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Résumé

La mise en ceuvre de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) exige la
participation des personnes handicapées a la fonction de suivi de la Convention. ASA-Handicap mental a souhaité
impliquer les personnes concernées dans le processus de défense de leurs droits a travers le projet intitulé « Droits &
Participation ». L'article présente ce projet qui consiste a soutenir la formation des personnes a la CDPH, a récolter
leurs propos sur leur vécu et les obstacles rencontrés dans I'exercice de leurs droits et a formuler des recommanda-
tions intégrant les propositions émises par ces derniéres.

Zusammenfassung

Das UNO-Ubereinkommen (iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen verlangt, dass die Betroffenen an der
Uberwachung seiner Umsetzung beteiligt werden. Bei «ASA — Handicap mental» werden Menschen mit Behinderun-
gen (ber das Projekt «Rechte & Mitwirkung» eingebunden und kénnen in diesem Rahmen fiir ihre Rechte eintreten.
Der Artikel stellt das Projekt vor. Dieses férdert Schulungen zum Ubereinkommen, sammelt Berichte von Betroffenen
(ber Erfahrungen und Hindernisse bei der Ausiibung ihrer Rechte und formuliert Empfehlungen, die Vorschlage der

Betroffenen aufnehmen.

Introduction

Le 13 décembre 2006, au Siege de I'ONU a
New York, les personnes handicapées s'ap-
prétaient a vivre un tournant majeur de leur
histoire: I'adoption par I'’Assemblée géné-
rale des Nations Unies de la Convention re-
lative aux droits des personnes handica-
pées (CDPH). L'événement est fondamen-
tal car il s'agit du premier instrument inter-
national contraignant les futurs Etats
signataires a « promouvoir, protéger et as-
surer la pleine et égale jouissance de tous
les droits de I'nomme et de toutes les liber-
tés fondamentales par les personnes handi-
capées» et a «promouvoir le respect de
leur dignité intrinseque » (CDPH, art. 1). La

Suisse a ratifié le texte le 15 avril 2014; elle
est, comme les autres 165 Etats qui ont dé-
cidé d'y adhérer’, dans l'obligation de ré-
pondre a cette exigence et d'«adopter
toutes mesures appropriées d'ordre législa-
tif, administratif ou autre pour mettre en
ceuvre les droits reconnus dans la présente
Convention » (CDPH, art. 4).

Ce contexte a interpellé ASA-Handicap
mental, association a but non-lucratif, s'en-
gageant avec et pour la personne ayant un
handicap mental, dans les domaines de la
vie privée ou publique, quels que soient son
degré de handicap et son age, qu'elle vive
en institution ou a domicile (Statuts, art. 2).
La Participation et |'Autodétermination

" Au 27 juillet 2016, 160 pays I'ont signée, et 166 pays I'ont ratifiée, dont I'Union européenne. La signature
n‘entraine pas d’obligation exécutoire; la ratification signifie que I'Etat accepte d'étre juridiquement lié

par les dispositions de la Convention.
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font partie des principes fondamentaux de
ses lignes directrices. En outre, parmi ses
buts, elle entend défendre les intéréts des
personnes avec un handicap mental ou
ayant des difficultés d'apprentissage dans
tout ce qui concerne la législation et les
contacts avec le grand public. C'est dire
qu'elle s'est sentie concernée par la CDPH.
Et ce d'autant que les Nations Unies invitent
la société civile a prendre part a I'élabora-
tion et la mise en ceuvre des lois et des po-
litiques adoptées aux fins de I'application
de la Convention: «La société civile — en
particulier les personnes handicapées et les
organisations qui les représentent — est as-
sociée et participe pleinement a la fonction
de suivi. » (art. 33, al. 3). Forte de la convic-
tion de pouvoir contribuer au développe-
ment et a la mise en ceuvre d’une politique
du handicap tenant compte de la parole des
personnes avec un handicap mental, ASA-
Handicap mental a dés lors créé le projet
«Droits & Participation ». Ce projet bénéfi-
cie du soutien du Bureau fédéral de I'égali-
té (BFEH), de la Loterie romande et d'une
Fondation genevoise privée.

