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Le colloque organisé le 21 juin 
2019 par l'Association suisse d'aide 
aux personnes avec un handicap 
mental, à l'occasion de son 130e 
anniversaire, s'est fait l'écho de la 
place que doit être celle de la prise 
en charge du handicap, à la croi-
sée des soins, de l'apprentissage, 
de l'insertion et de la recherche de 
plaisir. J'ai éprouvé un grand inté-
rêt à entendre les témoignages des 
intervenant.e.s présent·e·s, qu'ils ou 
elles soient autoreprésentant·e·s ou 
professionnel·les.

L’épanouissement des personnes 
en situation de handicap mental se 
fonde sur des activités profession-
nelles ou artistiques sur mesure et sur 
l'accès à la culture, preuve que vivre 
en situation de handicap ne détourne 
pas – et ne doit jamais détourner –
celles et ceux concerné·e·s des aspi-
rations de tout être humain. 

À travers les décennies – faudrait-
il même dire les siècles au vu de son 
ancienneté –, ASA-Handicap mental 
n'a eu de cesse de faire évoluer les 
pratiques et les mentalités lorsqu'il 
s'agit de questionner la place que 
donne notre société aux personnes 
en situation de handicap. L'objectif 
est clair : donner à ces femmes, ces 

hommes et ces enfants une place 
ordinaire, dans une société la plus 
inclusive possible. Notre collectivité, 
rappelons-le, trouve ses fondements 
dans la volonté de partager, d'évoluer 
ensemble. Une collectivité, c'est une 
somme d'individualités et non une 
addition d'individualismes.

Les projets menés par l'ASA comme 
Mir'arts ou Croque-Musées vont dans 
l'exact sens de ce que je promeus en 
tant que conseiller d'État chargé de 

LES THÈMES DU COLLOQUE DU 130E  
DANS LE CONTEXTE DE LA MISE EN ŒUVRE  
DE LA CDPH

AVANT-PROPOS

THIERRY APOTHÉLOZ
CONSEILLER D'ÉTAT GENEVOIS EN CHARGE DU 
DÉPARTEMENT DE LA COHÉSION SOCIALE (DCS) 

la cohésion sociale. De la plus belle 
des manières, ils font converger l'in-
clusion des personnes en situation de 
handicap et les politiques culturelles. 

Que cette cohabitation fertile 
connaisse la même longévité que 
l'association que nous célébrons 
aujourd'hui. �

130e ANNIVERSAIRE  
D'ASA – HANDICAP MENTAL

Depuis plus de 130 ans, nous nous engageons 
pour faire évoluer les mentalités et les pratiques 
en matière de handicap mental.

	� Devenez membre sur :  
www.asahm.ch/devenir-membre

	� Consultez notre plan stratégique Vision 2023 : 
https://bit.ly/Vision_2023

Lettre de M. T. Apothéloz, Conseiller d'État,  
à la Présidente de ASA-HM, le 22 juin 2020.  
 
Programme complet du 130e :  
https://bit.ly/33vpRaBprogramme130eme

http://www.asahm.ch/devenir-membre
https://bit.ly/Vision_2023
https://bit.ly/33vpRaBprogramme130eme
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Quatre grandes périodes peuvent 
être identifiées, avec des moments 
de rupture, de reprises, des change-
ments d’appellations. Ces ruptures 
étaient inéluctables, conséquences 
de l’évolution du contexte social, 
politique, économique, mais aussi 
scientifique obligeant l’association 
à trouver de nouvelles voies, de nou-
veaux équilibres. À chaque fois un 
même travail: redéfinir son identité, 
son périmètre d’action, son fonction-
nement, ses statuts. Ceci avec une 
implication remarquable de person-
nalités du monde de l’éducation, de 
la politique, du monde académique.

NOTRE HISTOIRE : DE LA 
CRÉATION À NOS JOURS 

J’aimerais vous conter une his-
toire : l’histoire d’une grande dame 
de 130 ans qui a su braver les effets 
du temps et garder tout au long de 
sa vie une foi inébranlable en l’être 
humain, aussi démuni soit-il, et dans 
le pouvoir du combat, mené à plu-
sieurs, pour faire régner plus de jus-
tice et d’équité. 

La vie de cette grande dame fut 
tumultueuse, subissant les effets des 
mouvances sociales, politiques, éco-
nomiques ; mais jamais elle n’accepta 
de baisser les bras, puisant sa force 
dans les grands idéaux et mouve-
ments à l’œuvre ailleurs dans d’autres 
pays, et dans les travaux de grands 
hommes voulant, comme elle, chan-
ger les représentations, les pratiques, 
les politiques.

Cette vie n’est pas terminée… un 
futur l’attend, nourri par son passé, 
et éclairé par son présent. Ce futur, 
nous allons en entrouvrir le volet, en 
ce premier jour de l’été 2019. 

Passé–présent : un même combat 
prenant des tonalités différentes ; une 
même mission: porter le regard sur des 
êtres vivant trop souvent en marge 
de la société, réduire l’écart existant 
entre leurs besoins et les offres de la 
société ; une même démarche : aler-
ter – rassembler – travailler ensemble 
– construire des projets – mettre en 

œuvre ces projets ; une même volonté : 
faire bouger les lignes en s’adaptant 
aux mouvances sociales et politiques 
et en faisant siens les travaux interna-
tionaux. C’est l’histoire de ce passé, 
que je vais vous résumer maintenant. 
Ainsi que les grandes valeurs dont nous 
avons hérité et qui déterminent notre 
présent et orienteront notre futur. 

GRANDES ÉTAPES DE VIE DE 
L’ASSOCIATION ET 
PERSONNALITÉS MARQUANTES 

Les rapports d’activité de l’asso-
ciation mettent en évidence combien 
mouvementée a été son histoire. 

Professeure-formatrice émérite à la Haute École Pédagogique (HEP 
Vaud), Viviane Guerdan a présidé l'association ASA-HM de septembre 
2006 à septembre 2020. 

ASA – HANDICAP MENTAL  
D’HIER À AUJOURD’HUI,  
DEPUIS 130 ANS,  
FAIRE BOUGER LES LIGNES

CONFÉRENCE INTRODUCTIVE

VIVIANE GUERDAN
PRÉSIDENTE ASA-HANDICAP MENTAL  

Descoeudres (1877-1967). Enseignante 
spécialisée au prestigieux Institut 
Jean-Jacques Rousseau de Genève, 
elle connait les grands courants de 
la pédagogie spécialisée dans tous 
les pays d’Europe. Ses articles et son 
ouvrage « L’éducation des enfants 
anormaux », rebaptisé par la suite 
« L’éducation des enfants arriérés », 
jouent un rôle important. Elue au 
comité central de l’association en 
1921, elle fonde dans les années 50 
la section romande de l’ASA, orga-
nise des cours pour les instituteurs 
spécialisés et théorise l’enseigne-
ment. Parti d’outre Sarine, le combat 
est désormais national. Des sections 
cantonales voient le jour. La créa-
tion des Écoles ASA date de cette 
période grâce aux travaux entrepris 
par une commission à laquelle parti-
cipa activement Pro Infirmis Vaud et 
sa directrice Berthe de Rahm : le pre-
mier Centre éducatif ASA ouvre ses 
portes à Lausanne en 1962 ; en 1982, 
l’Assemblée générale ASA créera la 
Fondation des Écoles ASA, avec son 
propre conseil1. Fin 1975, le bilan est 
des plus positifs : l’ASA compte 11 
sections régionales alémaniques et 
6 sections romandes, pour un effec-
tif de 899 membres. 

Au cours des années, le nom de 
l’association change plusieurs fois: 
la « Conférence suisse en faveur des 
idiots » créée le 3 juin 1889, devient 
en 1911 la « Conférence suisse pour 
l’éducation et l’assistance des arriérés 
mentaux », puis en 1916 l’ « Association 
suisse en faveur des arriérés » et, 
enfin,  en 1931 l’ « Association suisse 
d’aide aux arriérés (ASA) ». L’identité 
de l’association s’affine, avec les per-
sonnalités du monde de l’éducation 
qui la président et, dès 1964, une 
secrétaire romande, Edith Hubacher, 
qui résume magistralement l’essence 
de l’association dans son rapport 
d’activité de 1968 : «l’ ASA est plus 
qu’une association spécialisée, c’est 
avant tout une éthique ».

1889 – 1975 : LA GENÈSE D’UN COMBAT
Sur cette « photographie de 

famille » datant de 1899, figurent 
les pères fondateurs de ce qui devien-
dra plus tard ASA-Handicap mental : 
Friedrich Kölle (directeur de l’insti-
tut pour épileptiques de Rüthi - ZH) 
et Adolf Ritter, pasteur et membre 
des autorités scolaires de Zürich. 
Mais aussi tous ceux, politiciens, 
enseignants, parents, spécialistes, 
qui les rejoignent pour dénoncer la 
situation, en Suisse et dans le monde, 
de ces enfants qu’on qualifiait alors 
d’«idiots », d’ «arriérés » ou de «faibles 
d’esprit ». Lors de la convocation de 
« la 1ère Conférence suisse en faveur 
des idiots », le 3 juin 1889, Adolf Ritter 
fait part d’une conviction révolution-
naire pour l’époque : « Parmi ces mil-
liers de personnes, plus de la moitié 
serait en mesure de gagner son pain 
quotidien ou de subvenir en partie à 
ses besoins. (…) Elles pourraient vivre 
dans la dignité à condition que l’on 
ait enfin le courage de s’occuper de 
leur éducation, de leur formation et 
de leur habitat. » A ce credo s’ajoute 
une intention : « Faire inscrire dans la 
législation des dispositions en faveur 
des arriérés et assurer à ces derniers 
des moyens d’instruction et d’éduca-
tion adéquats ». 

Avec ceux qu’animent également 
sa vision progressiste, Adolf Ritter 
se bat sans relâche. Parmi les nom-
breuses initiatives couronnées de 
succès qui marquent ces années, on 
relève la création d’institutions, d’éta-
blissements scolaires spécialisés, 
d’ateliers d'intégration profession-
nelle, d’ateliers protégés, de classes 
spéciales. À cela s’ajoute la forma-
tion du personnel enseignant mais 

aussi des personnes chargées de l’en-
cadrement. Du matériel didactique 
est conçu, créé, enseigné. Un lent et 
patient travail est mené au travers 
d’innombrables conférences, desti-
nées à des publics variés pour faire 
évoluer l’opinion publique et pour 
défendre les droits « des oligophrènes 
profonds, qui ne peuvent acquérir de 
connaissances scolaires pratiques ».  

