémentaire, HAU sur les questions techniques, la FéGAPH sur le volet politique.

Sans prétendre rivaliser avec nos homologues bâloise (BF) et tessinoise (la FTIA), également membres d’AGILE, la FéGAPH s’inspire de ces modèles. Elle souhaite encore élargir sa base de membres et approfondir son action dans la défense des droits et intérêts des personnes handicapées. C’est dans cette optique que le Conseil a récemment décidé de lancer à Genève, en collaboration avec Procap, une consultation juridique pour personnes handicapées.

Notre objectif: nous développer pour mieux défendre ensemble nos intérêts, tout en restant fidèle à l’esprit des pionniers, soit en restant… agile! 
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