Les buts du projet

La promotion du respect de la dignité intrin-
séque des personnes handicapées et de leur
participation pleine et effective a la société
passe par une reconnaissance de leur capa-
cité a s'exprimer en leur nom propre et a
contribuer aux prises de décision. La res-

ponsabilité des professionnels est alors
double: leur offrir des espaces de parole, de
prises de décision; leur permettre de béné-
ficier des mémes informations que toute
autre personne impliquée dans un proces-
sus de concertation.

Au nom de ces deux constats, le projet
« Droits & Participation » s'est donné pour
buts de: contribuer a former a la CDPH les
personnes avec un handicap mental ainsi
que les professionnels; soutenir les per-
sonnes dans leur prise de parole a des fins
de transmission de leur expérience et sou-
haits aux professionnels, parents et poli-
tiques; émettre des recommandations et
propositions pour une mise en ceuvre de la
CDPH s'appuyant sur le vécu et les souhaits
des personnes avec un handicap mental
afin de réduire les écarts existant entre les
droits énoncés dans la Convention et la ré-
alité de leur vie quotidienne.

La démarche adoptée

Ce projet a débuté en 2014 et comporte

deux phases. La premiére (2014-2016) a

consisté a:

e adapter a la réalité suisse le kit belge de
formation a la CDPH (SISAHM, 2011-
2012) en version « facile a comprendre »
et a produire les outils didactiques né-
cessaires au déroulement de la forma-
tion a l'attention des personnes avec un
handicap mental;

e former a l'autoreprésentation? et a la
CDPH les personnes avec un handicap
mental et les professionnels désignés
pour étre porteurs du projet dans leur
canton respectif (deux journées de for-
mation en janvier 2015);

2 'autoreprésentation est la capacité pour une per-
sonne ayant un handicap de se représenter elle-
méme, de parler en son nom propre et au nom de
ses pairs.
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constituer des groupes de parole de per-
sonnes avec un handicap mental (6 a
12 personnes) dans chacun des six can-
tons romands, animés par des profes-
sionnels. But: s'exprimer sur les situa-
tions vécues, les obstacles rencontrés,
les mesures a mettre en place pour pou-
voir exercer ses droits;

restituer le travail effectué® lors d'une
journée d'étude (9 juin 2016) rassem-
blant les membres des groupes canto-
naux, les décideurs politiques, les res-
ponsables institutionnels, les profes-
sionnels, les familles;

réaliser un dossier spécial rédigé en lan-
gage «facile a lire et a comprendre »
(FALC), comportant I'ensemble des pro-
pos émis par les personnes dans les six
groupes de parole cantonaux. Ce dos-
sier, intitulé «Reconnaissez nos
droits! Réalités et recommandations »
(ASA-Handicap mental, 2016) présente
I'ensemble des propos des personnes en
trois chapitres: les expériences vécues,
les obstacles rencontrés, les recomman-
dations formulées®.

a seconde phase (2016-2018) portera sur:
la réalisation d'une recherche mettant
en regard les attentes et recommanda-
tions des auto-représentants avec les
mesures mises en place dans les cantons
romands pour rencontrer les besoins des
personnes avec un handicap mental. Se-
ront a interroger les « bonnes pratiques »
existantes ou émergentes qui sont le fait
des politiques, des institutions, des as-
sociations;

Le programme de cette journée se trouve sur le
site www.asa-handicap-mental.ch

Ce dossier a été distribué a I'ensemble des parte-
naires ayant participé au projet et aux personnes
concernées par la mise en application de la CDPH.
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¢ |a présentation et la mise en discussion
des résultats de la recherche lors d'une
journée d'étude a laquelle seront conviés
les décideurs politiques, les respon-
sables institutionnels et associatifs, les
professionnels du terrain, les familles,
les personnes avec un handicap mental;

e larédaction d'un dossier comportant les
résultats de cette seconde phase de tra-
vail assortis de recommandations pour
le développement d'une politique du
handicap intégrant les besoins des per-
sonnes avec un handicap mental.