À l’origine de ce travail acharné et 
de ces avancées, il faut nommer, outre 
les deux fondateurs, les six présidents 
qui succèderont à Adolf Ritter. Tous 
originaires de la Suisse allemande : 
Konrad Auer, Emil Hasenfratz, Karl 
Jauch, Heinrich Plüer, Albert Zoss, 
Edwin Kaiser présideront tour à tour 
l’association. Directeurs d'établisse-
ments spécialisés, membres d'autorités 
scolaires, maîtres d'écoles, instituteurs, 
pédagogues, ce sont eux qui initient 
en Suisse allemande les conférences 
dont ASA-Handicap mental garde 
toujours la tradition avec ses journées 
d’étude, telle que celle qui nous ras-
semble aujourd’hui. Tous partagent le 
même idéal humaniste. Et la convic-
tion que l’état d’avancement d’une 
nation ne se juge pas à l’aune de la qua-
lité de son armement, mais à celui de 
ses politiques sociales. L’actuelle Pro 
Infirmis (dont le nom lui est donné en 
1935) date de cette époque : fondée 
en 1920 par quatre organismes, dont 
le nôtre, sous la dénomination d’As-
sociation suisse en faveur des anor-
maux (ASFA), elle est chargée de la 
récolte de dons, ensuite redistribués 
aux associations membres. 

La Suisse romande participe, elle 
aussi, au travail d’avant-garde à tra-
vers une figure marquante: Alice 

« L’état d’avancement 
d’une nation ne se  
juge pas à l’aune de la 
qualité de son arme-
ment, mais à celui de 
ses politiques sociales » 

1	 La Fondation des Écoles ASA devient la Fondation de 
Verdeil en 1993, du nom de la localisation de son siège 
pour éviter la connotation négative et stigmatisante 
véhiculée par le terme ASA : école pour arriérés.



8 91975 – 1990  : LA NAISSANCE  
DE LA NOUVELLE ASA

Une première déstabilisation appa-
rait à partir de 1970, à la faveur de 
divergences d’opinions au sujet des 
classes spéciales, auxquelles s’ajoutent 
les besoins de sections cantonales en 
plein essor souhaitant plus d’auto-
nomie et une organisation centrale 
différente. Une commission indépen-
dante, composée de 4 inspecteurs de 
classes spéciales, examine l’opportu-
nité de modifications structurelles et 
d’adaptations pour l’association. Les 
suggestions de la commission sont 
discutées et soumises à une large 
consultation, aboutissant à la réor-
ganisation de l’association jusqu’en 
1975. Cette date marque les débuts 
de la seconde période qui s’étendra 
jusqu’à 1990. 

1975 est en quelque sorte celle de la 
naissance de la nouvelle ASA avec la 
création, le 1er janvier, d’un Secrétariat 
central permanent suisse alémanique 
à Berne. L’association change d’appel-
lation: l’entité allemande devient la 
«Schweizerische Heilpädagogische 
Gesellschaft (SHG) » (Association 
Suisse de pédagogie curative). L’entité 
Suisse romande, elle, prendra en 1976 
le nom d'« Association Suisse d’aide 
aux handicapés mentaux (ASA) ». 
Jusqu’en 1990, une période d’intenses 
activités détermine le devenir de l’as-
sociation, avec, comme priorités, la 
nécessité de définir l’identité propre 
de l’ASA, et notamment de l’entité 
romande, et de fixer la portée de ses 
taches. Les activités se diversifient, 
les collaborations s’intensifient, l’au-
dience politique se renforce. Des per-
sonnalités du monde politique ou 
diplomatique dirigent l’association: 
Roger Bonvin (1972-1981), Michael 
Gelzer (1981-1989), secondées par 
un secrétariat romand dynamique: 
Marianne Gerber (1975-1982), Daniel 
Raemy (1982-1994), Eliane Baumann 
(1994-1995).

1990 – 1997 : LA RÉORIENTATION  
DE SES OBJECTIFS ET PRESTATIONS 

L’année 1990 – identifiée comme 

bénéficier d’une assistance digne de 
ce nom. De plus, entre 1870 et 1880, la 
croyance en l’éducation des enfants 
« idiots » incarnée par des médecins, 
comme Johann Jacob Guggenbühl, 
commençait à décliner.  

Il s’agissait dès lors de faire bou-
ger les lignes ! Pour lutter contre 
cette situation et offrir aux « arrié-
rés » une ouverture plus humaine sur 
l’existence, Adolf Ritter et Friedrich 
Kölle se mobilisent et avec eux des 
maîtres, des inspecteurs scolaires. 
Leur combat : « faire reconnaître par 
les politiques la nécessité de pour-
voir à l'instruction et l'éducation des 
� arriérés � ». Une même valeur les 
guide : le droit à une existence digne 
de nom. Au nom de cette valeur on 
vit naître, au long des décennies qui 
ont suivi, des réalisations extraor-
dinaires : l’accès à la scolarité dans 
des institutions, établissements sco-
laires spécialisés, classes spéciales 
puis, lors de l’entrée en vigueur de 
l’AI en 1960, classes spécialisées 
pour les enfants n’émargeant pas de 
l’AI ; l’accès au travail dans le cadre 
d’ateliers d’intégration profession-
nelle et d’ateliers protégés; l’usage 
de moyens didactiques appropriés 
à l’enseignement spécialisé avec la 
création d’une centrale de matériel 
didactique en Suisse allemande (qui 
vécut jusqu’en 1995) ; la formation 
professionnelle des jeunes; la for-
mation des enseignants des classes 
spéciales, du personnel destiné aux 
institutions (éducateurs, auxiliaires), 

début de la 3e période - marque un 
nouveau tournant mettant ASA au 
défi d’une survie menacée progres-
sivement par une crise financière, la 
démission des sections cantonales, et 
donc la fin inéluctable de certaines 
activités et prestations. Début 1993, 
une question se pose: »Faut-il main-
tenir l’ASA suisse? ». Décidés à ne pas 
baisser les bras, les délégués romands 
optent pour une poursuite des tra-
vaux. En 1995 naît la commission 
«Avenir de l’ASA-SHG ». En 1996 
de nouveaux statuts sont créés, qui 
entrent en vigueur le 1er janvier 1997. 
Des hommes déterminés et gardant 
leur foi en l’avenir de l’association, 
ont su résister à la déstabilisation. 
Des présidents provenant du monde 
des assurances sociales ou politique, 
Abrik Lüthy (1889-1994), Bernard 
Comby (1994-1997, un Secrétaire 
romand, Adrien Roig (juin 1995 -sep-
tembre 1996). Durant cette période 
l’association garde la même appel-
lation qu’à la période précédente.

1997 À NOS JOURS : LA 
CONSOLIDATION ET L’ESSOR DE 
NOUVEAUX PROGRAMMES 

1997 marque le début de la qua-
trième période, dans laquelle nous 
nous trouvons. ASA se recons-
truit une identité forte. Elle conso-
lide ses bases financières avec la 
création du Réseau romand ASA 
Handicap mental (RRASA), crée de 
nouveaux programmes d’actions, 
offre des prestations élargies, met 
l’accent sur l’implication des per-
sonnes concernées dans les projets 
développés. Sa dénomination évolue : 

et, par la suite, de ceux travaillant 
dans le secteur de l’éducation pré-
coce (SEI).

C’est bien cette valeur, héritée de 
notre passé, qui est à l’origine des 
actions mises en place par notre 
association à la fin du 20e siècle 
- début 21e. Le contexte interna-
tional nous en offrait l’opportu-
nité. Rappelons-nous : à partir des 
années 1960 naît aux USA l’Inde-
pendant Living Movement ; en 1981 
le Disabled Peoples’ International, 
DPI, Organisation mondiale des per-
sonnes handicapées ; en 1993 l’Euro-
pean Disability forum, EDF, Forum 
européen des personnes handica-
pées avec leur « Nothing for us wit-
hout us ». La conception de la place 
des personnes dans la société com-
mence à changer, et, concomitam-
ment, l’orientation des mesures à 
mettre en place.  Par ailleurs, les 
travaux de l’ONU font évoluer les 
conceptions et amènent les poli-
tiques et associations à repenser 
leur mission: en 1981, l’ONU ins-
titue « l’Année internationale des 
personnes handicapées » avec pour 
leitmotiv « Pleine participation et 
égalité » suivie, en 1982, du lance-
ment d’un « Programme d’action 
mondial » ; en 1993, elles éditent les 
« Règles standards pour l’égalisation 
des chances » dont le point d’orgue 
est la Convention des Nations Unies 
relative aux droits des personnes 
handicapées (CDPH), adoptée par 
l’Assemblée générale le 13 août 2006 
et ratifiée par la Suisse en 2014.

Ces mouvements touchent l’Eu-
rope, et en l’occurrence la Suisse, 
lentement. Progressivement, à par-
tir de la fin des années 1990, notre 
association emboîte le pas à ces évo-
lutions et, une nouvelle fois, s’ef-
force de « faire bouger les lignes » 
pour transformer les représenta-
tions, les politiques et les pratiques. 
Le droit à une existence digne de 
ce nom, c’est traiter les personnes 
comme des personnes à part entière 
ayant droit à la parole pour partici-
per aux décisions les concernant ; 
des personnes dont la voix compte 

en 1998, elle est rebaptisée 
«Association Suisse d’aide 
aux personnes avec un handicap 
mental (ASA-SHG) » ; en 2001, le logo 
mentionne «ASA-Handicap mental: 
Association Suisse d’aide aux per-
sonnes avec un handicap mental ». Sa 
destinée est présidée par des person-
nalités du monde politique puis aca-
démique: Pierre Boillat (1997-2001), 
Denis Müller (2001-2007), Viviane 
Guerdan (2007-2020). Le secréta-
riat romand offre la force de ses idées 
et de son énergie: Verena Batschelet 
(1996-2011), Victoria Becker (2011-
2018), Séverine Hutin (à partir du 
1er août 2018). 

UN HÉRITAGE BASÉ SUR DES 
VALEURS INTANGIBLES

Notre association s’est bâtie sur 
des valeurs. Ces valeurs sont restées 
immuables tout au long de nos 130 
années d’existence même si la forme 
prise par nos actions a évolué au fil 
du temps en fonction des besoins 
constatés et des idéologies préva-
lentes. Elles constituent l’essence 
de notre association, son «éthique », 
selon le mot d’Edith Hubacher.  Elles 
ont guidé nos prédécesseurs, elles 
continueront à nous inspirer dans 
nos réalisations. Elles peuvent être 
regroupées en quatre grands prin-
cipes: le droit à une existence digne 
de ce nom, le droit à une qualité de 
vie optimale, la nécessité de s’unir 
pour agir, le devoir d’informer pour 
partager et essaimer.

LE DROIT À UNE EXISTENCE  
DIGNE DE CE NOM

« Ces personnes pourraient vivre 
dans la dignité, à condition que l’on 
ait enfin le courage de s’occuper de 
leur éducation, de leur formation, 
de leur habitat » (Ritter, 1889). Le 
contexte socio-politique de l’époque 
requerrait ce courage : en Suisse, 
l’enquête effectuée à l’instigation de 
la Société suisse d’utilité publique, 
par le Dr. Meier-Ahrens, indiquait 
que sur les 20 000 débiles mentaux 
recensés, à peine 200 pouvaient 

pour la mise en œuvre de 
politiques et mesures adap-
tées à leurs besoins et attentes ; des 
personnes à considérer comme des 
partenaires pour faire « avec » elles 
et plus « pour » elles. Une nouvelle 
prestation d’ASA-Handicap mental 
voit le jour : le programme Droits & 
Participation axé sur la formation 
des personnes concernées à la prise 
de parole, aux droits de la CDPH, 
à la défense de leurs droits, à leur 
contribution à la formation des pro-
fessionnels et de leurs pairs, à leur 
participation civile et politique.