Les groupes de parole:
mise en place et déroulement
Pour constituer les groupes de parole (un
dans chaque canton romand) un appel a
collaboration a été lancé a des institutions
et associations dans les six cantons (entre
trois et quatre par canton). A chacune des
directions de ces organismes il était deman-
dé de proposer a trois personnes avec un
handicap mental de participer au projet et
de désigner un professionnel qui les accom-
pagnerait dans la démarche. Le critére de
choix des personnes handicapées était:
étre capable de comprendre un texte en
version «facile a lire et a comprendre»,
s'exprimer oralement, accepter librement
de faire partie d'un groupe de parole.
Quatorze établissements et une associa-
tion ont accepté de prendre part au projet®,

5> Genéve: Fondation Ensemble, Fondation Aigues-
Vertes, Etablissements publics pour I'intégration
(EPI), Fondation Clair Bois; Jura: Fondation Les
Castors — Foyer de Porrentruy & Ateliers protégés
jurassiens; Fribourg: Fondation glanoise en fa-
veur de la personne handicapée mentale et IMC,
La FARA - Fondation Ateliers Résidences Adultes,
Fondation Clos Fleuri, Fondation La Rosiére ; Neu-
chatel: Fondation Les Perce-Neige; Valais: ASA-
Valais; Vaud: Fondation L'Espérance, Fondation
de Lavigny, Fondation Eben-Hézer.
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53 personnes avec une déficience intellec-
tuelle légére/modérée® se sont montrées
volontaires; s'y sont adjoint 16 profession-
nels, préts a les coacher et a animer les
groupes de discussion.

Un formulaire de consentement, en
langage « facile a lire et a comprendre », fut
ensuite adressé aux 53 personnes handica-
pées pour leur présenter le projet de facon
plus détaillée et par écrit. Il leur était annon-
cé 14 séances environ, de deux heures cha-
cune, pour parler de sept thémes: la non-
discrimination; I'accessibilité; la sensibilisa-
tion et I'information; la justice et la protec-
tion; la liberté de circuler et la liberté du
choix de vie; la participation active; I'édu-
cation et la santé’. Les séances furent enre-
gistrées. La confidentialité de leurs propos
leur était assurée ainsi que la possibilité de
quitter le groupe de parole a tout moment
s'ils le souhaitaient. En cas d‘accord, ils
étaient invités a signer |'acte d’engagement
qui leur était soumis.

Concernant les professionnels, deux
séances de préparation furent consacrées a
apporter des précisions sur les points sui-
vants: |'utilisation du kit pédagogique, la
méthodologie d'entretien de groupe focali-
sé («focus group»), I'organisation et le
contenu des séances, la récolte des don-
nées. Un canevas d'entretien leur fut fourni
afin de les guider dans leur travail d’anima-
tion des discussions. Ce canevas comportait
cinq catégories de questions a adresser aux

632 hommes et 19 femmes, agés entre 20 ans (N=2)
et 59 ans (N=1) (la majorité se situe entre 21 et
30 ans (N=21), les autres entre 31 et 40 ans (N=12),
entre 41 et 50 ans (N=11) et entre 51 et 60 ans
(N=7)).

7 Ces sept themes sont ceux identifiés par le SISAHM
pour la version en «facile a lire et & comprendre »
de la CDPH, version qu’ASA-Handicap mental a re-
prise en I'adaptant a la réalité helvétique.

personnes handicapées lors de chaque
théme abordé: comment comprenez-vous
le droit que nous traitons aujourd'hui, décrit
dans la CDPH en version FALC; avez-vous
vécu des situations ol vous avez pu exercer
ce droit? Avez-vous vécu des situations ou
vous n‘avez pas pu exercer ce droit (obs-
tacles) ? Qu'est-ce qu'il aurait fallu pour que
vous puissiez exercer ce droit (facilita-
teurs) ? Quels sont vos souhaits (proposi-
tions) et recommandations ?