LE DROIT À UNE QUALITÉ  
DE VIE OPTIMALE

Une seconde valeur est au cœur 
de l’engagement de notre associa-
tion dès ses débuts, même si elle 
n’apparaît pas mentionnée comme 
telle dans les écrits des pionniers : 
le droit à une vie de qualité opti-
male. Elle transparaît en filigrane 
dans les actions mises en place au 
nom du respect de la dignité de la 
personne. Ces actions témoignent 
à l’évidence du souci d’alors de per-
mettre aux personnes de bénéficier 
de conditions de vie de qualité et des 
mêmes opportunités que les autres 
d’accéder à des services offrant des 
prestations répondant aux besoins 
des personnes. 

Cette tendance s’est vue renfor-
cée par l’apparition de travaux de 
scientifiques proposant de nouveaux 
modèles de compréhension du han-
dicap. À partir des années 1930 : le 
modèle bio-médical, centré sur la 

« Des hommes déter-
minés et gardant  
leur foi en l’avenir de 
l’association, ont su 
résister à la déstabili-
sation. » 

« Le droit à une 
existence digne de ce 
nom, c’est traiter les 
personnes comme des 
personnes à part 
entière ayant droit à la 
parole. » 

« Ces personnes 
pourraient vivre dans 
la dignité, à condition 
que l’on ait enfin le 
courage de s’occuper 
de leur éducation, de 
leur formation, de leur 
habitat. » 
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sous l’angle d’un déficit inscrit dans 
l’individu par ses particularités orga-
niques), fait place à un modèle psy-
chosociologique, centré sur l’individu 
et son environnement (on considère 
les déficiences comme une incapacité 
à répondre adéquatement aux exi-
gences que fait peser sur l’individu son 
milieu de vie). Cette vision entraine 
une évolution dans la conception 
de la prise en charge des enfants 
et par là-même des services créés à 
leur intention ; dans les années 1950-
1960 de nouvelles structures appa-
raissent, fonctionnant en internat, 
le plus souvent en externat : les ins-
tituts médico-pédagogiques.

Le concept de qualité de vie fait son 
apparition dans le domaine du han-
dicap à partir des années 1980, suite 
aux tendances amorcées en Suède2 
et aux États-Unis3 dans les années 
1970-1980 et à la Déclaration des 
Droits du Déficient mental adoptée 
par l’Assemblée des Nations Unies en 
19714. Il devient un principe fonda-
teur, auquel on se réfère pour mettre 
en place des prestations destinées à 
améliorer les caractéristiques envi-
ronnementales ainsi que les condi-
tions de vie de la personne.

La Suisse est gagnée par ces nou-
velles conceptions dans les années 
1980 et notre association suit la mou-
vance en essayant à nouveau de « faire 
bouger les lignes ». Considérant la 
qualité de vie, et son corollaire la 
valorisation des rôles sociaux, comme 
des valeurs fondamentales (que l’on 
trouve mentionnées dans nos statuts), 
notre association en fait les fonde-
ments de ses travaux et réalisations :  
tout est mis en œuvre pour humani-
ser et normaliser la vie du « déficient 
mental », qui est à considérer comme 
une Personne. La prise en charge vise 
à préserver son statut d’homme ; le 
but est celui de l’épanouissement, de 
l’adaptation à soi-même et non plus 
essentiellement l’adaptation sociale. 

Ainsi voit-on apparaître, durant 
les 2e et 3e période de notre histoire 
(1972-1997) un accent particulier mis 
sur la réalisation de conditions de vie 

années 50 par la création de sections 
cantonales permettant de répondre 
aux besoins ponctuels des régions. 
Leurs réflexions sont coordonnées 
par un groupe de travail à l’échelon 
régional et national, ce qui contribue 
à diffuser les nouvelles idées dans 
tout le pays. Par ailleurs, dès 2002, 
des regroupements intercantonaux 
permettent de produire des savoirs, 
savoir-être, savoir-faire renouvelés 
sur des thématiques identifiées à 
partir d’enquêtes menées auprès des 
institutions de Suisse romande afin 
de récolter leurs questionnements. 

Enfin évoquons le travail en par-
tenariat impliquant de « se concerter 
et coopérer pour réaliser un objectif 
commun ». Un processus exigeant, 
impliquant de « faire ensemble » sur 
la base d’une décision conjointe, après 
avoir identifié les rôles et responsabi-
lités respectives et les actions à mener 
tout en gardant, chacun, sa place et 
sa spécificité. Ce concept, apparu à 
la fin du 20e siècle, l’association l’a 
pleinement fait sien, le considérant 
à l’instar de Ionescu (1997) comme 
« un concept-locomotive, ayant un 
rôle fondamental dans l’avancement 
de nos pratiques dans le champ de la 
déficience intellectuelle »11. 

Quelle que soit la forme don-
née à son travail, ASA-Handicap 
mental a toujours recherché l’ou-
verture, le dialogue, avec d’autres 
associations, avec les autorités, esti-
mant qu’il ne saurait y avoir progrès 

proches de celles de l’ensemble de la 
société: l’accès à des activités de loi-
sirs, l’amélioration de la qualité de vie 
des personnes en institution psychia-
trique, l’amélioration de la qualité 
de vie des personnes polyhandica-
pées et des personnes présentant 
une psychose, l’intégration au sein 
de la société5, le dépistage précoce 
dans les services éducatifs itinérants 
(SEI) (à partir de 1978). Nos travaux 
de l’époque témoignent de ces orienta-
tions. Durant la 4e période nos actions 
prennent une nouvelle coloration: la 
« qualité de vie optimale » se décline 
en termes de création d’environne-
ments permettant aux personnes d’oc-
cuper une place de citoyens au sein 
de la communauté. Il y a nécessité de 
mettre en place des stratégies et d’of-
frir des prestations leur garantissant 
ce droit. Ainsi voit-on naître de nou-
veaux programmes tels que le Festival 
Arthemo (1999-2011), mir’arts (depuis 
2008), Croque-Musées (depuis 2016), 
Droits & Participation (depuis 2015), 
les formations données en duo ensei-
gnant-personne avec un handicap 
(depuis 2018). 

LA NÉCESSITÉ DE S’UNIR POUR AGIR 
Les avancées politiques et sociales 

auxquelles ASA-Handicap mental 
a contribué n’auraient pas été pos-
sibles sans un travail mené ensemble 
avec d’autres, prêts à s’engager pour 
défendre avec elle les mêmes causes.  

sans démarches visant à «établir des 
ponts pour mutualiser les efforts ».  
Le dialogue est vu comme pouvant 
renforcer le pouvoir d’action. Il 
s’est traduit par la création de liens 
étroits avec plusieurs organismes, 
ceci dès la première période12 et par 
la co-organisation, dès la troisième 
période, de plusieurs événements 
avec des associations tant interna-
tionales que nationales : l’European 
Association for Special Education 
(EASE) ; l’Association internationale 
de recherche scientifique en faveur 
des personnes handicapées men-
tales (AIRHM) ; l’Association valai-
sanne des institutions en faveur des 
enfants, adolescents et adultes en dif-
ficulté (AVIEA) ; le Pôle académique 
Trisomie 21 (PART21). Dans le même 
ordre d’idées, le dialogue avec les poli-
tiques est privilégié dès les débuts de 
l’existence de l’association, comme 
en témoigne cet extrait d’un rapport 
de l’année 1920 : « L’association suisse 
en faveur des arriérés s’occupe de 
tâches d’ordre général, en collabo-
ration avec les autorités ».

LE DEVOIR D’INFORMER POUR 
PARTAGER ET ESSAIMER13. 

Très tôt l’association a témoigné 
de sa préoccupation de faire circu-
ler l’information pour alerter sur 
des questions cruciales et partager 
avec d’autres l’avancée des idées et 
des pratiques. Pour «faire bouger les 
lignes » il est impératif de sensibili-
ser de larges milieux aux problèmes 
existants, de permettre aux profes-
sionnels de bénéficier des expériences 
et recherches réalisées, d’unir en un 
combat partagé les chercheurs, péda-
gogues et formateurs, responsables 
d’institutons, familles et travaileurs 
sociaux et d’y associer les décideurs 
politiques. 

Tous les moyens sont utilisés : l’or-
ganisation de conférences ; la rédac-
tion de bulletins d’information et de 
rapports d’activité annuels; la publica-
tion de revues spécialisées, brochures, 
ouvrages, articles. Parmi les revues 
citons, en Suisse romande, Pages 
Romandes créée en 1959 («f leuron 

Cette valeur fondamentale 
est ancrée dans la pratique 
de l’association dès le début de son 
histoire: pour réussir à faire bouger 
les lignes, il faut s’unir, échanger, tra-
vailler ensemble. Progressivement les 
principes de collaboration, de parte-
nariat, de travail en réseau nourriront 
ses actions. ASA-Handicap mental 
concrétise, dès les origines, les notions 
aujourd’hui si à la mode d’intelligence 
collective et de co-construction.

La première action d’ASA-Handi-
cap mental est ainsi la convocation 
d’une Conférence6. Régulièrement 
organisées jusque dans les années 
1970, elles sont l’occasion d’une 
concertation, d’un partage d’expé-
riences et de création d’un savoir 
nourri des plus récentes publications 
scientifiques.  

À ces Conférences s’ajouteront 
d’autres formes de travail en com-
mun. D’abord, les Journées d’étude ou 
Colloques, Congrès & Symposiums, 
organisés annuellement, la plupart 
du temps, dès la seconde période. 
« Se rassembler pour échanger », tel 
est un moyen privilégié permettant 
de mener une réflexion commune 
sur des thématiques d’actualité liées 
aux besoins des professionnels, des 
familles, des institutions, des poli-
tiques, en y invitant ces divers acteurs. 
Ainsi « l’ASA peut établir des relations, 
stimuler des démarches d’application 
de nouvelles méthodes pédagogiques 
et d’intervention » affirme Stéphane 
Rossini (1996, p. 115)7. 

Ensuite, les commissions et 
groupes de travail dont l’objectif est 
de « s’associer pour innover ». Mener 
une réflexion commune ne suffit pas; 
encore faut-il contribuer à conce-
voir et créer, à plusieurs, des pro-
jets novateurs qui sauront répondre 
aux attentes des professionnels, des 
familles, des institutions. Ce souci on 
le retrouve à de multiples reprises 
dans l’histoire de l’association, au 
passé8 comme au présent9. 