Les groupes de parole se sont déroulés
de mars a décembre 2015. Aunombre de 12
a 17 selon les cantons, les séances ont duré
entre 90 et 120 minutes en fonction des
themes abordés; elles ont été enregistrées.
En principe, deux séances étaient prévues
par théme. En cours de route, 10 personnes
handicapées ont abandonné les groupes de
parole; 43 personnes sont restées. Durant
le temps des groupes de parole, la respon-
sable du suivi, Doriane Gangloff, s'est tenue
a disposition des professionnels pour ré-
pondre a leurs questions et régler les pro-
blémes qui surgiraient.

Le traitement des données:
méthodologie et résultats

Le traitement des données récoltées s'est
fait sur la base d'une retranscription des en-
registrements® puis d'une analyse de conte-
nu. Les catégories choisies pour cette ana-
lyse qualitative ont été définies a partir des
référentiels suivants: la Convention des Na-
tions Unies relative aux droits des personnes
handicapées (ONU, 2006), le Rapport du Co-
mité des droits des personnes handicapées

8 Les données enregistrées, récoltées et controlées
par Doriane Gangloff, ont été adressées pour la
transcription a une ONG: Komitas Action Suisse-
Arménie (KASA), laquelle a confié le travail a une
dizaine de professionnels en Arménie.
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(ONU, 2015), la Classification internationale
du fonctionnement, du handicap et de la
santé (OMS, 2001), le Processus de produc-
tion du handicap (RIPPH, 1998).

Pour chacun des sept thémes abordés,
des catégories ont été déterminées a partir
du texte de la CDPH. A titre d’exemple, pour
le domaine du travail et de I'emploi cinq ca-
tégories ont été identifiées (Fig. 1). Les pro-
pos ont alors été classés d'apreés ces catégo-
ries, en identifiant a chaque fois s'il s'agis-
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sait d'expérience vécue, d'obstacles rencon-
trés, de facteurs ayant joué un réle de
facilitateurs, ou de souhaits et propositions
de mesures a mettre en ceuvre.
Linterprétation des données regrou-
pées sous « expérience vécue » et « obstacles
rencontrés » s'est effectuée a partir d'un dé-
coupage en huit domaines de vie (Fig. 2);
celle des «facilitateurs » et des «proposi-
tions de mesures a mettre en ceuvre» en
classant par catégories les idées émises.

Lieu de travail

Soutien a I'emploi
(orientation et formation)

Acces au marché du travail
(égalité des chances)

Figure 1: travail et emploi: catégories d’analyse des données

Loisirs : vie culturelle,
artistique, sportive — Voyages
— Usage des médias (radio,
télévision, Internet, journaux)

Vie professionnelle

Vie scolaire a I'école
ordinaire

Figure 2: domaines de vie
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Tableau 1. Catégories de classement des recommandations

Les normes et idéologies sociales ou
individuelles qui régissent la vie en société
(CDPH, art. 4, al. 1, let. i)

Valeurs, croyances, représentations et comportements qui
en découlent

Les politiques
(CDPH, art. 4, al. 1, let. a, b, c.)

Lois, regles, reglements, conventions et normes adoptés
par les autorités locales, régionales, nationales, juridiquement obli-
gatoires

Les mécanismes de contréle et de suivi
(CDPH, art. 4, al. 1, let. d)

Procédures et recours prévus en cas de non-respect de la Loi,
assurées par des instances reliées a I'application des regles de droit

Les services fournissant des prestations

et programmes dans les divers secteurs de
la société

(CDPH, art. 2; art. 4, al. 1, let. ¢, e)

Mesures de « conception universelle »

L'accessibilité des informations
(CDPH, art. 4, al. 1, let. h)

Mesures de « conception universelle »

L'accompagnement relationnel et

les soutiens apportés

(CDPH, art. 2; art. 19, let. b; art. 24, al. 1,
letc, d; al. 3, let. a)

Mesures formelles : instituées par une autorité
(«aménagements raisonnables »)

Mesures informelles : prodiguées par la famille; les proches;

les amis, le voisinage; les collegues de travail; des animaux, etc.