Citons aussi le travail en réseau10 
dont la fin est d’ « agir collectivement 
pour soutenir le progrès ». Cette forme 
de travail se matérialise dans les 

2	 Bengt Nirje, directeur exécutif de l’Association Suédoise 
pour les enfants déficients, élabore le principe de 
normalisation : « Rendre disponible aux handicapés 
mentaux des habitudes et conditions de vie quoti-
diennes qui sont aussi près que possible des normes et 
habitudes présentes dans la société en général » (1969, 
p. 181). Le principe de normalisation va déterminer l’évo-
lution des services ; on s’y réfère pour l’élaboration des 
politiques sociales et des lois. On prend position contre 
toute forme d’institutionnalisation et de ségrégation, ce 
qui va donner naissance au mouvement d’intégration 
scolaire. 

3	 Wolf Wolfensberger transfère le principe de normali-
sation aux États-Unis. En 1983, il crée le concept de 
Valorisation des rôles sociaux (VRS), lequel va contri-
buer à réformer les grandes institutions asilaires de 
l’époque, améliorer la façon de traiter les personnes et 
développer des services plus intégrés dans les collec-
tivités. En Europe la VRS servira davantage à concep-
tualiser des approches éducatives, psychosociales et 
médico-sociales axées sur la bientraitance, l’inclusion et 
la participation sociale des personnes handicapées. 

4	   Les Nations Unies affirment que les personnes avec 
une déficience mentale ont des droits et que « le milieu 
et ses conditions de vie devront être aussi proches que 
possible de ceux de la vie normale ».

5	 La position de l’ASA est clairement affirmée lors de l’as-
semblée des délégués réunie le 13 juin 1992 à Soleure : 
« L’ASA s’engage pour une intégration homogène des 
êtres humains en tant que personnes physiques, sen-
sibles, morales, sociales dans les domaines vitaux de la 
formation, du travail, de l’habitat et des loisirs ». 

6	 La vie de l’association commence avec la convocation, 
le 3 juin 1989, de la « 1ère Conférence suisse en faveur 
des idiots ».

7	 Rossini, S. (1996). ASA-Association suisse d'aide 
aux handicapés mentaux. Situation et perspectives. 
CONSOC recherche, Haute-Nendaz (VS, CH)

8	 “Au passé”, citons par exemple, en 1978, l’ élaboration 
d’un projet qui servira de base au développement du 
secteur de l’éducation précoce et à la formation et 
perfectionnement du personnel spécialisé; en 1984, 
la réflexion sur “ l’amélioration de la qualité de vie 
des personnes handicapées mentales en institution 
psychiatrique », débouchant sur la création de postes 
dédiés dans les institutions; en 1984 également, la 
participation à la commission “Pédagogie spécialisée” 
de la CDIP avec une contribution à l’élaboration de pro-
grammes de formation élémentaire générale incluant 
les mathématiques modernes.

9	   “Au présent”, les commissions sont intégrées dans 
l’organigramme de l’association: elles président à 
l’élaboration des programmes et sont appuyées par un 
texte précisant leur fonction, buts, objectifs généraux et 
opérationnels. C’est ainsi que naîtront les trois grands 
programmes actuels de l’association : le programme 
Mir’arts (2008), le programme Droits & Participation 
(2014), le programme Croque-Musées, en partenariat 
avec l’association 1001 feuilles (en 2018).

10	 “ Le « réseau » est une incitation à des apprentissages 
permanents, non plus seulement limités à des lieux, 
personnes, contenus, temps institutionnels de forma-
tion mais aussi utilisant des réseaux de relation, de 
savoirs diversifiés. La structure « réseau » introduit dans 
les actions de formation mises en œuvre, des possibili-
tés de démultiplication des ressources existantes (…) ”. 
(C. Heber, 1988).

11	 En 1994 et 1995 le partenariat est au centre du thème 
de deux journées d’étude consacrées à « La personne 
mentalement handicapée, sa famille et ses services. 
Quelles complémentarités? Quelle coopération? 
Quel partenariat ? »; de 2008 à 2010, il est au coeur 
de la démarche entamée par des groupes de travail 
cantonaux (Vaud, Valais, Jura) sur le thème des 
« Professionnels – Parents – Personnes en situation 
de handicap : s’informer et se former mutuellement »; 
en 2010, il est interrogé par des professionnels, des 
parents, des personnes en situation de handicap invités 
à en donner une définition partagée lors de rencontres 
bimestrielles. 

12	 Durant la première période des liens sont noués 
notamment avec l’Association suisse des enseignants; 
l’Institut Jean-Jacques Rousseau (1926); le Séminaire 
de pédagogie curative de Zürich créé en 1920; la com-
mission romande de Pro Infirmis (1956); l’Association 
suisse en faveur des enfants arriérés, devenue plus tard 
Fédération des associations des parents (1960-64); 
la Ligue internationale des associations d’aide aux 
handicapés mentaux (1972). Durant la seconde période 
les liens s’instaurent en 1987 avec l’Association pour la 
formation du personnel travaillant avec des handicapés 
mentaux, l’association ARERAM, l’école d’éducateurs 
de Fribourg. Plus proche du présent, à partir de la 
troisième période, citons le SPC - Secrétariat suisse 
de pédagogie curative ; la FRH – Fondation pour la 
recherche en faveur des personnes handicapées ; EASE 
– European association for special education ; l’AIRHM 
– Association internationale de recherche scientifique 
en faveur des personnes handicapées.

13	 L’essaimage est le processus consistant à favoriser 
la duplication, dans un espace donné et grâce à des 
partenaires donnés, d’une approche, d’une méthode, 
d’un projet, en l’adaptant à son contexte et à ses enjeux 
spécifiques. Il est donc par essence plutôt réservé aux 
projets ayant porté leurs fruits…

« La � qualité de vie 
optimale � se décline  
à présent en termes  
de création d’environ-
nements permettant 
aux personnes 
d’occuper une place de 
citoyens au sein de  
la communauté. » 

« Très tôt l’association 
a témoigné de sa  
préoccupation de faire 
circuler l’information 
pour alerter sur des 
questions cruciales et 
partager avec d’autres 
l’avancée des idées et 
des pratiques. » 



12 13de l’ASA » selon Rossini), qui devien-
dra une Fondation indépendante de 
l’ASA en 2000; en Suisse allemande, 
la Schweizerische Heilpädagogische 
Rundschau (SHR) éditée jusqu’en 
1995, jusqu’à ce qu’une nouvelle revue 
spécialisée, publiée par le Secrétariat 
de  pédagogie curative (SPC), prenne 
la relève. Quant aux ouvrages, l’effort 
porte sur la rédaction des actes des 
journées d’étude, colloques, congrès, 
ou encore sur la publication des résul-
tats des travaux dans des revues, dos-
siers ou ouvrages collectifs à large 
audience.

Cette information est large-
ment diffusée : auprès des autorités 
publiques, aux membres de l’associa-
tion, aux parents et professionnels, 
aux institutions et aux partenaires.  
La diffusion auprès des personnes 
avec un handicap mental est égale-
ment essentielle; consciente de son 
importance, ASA-Handicap oriente 
à présent ses efforts vers la traduc-
tion des textes en langage facile à lire 
et à comprendre (FALC). Le dossier 
«Reconnaissez nos droits ! » paru 
en 2017, était un premier pas dans 
ce sens; il est suivi actuellement par 
l’adaptation des textes annonçant les 
événements organisés dans le cadre 
de nos trois programmes d’action ; 
prochainement est prévue l’adapta-
tion de notre site internet.

CONCLUSION

NOTRE FUTUR : POURSUIVRE  
SUR LA VOIE TRACÉE

Tout au long de ses 130 années 
d’existence, notre association a su 
maintenir le cap de ses valeurs fonda-
trices, faire preuve d’adaptabilité et de 
créativité pour des projets et actions 
défendant les intérêts des personnes 
avec un handicap mental ou des dif-
ficultés d’apprentissage. Résistant 
aux vagues de pressions liées aux 
restructurations imposées par la 
mouvance de la politique sociale, des 
acquis scientifiques et par les res-
trictions budgétaires, elle peut être 
fière d’avoir su poursuivre son che-
min grâce à un dialogue fécond avec 

des partenaires institutionnels, asso-
ciatifs, les familles, et réussi à « faire 
bouger quelques lignes » pour plus 
d’équité et de reconnaissance de la 
valeur des personnes. Elle s’apprête 
à se lancer vers l’avenir en formulant 
des vœux : intensifier ses collabora-
tions avec les autorités pour travail-
ler la main dans la main; trouver de 
nouvelles ressources humaines et 
financières. Elle puise son courage 
dans les attentes et espoirs des per-
sonnes concernées. Nous gardons 
à l’esprit, parmi d'autres, ce témoi-
gnage fort émouvant, découvert lors 
de l’exposition d’Out of the Box à la 
Villa Dutoit, en mai 2019 : 

Je suis digne, je suis grande, et il 
est grand temps que l’on me donne 
la parole (…). Je souhaite tant qu’ils 
comprennent combien (…) j’ai à trans-
mettre à qui veut bien m’entendre, par 
la langue de la pensée (…). Je veux 
simplement participer et toujours 
prendre ma place parmi les autres 
(Véra Nordin, paroles retranscrites 
par Charlotte Nordin, sa maman). � 

« Tout au long de ses 130 années d’exis-
tence, notre association a su maintenir le 
cap de ses valeurs fondatrices, faire preuve 
d’adaptabilité et de créativité pour des 
projets et actions défendant les intérêts  
des personnes avec un handicap mental  
ou des difficultés d’apprentissage. » 

Powerpoint accessible sur: www.asahm.ch/
colloques-conferences

http://www.asahm.ch/colloques-conferences
http://www.asahm.ch/colloques-conferences
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qu’un désir ou une aspiration mène 
vers quelque chose de neuf, d’ins-
pirant, s’accordant davantage avec 
nos intérêts, nos goûts, nos compé-
tences, notre joie ou notre bonheur 
collectif. Ainsi, nous devrions parti-
ciper à une « nouvelle narration du 
monde », comme le suggère Petrella 
(2007), faisant appel à la liberté, la 
reconnaissance, le respect, la gra-
titude, la justice, la compassion, la 
solidarité, l’humanité… 

RECONNAISSANCE DES DROITS 
UNIVERSELS 

Dans la foulée de l’adoption de la 
Déclaration universelle des droits de 
l’homme (DUDH), en 1948, plusieurs 
groupes ont lutté pour obtenir l’égale 
jouissance de leurs droits et être 
reconnus en tant que citoyennes et 
citoyens à part entière. Au sein de ce 
vaste mouvement d’émancipation, les 
personnes ayant une déficience intel-
lectuelle ont obtenu progressivement 
la reconnaissance de leurs droits. À 
partir de la décennie 1960-1970, la 
reconnaissance de leurs droits civils 
a présidé à la désinstitutionalisation 
de personnes qui avaient jusque-là 
été exclues de la Cité. Au cours de 
la décennie 1980-1990, la reconnais-
sance de leurs droits sociaux, éco-
nomiques et culturels a conduit à la 
création d’une série de programmes 
d’intégration que ce soit à l’école, au 

LE DROIT DE RÊVER… 
L’INCLUSION 

Les innovations sociales de la der-
nière décennie visant la reconnais-
sance des personnes en situation de 
handicap, en tant que citoyennes 
et citoyens porteur·euse·s de droits 
civils, de droits sociaux, économiques 
et culturels, et de droits politiques, 
ont contribué à l’émergence d’une 
nouvelle vision de nos responsabili-
tés et devoirs respectifs. L’exercice 
de la citoyenneté requiert une trans-
formation profonde des rapports de 
pouvoir (Ebersold, 2010) et de don 
mutuel, entre les personnes, leur 
famille, la communauté, les institu-
tions publiques et l’État. Cette nou-
velle exigence de reconnaissance ne 
peut être considérée comme un pro-
grès moral qu’à la condition qu’elle 
« apporte donc, sur le long terme, une 
amélioration qualitative de l’intégra-
tion sociale » (Honneth, 2004, p.136). 

Afin d’exercer une citoyenneté 
active, de participer à la Cité, socia-
lement, culturellement et politique-
ment, toute personne doit avoir accès 
à l’ensemble des ressources et des 
conditions nécessaires à son déve-
loppement, son épanouissement et 
son intégration. Elle a droit égale-
ment de jouir d’un espace propice 
au rêve et pouvoir marcher vers un 
avenir meilleur dans une société 
véritablement inclusive. Au cours 

de leur vie, les personnes en situa-
tion de handicap entendent trop sou-
vent : « Tu n’es pas capable », elles 
ont néanmoins le droit, comme tout 
un chacun, de rêver, de se mettre en 
route seule ou avec d’autres, afin de 
progresser vers la reconnaissance, 
l’épanouissement et la participation 
citoyenne et démocratique. 

Si l’on évoque nos obligations, 
devoirs et responsabilités, concer-
nant l’exercice des droits universels, 
on peut aussi évoquer les élans, les 
rêves ou les utopies qui nous incitent 
à progresser, à innover, à construire 
un monde plus juste, équitable et 
convivial. Car, qui sait où le rêve 
peut nous conduire ? Se pourrait-il 

Mireille Tremblay a œuvré plusieurs années comme psychologue puis elle 
a occupé des fonctions de planification et de direction, dans le champ du 
handicap (santé mentale, et déficience intellectuelle), avant de devenir professeure 
agrégée et chercheuse au Département de communication sociale et publique de 
l’Université du Québec à Montréal. Sa programmation de recherche et ses publi-
cations s’articulent autour de l’éthique de la citoyenneté, de l’éducation à la citoyen-
neté démocratique (ECD) et de la gouvernance démocratique. 

RECONNAISSANCE, DIALOGUE 
ET COMPASSION

CONFÉRENCE PLÉNIÈRE

MIREILLE TREMBLAY
PROFESSEURE, UNIVERSITÉ DU QUÉBEC À MONTRÉAL

travail, dans les loisirs, les transports, 
au sein de plusieurs organisations 
privées ou d’institutions publiques 
relevant de plusieurs ministères...
La reconnaissance de leurs droits 
politiques, soit le droit de prendre 
la parole pour elles-mêmes, de par-
ticiper aux élections et aux décisions 
publiques, représente l’étape la plus 
récente de leur émancipation.

La conception et l’adoption de la 
CDPH, adoptée en 2006, est issue 
de ce vaste mouvement d’émancipa-
tion. Afin d’échapper à l’aliénation 
qui signe « l’incapacité de l’individu 
à écrire sa propre histoire et à être 
acteur de sa propre vie » (Garibay & 
Séguier, 2009, p. 33), en s’émanci-
pant, les personnes en situation de 
handicap « prennent le rôle de sujets 
dans l’aventure précaire qui est celle 
de transformer et recréer le monde » 
(Paulo Freire, 1970, cité dans Garibay 
& Séguier, 2009, p. 31).  

Ces droits universels reconnus 
dans la DUDH, et repris dans la 
CDPH, sont l’expression d’une lente 
évolution morale de notre huma-
nité et ont marqué les progrès de la 
démocratie et des droits des peuples 
et des personnes à l’autodétermina-
tion. Nous aspirons tous à nous éman-
ciper et à nous affranchir de toute 
forme de contrainte, d’oppression, 
de domination qui ferait obstacle à 
notre développement et à une exis-
tence libre. « L’émancipation appelle 
donc […], à un nouvel humanisme, à 
une nouvelle éthique de l’existence, 
de l’être, du rapport au monde. Elle 
est un devoir d’humanité » (Lacroix, 
2009, p. 303). 

L’APPROCHE FONDÉE 
SUR LES DROITS 

Ce processus d’émancipation nous 
invite à transformer le monde, à nous 
transformer les un·e·s et les autres, 
que nous ayons ou non un handicap. 
Toute personne développe son iden-
tité et l’image d’elle-même à partir 
des représentations sociales qui lui 
sont transmises dans l’environne-
ment. Ces représentations, trop sou-
vent invalidantes pour les personnes 

en situation de handicap, doivent être 
révisées et réformées afin de refléter 
la dignité, le respect et la reconnais-
sance auxquels elles ont droit. Ainsi, 
la CDPH nous propose un nouveau 
paradigme qui doit générer un chan-
gement profond dans nos attitudes, 
nos façons de penser et nos pratiques. 

Une nouvelle approche fondée sur 
les droits (AFD) contribue à la mise en 
œuvre de ce nouveau paradigme. Si, 
il y a 20 ans, on visait à promouvoir la 
« participation sociale » des personnes 
ayant une déficience intellectuelle, 
ce n’est que plus récemment que la 
« citoyenneté active » et la participa-
tion politique sont prises en compte. 
Cela exige la transformation des rap-
ports de pouvoir entre les personnes, 
leur famille, la société civile, les insti-
tutions publiques et l’État. Le handi-
cap, alors compris comme le résultat 
de l’interaction entre les personnes et 
la société, c’est la société elle-même 
qui est considérée comme handi-
capante et source d’exclusion. La 
solidarité, l’inclusion, l’exercice des 
droits deviennent l’affaire de tout le 
monde. La promotion des droits est 
un acte politique qui tire sa force de 
l’action sociale et collective. Il s’agit 
vraiment d’un changement de para-
digme associé à un nouvel ensemble 
de théories et de pratiques, s’insérant 
dans une culture des droits. 

En conformité avec l’AFD, dont 
plusieurs agences internationales font 
la promotion, tous les programmes 
et les politiques publics doivent favo-
riser la concrétisation des droits et 
l’exercice d’une citoyenneté active. 
Leur conception, leur mise en œuvre 

et leur évaluation doivent 
inclure et contribuer au 
développement des compétences 
civiques de tous les acteur·trice·s : les 
personnes concernées, les concep-
teurs, les responsables publics et leurs 
agences, les intervenant·e·s (Haut-
Commissariat des Nations Unies aux 
Droits de l’Homme, 2006).

DIALOGUE ET ÉDUCATION 
DÉMOCRATIQUE 

Depuis quelques années, on voit 
se multiplier les expériences de 
recherche, d’action ou de formation 
par le biais de groupes de parole, dont 
l’efficacité a été démontrée, (Tremblay, 
Guerdan, Boukala et Cobbaut, 2019). La 
démocratie étant par essence délibé-
rative, les citoyen·ne·s doivent acqué-
rir des « attitudes délibératives » bien 
ancrées, qui leur permettent de parti-
ciper aux débats publics. Si l’école joue 
un rôle important dans l’éducation à 
la citoyenneté et l’apprentissage d’ha-
biletés en « communication délibéra-
tive » (Englund, 2006) la participation 
des personnes en situation de handi-
cap à des associations et à des comités 
contribue à développer leurs compé-
tences civiques et politiques. C’est en 
participant que l’on apprend à parti-
ciper (Jansen et al. 2006). 

Dans le cadre d’un projet de for-
mation aux droits, des personnes en 
situation de pauvreté ou en situation 
de handicap, au sein de petits groupes 
de parole, ont témoigné et affiché sur 
des posters leur compréhension des 
droits. Concernant les droits civils, 
elles ont identifié le droit de vivre en 
famille, le droit à la non-violence, à 
la justice et à l’équité, le droit de pré-
server leur dignité et leur vie privée. 
Pour les droits sociaux, économiques 
et culturels elles ont insisté sur les 
droits de se faire soigner, d’avoir un 
logement et des meubles convenables, 
d’accéder à une nourriture en toute 
dignité, aux loisirs, à un revenu suf-
fisant, à l’éducation. Les droits poli-
tiques ont également été évoqués avec 
le droit à la justice et à l’égalité, le 
droit de manifester librement, le droit 
de vote, le droit à l’information. Les 

« Au cours de leur vie, 
les personnes en 
situation de handicap 
entendent trop 
souvent : « Tu n’es pas 
capable », c’est la socié-
té elle-même qui est 
considérée comme 
handicapante et source 
d’exclusion. »

« Ce processus d’éman-
cipation nous invite à 
transformer le monde, 
à nous transformer les 
un·e·s et les autres, que 
nous ayons ou non un 
handicap. »
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droits figurent tous, depuis 70 ans, 
dans un document faisant partie du 
patrimoine de notre Humanité, qu’est 
la DUDH, qui a inspiré et soutenu le 
mouvement et la quête d’émancipa-
tion de plusieurs groupes margina-
lisés (Tremblay, 2012).

L’exercice d’une citoyenneté active 
requiert la disponibilité de lieux, de 
ressources et de programmes juri-
diques, économiques, sociaux, cultu-
rels, politiques et publics, qui offrent 
l’opportunité de participer et de déve-
lopper les compétences requises. 
L’exercice des droits repose égale-
ment sur des citoyen·ne·s éduqué·e·s 
et engagé·e·s socialement et politi-
quement. L’éducation à la citoyen-
neté démocratique (ECD), à laquelle 
plusieurs nations se sont intéressées, 
a pour but de promouvoir le dévelop-
pement de compétences essentielles 
au fonctionnement harmonieux d’une 
société, ce qui permet à tout un cha-
cun d’exercer équitablement ses droits 
civils, socio-économiques et cultu-
rels, et encourage l’action démocra-
tique (O’Shea, 2003). 

Nous devenons citoyen·ne·s 
en développant nos compétences 
civiques et il est nécessaire d’ap-
prendre à délibérer, à participer au 
dialogue public et démocratique. 
Cela s’apprend à l’école mais aussi au 
sein de groupes ou d’associations, qui 
contribuent au développement com-
munautaire, à l’engagement social 
et politique. Les travaux du Conseil 
de l’Europe, sur l’ECD, ont inspiré 
la création du Programme interna-
tional d’éducation à la citoyenneté 
(PIECD), par, pour et avec des per-
sonnes ayant une déficience intellec-
tuelle, ou en situation de handicap. 
Il s’agit d’une approche fondée sur 
les récits de vie, l’échange en petit 
groupe, la délibération, la solidarité et 
l’action collective (Tremblay, 2009). 