La formation et la sensibilisation
(CDPH, art. 4, al. 4, let. i)

Des personnes handicapées, des acteurs sociaux, du public

La recherche
(CDPH, art. 4, al. 1, let. f, g)

Pour le développement de biens, services, équipements et
installations de conception universelle et de nouvelles technologies
adaptées aux personnes handicapées

La consultation et la participation
des personnes handicapées
(CDPH, art. 4, al. 3)

Dans I'élaboration et la mise en ceuvre des lois et des
politiques adoptées aux fins de I'application de la Convention, par
I'intermédiaire des organisations qui les représentent

Quant a la formulation des recommanda-
tions, elle s'est effectuée sur la base de neuf
rubriques déterminées suite a une lecture at-
tentive de la CDPH et des Rapports du Comi-
té des droits des personnes handicapées, ju-
melée a celle des classifications du handicap
(Tableau 1).

Que ressort-il de cette analyse? Tout
d'abord une extréme richesse des propos, li-
vrés dans un climat de respect mutuel et de
communication ouverte et authentique; en-
suite le constat que bien souvent encore
subsistent des obstacles a I'exercice de leurs
droits par les personnes avec un handicap
mental, et ceci quels que soient les do-
maines de vie. Un accent tout particulier a
été mis sur les limites imposées a leur auto-

nomie, leur liberté de choix, leur participa-
tion aux décisions et a la vie en société a
égalité avec les autres, leur acces aux infor-
mations et aux produits, équipements, pro-
grammes et services de la communauté;
ont également été relevées des attitudes
discriminatoires ou vexatoires, empreintes
de préjugés.

En ce qui concerne les mesures a mettre
en ceuvre pour faciliter I'exercice de leurs
droits, de nombreuses idées sont ressorties
témoignant de la capacité des personnes a
prendre part a la réflexion (Tableau 2). Quant
aux recommandations a I'attention des déci-
deurs, elles portent sur les législations, les
idéologies et représentations sociales, les
mécanismes de controle et de surveillance,
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Tableau 2. Mesures envisagées par les auto-représentants

Droits de la CDPH

Propositions des auto-représentants

Non-discrimination
Sensibilisation

Sensibiliser par:

des rencontres et échanges

I'organisation de journées d'information

des situations d’intégration/inclusion

des productions artistiques et sportives

le recours aux médias, aux réseaux sociaux

des campagnes d'information et formation des professionnels et des politiciens

Accessibilité

Fournir des informations appropriées et en format accessible
Améliorer les infrastructures
Soutenir la liberté d’expression et d‘opinion

Libre choix et autonomie
de vie

Dispenser des formations adaptées

Fournir soutien et accompagnement

Favoriser la participation des personnes aux décisions concernant leur propre vie
Veiller aux conditions garantissant la libre circulation

Justice et protection

Assurer aux personnes une pleine et égale jouissance de la vie

Assurer aux personnes des conditions de vie adéquates

Prévoir des mesures de protection: mesures de prévention et/ou réduction des risques
et abus; mesures de surveillance de la situation des personnes

Offrir accompagnement et aide humaine aux personnes qui peuvent en avoir besoin
Fournir aux personnes les informations qui les concernent et sous une forme
compréhensible (formats accessibles)

Dispenser une information, une formation aux professionnels et aux personnes
bénéficiant d'un accompagnement

Impliquer les personnes handicapées, les consulter, les faire participer a
I'élaboration et I'application des lois, des politiques et autres processus de prises de
décisions, les associer a la surveillance de la mise en ceuvre des mesures

Education

Procéder a des adaptations en fonction des besoins et compétences des étudiants
(cours — conditions d'apprentissage)

Combattre les attitudes discriminantes des autres éléves

Combattre les attitudes discriminantes des professeurs

Fournir un accompagnement individualisé a I'éléve

Former les enseignants et informer les éléves «valides »

Santé

Former les médecins

Travail et emploi

Offrir des possibilités d’emplois accessibles sur la base de I'égalité avec les autres
Favoriser I'accés aux programmes d’orientation et de formation