RECONNAISSANCE, 
DÉMOCRATIE ET COMPASSION 

Nous croyons qu’un débat collectif 
est nécessaire afin d’ancrer nos rêves 
d’un monde inclusif et d’enraciner 

nos innovations sociales dans le riche 
terreau d’une nouvelle éthique de 
la citoyenneté (Hudon, Tremblay, 
2016), que nous suggérons d’asseoir 
sur trois courants contemporains, 
soit l’éthique de la reconnaissance, 
l’éthique du dialogue et de la partici-
pation démocratiques et l’éthique de 
la compassion humaine et de la soli-
darité (Tremblay, Guerdan, Boukala 
et Cobbaut, 2019). 

Une éthique de la reconnaissance 

considère qu’il s’agit d’un acte de com-
munication, témoignant de l’amour, 
de l’estime et du respect que l’on a 
pour l’autre, qui se manifeste dans 
la sphère familiale, culturelle ou 
publique. La reconnaissance parti-
cipe à la construction de notre iden-
tité, à l’appréciation de notre valeur 
sociale, à notre affiliation au sein de 
la famille, de la communauté et de 
la nation. La reconnaissance, réci-
proque, nous rend visibles les uns aux 
yeux des autres, elle est le ferment de 
notre inclusion sociale. Une éthique 
de la citoyenneté considère inalié-
nable la valeur de toute personne en 
droit d’être autonome, de dévelop-
per ses compétences, de contribuer 
au progrès social et aux décisions 
politiques. « Ce qu’il y a de juste et 
de bon dans une société se mesure 
à sa capacité à assurer les conditions 
de la reconnaissance réciproque qui 
permettent […] de s’accomplir de 
façon satisfaisante » (Honneth, 2004, 
p.134-135). Au-delà des luttes pour la 
reconnaissance, le terme de recon-
naissance, ouvre la porte au concept 

de « gratitude » (Boukala, 
Pastenelli, 2016) qui alimente 
la joie d’être ensemble et contribue 
au développement de relations har-
monieuses et conviviales. 

Une éthique de la participa-
tion démocratique, portée par des 
citoyen·ne·s adhérant aux valeurs 
démocratiques, s’engageant sociale-
ment et politiquement, qui disposent 
également et équitablement des res-
sources et des opportunités pour 
participer directement ou indirec-
tement aux élections et aux affaires 
publiques, nous est apparue comme 
le deuxième pilier de notre proposi-
tion pour une nouvelle éthique de la 
citoyenneté. La démocratie est par 
essence délibérative et c’est par le 
débat public et politique qu’elle est 
un bien commun, tout en protégeant 
les libertés individuelles, en ten-
tant de résoudre les tensions entre 
les intérêts collectifs et personnels 
(1994). Ainsi, entre la société civile 
et l’État, il existe un espace public, 
dans lequel la diversité des points de 
vue alimente la délibération démo-
cratique. Les institutions démocra-
tiques doivent : 

« La reconnaissance, 
réciproque, nous rend 
visibles les uns aux 
yeux des autres, elle 
est le ferment de notre 
inclusion sociale. »

1.	 Protéger également, par un sys-
tème de lois, les individus et leurs 
libertés

2.	 Assurer la participation libre et 
égalitaire aux affaires publiques 
de la plus grande diversité des in-
térêts des citoyen·ne·s, 

3.	 Assurer la contribution de la socié-
té civile à la construction de l’opi-
nion publique, par le biais de la dé-
libération politique au sein de la 
sphère publique (Habermas, 2006).
  
Comme troisième pilier, une 

éthique de la compassion et de la 
solidarité, nous amène à considé-
rer la compassion et les « émotions 
démocratiques » (Nussbaum, 2011) en 
tant que moteurs de progrès social. 
La compassion conduit à recher-
cher un changement pour soi, pour 
l’autre et dans la société, face à une 
situation inique. La compassion sus-
cite, chez la plupart d’entre nous, 
le désir de soulager l’inconfort, la 
souffrance ou les aspirations à une 
vie décente, exprimés par autrui et 
nous porte à l’assister. Le soutien et 
l’entraide permettent de construire 
du « lien social » (Corcuff, 2005). 
Dans le cadre du partage de récits 
de vie en petits groupes de dialogue, 
il nous est apparu que trois types de 

stratégies sont inspirées par la com-
passion, soit l’action altruiste pour 
accompagner une autre personne 
en difficulté, l’entraide et la soli-
darité d’une action collective prise 
en charge par le groupe, et finale-
ment l’action politique, s’adressant 
à un tiers qui détiendrait les res-
sources nécessaires à l’amélioration 
d’une situation hors du contrôle du 
groupe (Tremblay, 2012). La com-
passion bouscule le rapport entre 
dominant·e·s et dominé·e·s, les per-
sonnes tiennent les unes avec les 
autres, elles deviennent solidaires, 
« créent du lien social » et « font 
société » (Corcuff, 2005). 

CONCLUSION POUR UN 
CHÂTEAU EN ESPAGNE ?

La question de l’émancipation 
amène donc à « un nouvel humanisme, 
une nouvelle éthique de l’existence » 
(Lacroix, 2009, p.303). Elle est un 
devoir d’humanité selon lequel nous 
avons des droits, des responsabili-
tés, des obligations les uns envers 
les autres. En outre, cette nouvelle 
éthique de la citoyenneté nous invite 
à partager nos rêves. Nous aspirons 
à nous émanciper et à nous affran-
chir de toutes formes de contrainte, 
d’oppression et de domination qui 

font obstacle à notre déve-
loppement et à une existence 
libre et joyeuse. 

« Le tragique de l’existence rap-
pelle qu’il faut célébrer les occasions 
de jubiler et de faire jubiler. Offrir 
la joie où s’imposent d’aventure la 
pitié et la tristesse. Lutter pour la 
vie, ne pas macérer dans le mépris. 
S’appuyer sur les mille petites joies 
de notre condition » (Jollien, Idem, 
ibidem, p. 91).

Pour une « nouvelle narration du 
monde » (Petrella, 2007), soutenue 
par un dialogue démocratique, s’ins-
crivant dans une vision renégociée 
de nos ressources et de nos capaci-
tés, nous nous raconterons cet avenir 
dont nous rêvons, où nous désirons 
aller ensemble, afin de partager une 
existence meilleure et à laquelle nous 
avons tous droit ; s’ouvrir ainsi au 
don, à la solidarité, à la convivialité 
et à une citoyenneté responsable et 
joyeuse qui ne peut pas être réduite 
à la portée économique et profitable 
de nos actions. « Les châteaux en 
Espagne sont des blocs d'avenir. Ils 
sont solides comme les promesses 
qu'aujourd'hui fait à demain, comme 
les promesses que le bon travailleur 
fait ce soir d'aujourd'hui à l'aurore de 
demain » (Bachelard, 1970, p. 96) �
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pas disponibles du tout, ou diffici-
lement disponibles. Il est prévu de 
réunir les données nécessaires et 
d’en faire un état des lieux. 

AU NIVEAU CANTONAL, 
COMMENT CETTE 
CONVENTION EST-ELLE MISE 
EN ŒUVRE ? À FRIBOURG PAR 
EXEMPLE ?

M. AEBISCHER : Dans le canton de 
Fribourg, les premières actions ont 
commencé avant la Convention, au 
moment de la nouvelle répartition 
des tâches entre la Confédération 
et les cantons. Le Canton avait alors 
reçu la mission de s’occuper entière-
ment des institutions pour les per-
sonnes en situation de handicap 
et, dans ce contexte-là, nous avons 
modifié notre réflexion en mettant 
la personne au centre. Nous avons 
ensuite réuni l’ensemble des par-
tenaires autour de ces réflexions et 
avons ainsi mis sur pied des groupes 
de travail de représentant·e·s et 
auto-représentant·e·s.

COMMENT VOYEZ-VOUS LA 
POSITION DE LA SUISSE PAR 
RAPPORT À LA CONVENTION 
DE L’ONU ?

A. RIEDER : La Convention a fait 
évoluer la situation. Avant il y avait 
la LHand 1 qui a donné une pre-
mière impulsion mais maintenant 
nous avons vraiment une prise de 
conscience qui va au delà du cercle 
limité couvert par la LHand. Il s’agit 
d’un changement de perspective et 
cela n’est pas facile à mettre en appli-
cation, cela prendra du temps. 

Une avancée majeure est que nous 
disposons, depuis mai 2018, d’un 
rapport fédéral sur la politique en 
faveur des personnes avec une défi-
cience intellectuelle 2. C’est une étape 
importante car le Conseil fédéral 
s’est pour la première fois exprimé 
sur cette politique. Premièrement, 
cette politique est commune aux 
cantons et à la Confédération, elle 
touche tous les départements fédé-
raux. Cela n’est donc plus un cercle 
restreint de services qui traitent du 

handicap mais tous les services et, 
au-delà, toute la société. 

Deuxièmement ce rapport inclut 
trois champs d’action axés vers le 
dialogue. Le premier, « définir un 
cadre », vise à améliorer et systéma-
tiser la coordination à l’échelon fédé-
ral et à approfondir la collaboration 
entre la Confédération et les cantons. 
Les organisations de personnes en 
situation de handicap seront davan-
tage associées aux réflexions.

Le deuxième axe, appelé « donner 
des impulsions », vise à la définition 
des thèmes prioritaires de la mise en 
œuvre de la politique en faveur des 
personnes en situation de handicap. 
Ces thèmes sont l’autonomie, l’éga-
lité et le travail, l’accessibilité et la 
numérisation. Il y a une possibilité 
désormais de soutenir des projets 
dans ces trois domaines.

Enfin, le champ d’action « montrer 
les réalisations » a pour but de faire 
connaître les projets et d’en dresser 
un bilan. Actuellement, dans divers 
domaines, les informations ne sont 

LA MISE EN APPLICATION DE LA CONVENTION 
DES NATIONS UNIES RELATIVE AUX  
DROITS DES PERSONNES HANDICAPÉES
Quel dialogue entre le politique et le terrain, quel soutien ? 

CONFÉRENCE-DÉBAT

ANDREAS RIEDER
DIRECTEUR DU BUREAU FÉDÉRAL DE L’ÉGALITÉ POUR  
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CHEFFE DU SERVICE DE LA PRÉVOYANCE SOCIALE, 
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Compte rendu du débat qui a eu lieu lors du colloque des 130 ans d’ASA-
Handicap mental le 21 juin 2019 par Sarah Cornaz.

Avec la Convention, un champ 
d’application concret a été donné à 
l’État et aux communes car jusque-
là, l’État ne s’occupait que des insti-
tutions. L’État devient alors partie 
prenante dans tous les domaines. Un 
plan de mesures a été mis en place. 
Le premier pas était de pouvoir dis-
poser de ressources humaines et 
financières pour avancer. L’étape 
suivante est de mettre sur pied des 
actions dans lesquelles la société 
puisse prendre conscience de la réa-
lité du handicap mais aussi des com-
pétences des personnes en situation 
de handicap. On ne peut pas parler 
uniquement de droits mais égale-
ment de compétences et de besoins 
des personnes. Les besoins sont dif-
férents d’une personne en situation 
de handicap à une autre, il faut que la 
société puisse inclure tout le monde.

A. RIEDER : Il faut désormais obser-
ver, dans le champ politique, où se 
situent les opportunités et où trou-
ver les alliés potentiels pour faire 
avancer la cause des personnes en 
situation de handicap.

ET À GENÈVE, QU’EST-CE QUI 
EST MIS EN PLACE 
CONCRÈTEMENT ?

T. APOTHÉLOZ : Cette Convention 
est un fil rouge, il n’y pas une action 
qui va résoudre la Convention mais 
plusieurs actions. Il y a des prises de 
conscience à opérer, y compris chez 
les élu·e·s. La nouveauté est que nous 
devons quitter le « faire pour » pour 
le « faire avec » et cela nécessite une 
réflexion sur les principes de l’auto-
détermination : comment accompa-
gner au mieux le processus de prise 
de décision des personnes en situa-
tion de handicap ? Par exemple, si 
l’on désire développer l’accompa-
gnement à domicile, comment va se 
faire concrètement la contribution du 
Canton, à quel niveau et avec quels 
moyens ? Le Parlement a une respon-
sabilité dans la mise en œuvre de la 
Convention mais il doit aussi accep-
ter de laisser plus de liberté aux ins-
titutions et aux associations dans 
l’exercice même de la pratique. Cela 

représente un enjeu majeur pour pou-
voir fédérer nos pratiques.

Il faut également pouvoir mener 
des projets pilotes, accepter l’échec, 
se lancer dans un processus puis 
devoir y renoncer. Quelle est notre 
capacité à tenter ? Il est nécessaire 
d’accompagner l’auto-détermination 
qui est un processus assez individua-
lisé avec une petite réserve : il faut 
inscrire l’individu dans une société 
collective. Le défi est donc de tra-
vailler sur une prise en charge plus 
centrée sur la personne tout en ayant 
un regard collectif. 

CHAQUE PERSONNE EST UNIQUE 
ET S’INSÈRE DANS UNE SOCIÉTÉ 
QUI DOIT L’ENVELOPPER. CETTE 
DÉMOCRATIE PARTICIPATIVE 
S’OUVRIRA UN JOUR À 
CHACUN ET À CHACUNE EN 
FONCTION DE SES CAPACITÉS ? 

A. RIEDER : On y travaille actuel-
lement. Un des sujets est le vote 
électronique qui doit permettre 
aux personnes avec une déficience 
intellectuelle de participer à la vie 
politique. Il y a la question de l’infor-
mation politique en format accessible 
avec le projet insieme en collabo-
ration avec Easyvote qui a créé un 
document en langage facile à lire et à 
comprendre pour les élections 3. C’est 
une démarche très concrète de pou-
voir mettre à disposition des outils. 
Des questions restent en suspens. Par 
exemple, comment procéder pour les 
personnes qui reçoivent les bulletins 
de vote en institution ? Les outils sont 
utiles mais il faut travailler aussi la 
prise de position pour que toutes et 
tous puissent exercer leurs droits 

politiques. C’est là aussi une 
politique de petits pas et il 
faut trouver des solutions ensemble 
avec les personnes concernées et tout 
leur environnement. 

CE SERAIT IMPORTANT DE 
VALORISER LE TRAVAIL DES 
PERSONNES EN SITUATION DE 
HANDICAP AU MÊME TITRE 
QUE CELUI DES AUTRES. IL 
FAUDRAIT DONC QUE CE 
TRAVAIL SOIT PAYÉ COMME 
LES AUTRES ET NON JUSTE 
DIMINUER LES RENTES 
INVALIDITÉ. 

M. AEBISCHER : C’est pour cela qu’il 
ne faut pas mettre en lien « invalidité » 
et « personne en situation de handi-
cap ». On a imaginé un fonds qui pour-
rait financer des employeur·euse·s qui 
engagent des personnes en situation 
de handicap dans le but d’accompa-
gner ces personnes et les équipes 
de travail pour sensibiliser à cette 
manière de voir son rôle au sein d’une 
équipe. Ce sont des petits pas mais la 
valorisation de la personne par rap-
port à son activité est extrêmement 
importante, quels que soient les pro-
blèmes de la personne. La participa-
tion à la société, chacun·e avec ses 
possibilités, est un droit.

ET À GENÈVE QUELLES 
STRATÉGIES SONT MISES EN 
PLACE POUR PERMETTRE CET 
ACCÈS AU TRAVAIL ?

T. APOTHÉLOZ : Dans le monde 
du travail il y a le soutien financier 
qui est possible mais cela n’est pas le 
souhait du Canton de Genève car les 
employeur·euse·s ont surtout besoin 
d’un accompagnement. Nous avons 
l’exemple avec l’association « Actifs 4 » 
qui accompagne les employeurs dans 
ce processus. Lorsque la confiance 
s’est instaurée, il y a des possibili-
tés extraordinaires qui s’ouvrent. 
Je donne ici l’exemple d’une per-
sonne avec autisme qui travaille dans 
une fiduciaire où elle s’occupe de 
l’archivage ; l’accompagnement des 
collaborateur·trice·s a permis d’aug-
menter son cahier des charges. Tout 

« Le défi est donc de 
travailler sur une prise 
en charge plus centrée 
sur la personne tout en 
ayant un regard 
collectif. » 
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1	 Loi fédérale sur l’élimination des inégalités frappant les 
personnes handicapées du 13 décembre 2002.

2	 Rapport du Conseil fédéral du 09.05.2018. Politique en 
faveur des personnes handicapées.

3	 insieme (2019). Un guide pour voter.
4	 L’association Actifs à Genève a pour but de promou-

voir l’intégration professionnelle et développer les 
compétences de personnes avec des déficiences 
intellectuelles au bénéfice de l’AI, au travers d’un Centre 
de Formation et un Service de Placement. Plus d’infor-
mations sur : www.actifs-ge.ch

5	 Team Genève regroupe les athlètes d’élite du canton 
de Genève qui s’illustrent dans différentes disciplines 
sportives et ont comme point commun la performance 
sportive. Plus d’informations sur : www.teamgeneve.ch

cela était issu d’un travail commun 
entre l’employeur et la personne. Il 
faut accompagner de manière régu-
lière et non pas juste au début puis 
passer à une autre personne. Le 
fond Hélios a été créé en 2003 (date 
à laquelle le handicap était associé 
uniquement au handicap moteur et 
où l’on ne pensait qu’aux barrières 
architecturales) avec une fondation 
privée et le Canton. Ce fonds a évo-
lué ensuite dans le public cible et en 
conformité avec la Convention, c’est-
à-dire au niveau des pratiques cultu-
relles et sportives. L’on a compris alors 
que les barrières ne sont pas qu’archi-
tecturales et que la culture a un rôle 
très intéressant à jouer dans la prise 
de conscience et dans l’évolution des 
mentalités. Concernant la pratique 
du sport, nous avons le programme 
team Genève 5 qui soutient les sportifs 
d’élite et qui offre une section sport 
handicap. Nous sommes malheureu-
sement toujours dépendants du sou-
tien politique pour que cela avance. 

CHAQUE CANTON FAIT DES 
AVANCÉES DE SON CÔTÉ MAIS 
COMMENT AVOIR UNE 
COHÉSION INTERCANTONALE ?

A. RIEDER : Nous avons un discours 
au niveau politique qui est parfois 
loin du terrain mais nous collabo-
rons à un niveau expert avec des per-
sonnes concernées. Il reste cependant 
de nombreux obstacles comme, par 
exemple, la répartition des tâches, 
des compétences et des structures. 
De la collaboration à la solution il y 
a un pas considérable. Si l’on prend 
l’exemple du logement, on doit trouver 
une flexibilité qui permette à la per-
sonne de vivre de manière autonome 
tout en faisant partie de la société. 

COMMENT COLLABOREZ-VOUS 
ENTRE LE CANTON ET LA VILLE 
À GENÈVE ? Y A-T-IL DES 
SYNERGIES DANS LE DOMAINE 
DE L’ACCESSIBILITÉ ET DE 
L’INCLUSION ?

T. APOTHÉLOZ : Nous nous met-
tons d’accord sur quelques points 
prioritaires car le champ est vaste et 

il ne faut pas s’y perdre. Nous devons 
effectivement travailler avec les com-
munes. Sur des sujets comme la petite 
enfance par exemple, trop souvent 
certain·e·s disent que c’est compliqué, 
qu’ils ne savent pas comment faire 
et qu’ils ont besoin d’une solution 
spécialisée. Quel soutien le Canton 
peut-il apporter ? Quel est l’accompa-
gnement à proposer dans une équipe 
éducative ? À Genève nous avons des 
réseaux d’enseignement prioritaire. 
Dans certaines écoles il faut renforcer 

les équipes éducatives et les équipes 
d’enseignant·e·s. Au lieu de réinven-
ter les structures, ne pourrions-nous 
pas utiliser celles existantes et les 
renforcer ? C’est une question trans-
versale car le handicap touche les 
aspects de l’allongement de la vie, les 
structures d’urbanisme, d’aménage-
ment du territoire, la culture, le sport, 
les affaires sociales. À Genève la loi 
cantonale oblige chaque construc-
teur d’immeuble à mettre une bai-
gnoire, or, on sait que quand on est 
âgé, la baignoire est souvent inadé-
quate. Tout ceci fait partie d’un plan 
à revoir car il date de 2010 et la situa-
tion a évolué depuis. Au sein de l’Of-
fice de l’action, de l’insertion et de 
l’intégration sociales, nous sommes 
en train de travailler à l’élaboration 
d’un nouveau plan qui inclura les par-
tenaires associatifs, les communes et 
les personnes concernées �

« Les besoins sont différents d’une personne 
en situation de handicap à une autre, il faut 
que la société puisse inclure tout le monde. » 

LA CONVENTION RELATIVE 
AUX DROITS DES PERSONNES 
HANDICAPÉES (CDPH)

L’article 19 de la Convention stipule 
que les États Parties « reconnaissent 
à toutes les personnes handicapées le 
droit de vivre dans la société, avec la 
même liberté de choix que les autres 
personnes, et prennent des mesures 
efficaces et appropriées pour leur 
faciliter la pleine jouissance de ce 
droit ainsi que leur pleine intégra-
tion et participation à la société ». 
Les personnes ayant une déficience 
intellectuelle doivent ainsi pouvoir 
choisir leur lieu de résidence et avec 
qui elles désirent vivre, avoir accès à 
tous les services qui leur permettent 
de vivre dans la société et s’y insérer 
dans le but d’empêcher qu’elles ne 
soient isolées ou victimes de ségréga-
tion, enfin, les équipements sociaux 
doivent être mis à leur disposition. 

La liste des points à traiter de 
l’ONU (2019) 2 insiste sur les mesures 
à mettre en place pour limiter l’insti-
tutionnalisation et favoriser une vie 
indépendante incluse dans la com-
munauté comme, par exemple, des 
appartements accessibles et abor-
dables pour permettre à chacune 
et à chacun de vivre là où elle ou il 
le désire.