Reconnaitre a la personne le droit de choisir librement son travail ou d'accepter
librement celui qu‘on lui propose

Garantir des mesures de protection au travail

Garantir une égalité de rémunération (salaire équitable pour une activité
professionnelle ou artistique)

Exercice des droits
politiques et civils

Favoriser I'accés a la vie politique et publique

Fournir des informations sous une forme compréhensible

Accorder une assistance aux personnes

Soutenir la liberté d'opinion et de choix

Assurer une formation aux personnes bénéficiant d'un accompagnement
Assurer la formation des professionnels

Participation a la vie
culturelle et récréative,
aux loisirs et aux sports

Bénéficier de conditions favorisant I'accés aux activités récréatives, de loisirs et sportives
Bénéficier de conditions favorisant la participation a la réalisation d'activités récréatives,
de loisirs et sportives
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les services publics et privés, I'accés a l'infor-
mation et a la communication, l'accompa-
gnement et les soutiens, la consultation et la
participation des auto-représentants, la for-
mation des personnes handicapées, |'infor-
mation et la formation des acteurs sociaux®.

Conclusion

L'application de la CDPH passe par une par-
ticipation de I'ensemble des personnes han-
dicapées, y compris celles qui ont une défi-
cience intellectuelle. Au nom de leur exper-
tise lorsqu'il s'agit de leur propre situation,
elles y ont droit; au nom des compétences
dont elles font preuve en étant soutenues,
elles en sont capables. Auto-représentants,
elles peuvent le devenir. La premiére phase
du projet « Droits & Participation » en est la
démonstration.

Les traiter comme des interlocuteurs impor-
tants dans la réflexion a mener sur les me-
sures a mettre en ceuvre exige de changer
notre regard sur elles. Capables de faire en-
tendre leur voix, elles le sont si tant est
qu’on leur donne I'occasion de prendre la
parole et qu'on les accompagne dans la dé-
marche; capables d'idées, elles le sont si
tant est qu‘on leur communique les mémes
informations qu'a toute autre personne im-
pliquée dans un processus de consultation,
et qu'on leur permette de bénéficier d'une
formation sur les droits humains.

9 Voir Dossier « Reconnaissez nos droits ! Réalités et
recommandations »

Le projet «Droits & Participation », au-dela
de la foison de propositions et recommanda-
tions récoltées, aura contribué a faire
prendre conscience aux acteurs impliqués de
la possible implication des personnes concer-
nées dans le processus de consultation et de
concertation. Une prise de conscience chez
les professionnels en premier lieu. Invités a
se prononcer sur les apports du projet, les
animateurs ont fait part de leurs décou-
vertes: «Les personnes handicapées ont
vraiment des choses a dire au sujet de leurs
droits et des situations dans lesquelles elles
ne se sont pas senties respectées », elles sont
«les mieux placées pour parler de leurs dif-
ficultés a étre reconnues et considérées »,
«les mieux @ méme de défendre leurs droits
et de les revendiquer », « en se faisant aider
en cas de besoin ». Une prise de conscience
également chez les auto-représentants. Pour
participer a la défense de leurs droits, elles
doivent avoir confiance en elles-mémes et
oser s'exprimer. Le projet y aura contribué:
la plupart des auto-représentants disent
avoir pris de I'assurance et avoir découvert
leurs capacités a prendre la parole. Sensibili-
ser elles-mémes la société aux situations de
marginalisation vécues et faire (re)connaitre
leurs ressources et possibles contributions,
elles s'y montrent prétes avec le soutien des
organismes associatifs.

Reste le regard des responsables poli-
tiques et institutionnels. Le voeu d'ASA-
Handicap mental est que les propos des au-
to-représentants, consignés in extenso
dans le dossier « Reconnaissez nos droits !
Réalités et recommandations» (ASA-Han-
dicap mental, 2016) contribuent a modifier
leurs représentations, et de 13, les décisions
qu'ils seront amenés a prendre pour mettre
en place des mesures adaptées aux besoins
des personnes. La seconde phase du projet
y contribuera également.
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