Le rapport alternatif d’Inclusion 
Handicap relève en 20173 que les 
moyens pouvant être affectés à des 
milieux de vie alternatifs à l’institu-
tion sont très limités et que cela res-
treint par conséquent la liberté des 
personnes en situation de handicap 
dans le choix d’un lieu de résidence 
adapté à leurs besoins. De plus, le 
nombre d’appartements adaptés et 
disponibles à un prix abordable fait 
défaut sur le marché.

AVIS DES AUTO-
REPRÉSENTANT·E·S

Les auto-représentant·e·s4 sou-
lignent l’importance du respect de 
leur vie privée : « Des fois, ma réfé-
rente ouvre mon courrier sans mon 
autorisation, les enveloppes arrivent 
ouvertes ». La possibilité de vivre 
en couple est relevée : « En insti-
tution, on n’a pas le droit de vivre 
avec quelqu’un » ainsi que d’avoir 
un enfant, « Moi et ma copine on 
voulait avoir des enfants puis c’est 
ma maman qui a dit non tu ne peux 

LE DROIT DES AUTO-REPRÉSENTANTS  
DE VIVRE LEUR VIE

ATELIER 1

FABIENNE CORBAZ
COORDINATRICE AU SERVICE D’ACCOMPAGNEMENT  
À DOMICILE DE PRO INFIRMIS VD

FRANÇOIS DESGALIER
AUTO-REPRÉSENTANT TRAVAILLEUR À LA FONDATION 
ÉBEN-HÉZER, VD ET BÉNÉFICIANT DU SERVICE 
D’ACCOMPAGNEMENT À DOMICILE DE PRO INFIRMIS VD.

LINE LACHAT1

CHEFFE DE PROJET ET CASE-MANAGER (PRO INFIRMIS VD)

INTRODUCTION PAR SARAH CORNAZ.

1	 Madame Line Lachat ne travaillant plus pour Pro 
Infirmis, merci de contacter directement cette organisa-
tion pour toute information.

2	 Tiré de : ONU, List of issues in relation to the initial 
report of Switzerland, 23.09.2019.

3	 Inclusion Handicap (2017), Rapport alternatif : rapport 
de la société civile présenté à l’occasion de la première 
procédure de rapport des États devant le Comité de 
l’ONU relatif aux droits des personnes handicapées.

4	 Tiré de : ASA-Handicap mental (2017), Reconnaissez 
nos droits ! Réalités et recommandations.

Dans le cadre de cet atelier, plusieurs initiatives favorisant l’autodétermination,  
le respect de la sphère privée et la réalisation d’un projet de vie à domicile ou en 
couple ont été présentées, ainsi que des offres de formation à l’autonomie et des 
projets favorisant l’implication des personnes concernées (commissions de rési-
dents institutionnels, accès aux nouvelles technologies, prestations d’accompa-
gnement à domicile, accès à la location d’appartement par des personnes béné-
ficiaires de l’AI).

http://www.actifs-ge.ch
http://www.teamgeneve.ch
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occuper ». Les personnes aimeraient 
pouvoir participer aux affaires qui 
les concernent et, notamment, pou-
voir choisir où elles vivent et être 
informées de l’offre en termes de 
résidence, de soutien d’accessibilité 
et d’équipements. Un auto-repré-
sentant ajoute : « J’ai téléphoné à 
une régie pour avoir un apparte-
ment ; quand ils ont su que j’étais 
sous curatelle, ils m’ont dit que cela 
n’était pas possible ». À noter que l’ap-
partement autonome est synonyme 
parfois d’isolement social. Les per-
sonnes avec une déficience intellec-
tuelle aimeraient pouvoir participer 
aux divers colloques et bilans les 
concernant et pouvoir y prendre la 
parole, accéder à leur dossier médi-
cal si possible écrit en langage facile 
à lire et à comprendre (FALC), ren-
contrer les médecins qui prennent 
des décisions pour elles. Elles nous 
disent : « On prend souvent des déci-
sions à ma place », « J’aimerais être 
libre de m’habiller comme je veux » 
ou « J’aimerais être libre de faire la 
cuisine tout seul ».

Nous allons résumer ci-après 

quelques exemples non exhaustifs 
de bonnes pratiques présentés lors 
du colloque d’ASA-Handicap men-
tal pour son 130e anniversaire.

RÉSEAU D’ACCOMPAGNEMENT 
HANDICAP EN MILIEU 
ORDINAIRE RAHMO

Créé en 2012, le service RAHMO 
a pour particularité d’être interins-
titutionnel, soit de regrouper les 
établissements du canton de Vaud 
actifs dans le domaine de la défi-
cience intellectuelle. Les partenaires 
peuvent se répartir les prestations. 
Chaque acteur·trice est complémen-
taire dans la recherche de solutions 
individuelles. 

RAHMO a pour objectifs de réa-
liser des projets de vie autodétermi-
née en milieu ordinaire. Il permet 
d’offrir des alternatives à la vie en 
institution et veut accompagner la 
flexibilisation des prestations des 
institutions. Ce service s’adresse aux 
personnes présentant une déficience 
intellectuelle, avec ou sans troubles 
du spectre autistique.

Pour l’ensemble des personnes 
accompagnées, RAHMO a permis 

un apprentissage de l’autodé-
termination, une prise d’au-
tonomie par rapport à la famille et 
la réalisation d’aspiration à vivre en 
milieu ordinaire tout en bénéficiant, 
lorsque c’est nécessaire, de presta-
tions d’institutions qui peuvent être 
du soutien à domicile, un développe-
ment de nouvelles compétences, des 
apprentissages pour plus de parti-
cipation sociale ou d’autonomie, un 
accueil à temps partiel, la partici-
pation à des groupes de loisirs ou 
de parole. 

Le défi actuel est de pérenniser le 
financement des activités de RAHMO 
en faisant reconnaître les prestations 
par les services de l’État.

TÉMOIGNAGE D’AMÉLIE 
PILLOUD, BÉNÉFICIAIRE 
RAHMO 4

Amélie Pilloud, 33 ans, habite à 
Morges depuis 3 ans après des années 
en institution et travaille dans un ate-
lier de l’association Cité Radieuse à 
Échichens. Elle a une déficience intel-
lectuelle et une hémiplégie.

« Cela fait deux ans que je suis 
dans cet appartement. C’est fantas-
tique. Je me sens comme madame-
tout-le-monde dans mon appart’, y’a 
pas de mots, je suis bien, je fais des 
projets que je ne faisais pas avant. 
Cela faisait dix ans que j’étais dans 
une institution et ce n’était pas sti-
mulant pour moi. Je devais demander 
à tout le monde si je pouvais inviter 
des gens. Je stagnais en fait. C’est 
grâce à ça que j’ai fait des progrès. 
Au début je regardais ma planifica-
tion en pictogrammes, maintenant 
c’est la routine, je n’ai pas besoin de 
regarder, je sais ce que j’ai à faire. 
J’ai appris à faire le ménage, la les-
sive, les repas et maintenant cela fait 
quelques années que je prends le bus 
public et ça je ne le faisais pas avant. 
Au travail je fais du tissage, des linges, 
des ponchos, un peu de tout en fait. 
Quand je suis avec des personnes en 
situation de handicap pour moi c’est 
difficile, c’est pour ça que j’aimerais 
bien travailler dans le monde ordi-
naire et m’épanouir. Je ne pensais 

pas du tout arriver où je suis main-
tenant, c’est magique ! »

ACCOMPAGNEMENT À 
DOMICILE DE PRO INFIRMIS 
VAUD

Fabienne Corbaz, coordinatrice au 
service d’accompagnement à domi-
cile, nous présente cette prestation 
qui existe depuis 15 ans. Au départ 
elle a été créée pour accompagner 
des personnes ayant des séquelles 
de lésions cérébrales puis elle s’est 
ouverte aux personnes avec une défi-
cience intellectuelle.

« Il s’agit d’un soutien individuel, 
ou de couples, à domicile sous la forme 
de conseils, stimulation, instruction 
dans l’accomplissement des tâches 
que l’on définit par objectifs et aux-
quelles on réfléchit avec la personne 
concernée. Au départ nous évaluons 
si les personnes ont vraiment envie 
de bénéficier de cet accompagnement 
car si elles ne sont pas preneuses, nous 
n’entrons pas en matière. L’objectif 
premier est que les personnes puissent 
vivre chez elles de manière autonome. 
Pour ce faire nous allons les aider 
à acquérir et à conserver les com-
pétences nécessaires à la vie quoti-
dienne. Nous essayons également de 
pallier l’isolement. Nous utilisons les 
nouvelles technologies et leur appre-
nons à utiliser une tablette et tout ce 
qui existe dans le quotidien pour les 
aider à vivre seul. 

L’accompagnement à domicile 
n’a pas de durée prédéfinie, cela 
peut être 2 ans, 10 ans ou plus. Les 
conditions pour y avoir droit sont 
de vivre dans son propre logement, 
d’être à l’AI, d’avoir la volonté d’en-
trer dans ce programme et d’avoir 
une allocation pour impotence de 
l’AI. En tant que coordinatrice, je 
vais vérifier quels sont les besoins 
chez la personne et nous définissons 
ensemble les objectifs. C’est toujours 
le·la même accompagnateur·trice qui 
va au domicile, entre deux et quatre 
heures par semaine. Nous essayons 
d’être le plus régulier possible dans 
les visites. Les accompagnateur·trice·s 
sont des citoyen·ne·s engagé·e·s, des 

personnes qui ont de l’expérience 
dans le handicap et qui sont formées 
par Pro Infirmis. Le fait de ne pas 
avoir d’éducateur·trice·s formé-es est 
très intéressant car c’est une manière 
différente de penser, la relation est 
différente. Il y a trois supervisions 
organisées avec : des professionnel·le·s 
spécialisés dans la déficience intel-
lectuelle, le service de neuropsycho-
logie et de logopédie du Chuv et des 
spécialistes en autisme. Une forma-
tion continue est également propo-
sée tout au long de l’année qui permet 
aux accompagnateur·trice·s d’aller 
sur le terrain rassuré·e·s et outillé·e·s. 
Lorsque les situations sont complexes 
au niveau juridique par exemple, elles 
sont relayées aux professionnel·le·s 
de Pro Infirmis ».

TÉMOIGNAGE DE FRANÇOIS 
DESGALIER, BÉNÉFICIAIRE  
DE L’ACCOMPAGNEMENT À 
DOMICILE 

« J’ai 58 ans et je travaille à la fon-
dation des Chavannes qui dépend 
d’Eben-Hézer. Je vis en appartement 
à Lausanne. Vivre en appartement 
permet une indépendance, j’aime la 
qualité que cela offre car en institu-
tion il y a trop de surveillance, on ne 
peut pas sortir sans prévenir le per-
sonnel par exemple, c’est un des désa-
gréments parmi d’autres. Je bénéficie 
d’un accompagnement à domicile de 
Pro Infirmis depuis 9 ans. C’est une 
dame qui a reçu une formation de 

Pro Infirmis pour pouvoir 
accompagner les personnes, 
elle vient deux fois deux heures par 
semaine. Cela me fait une journée de 
travail en moins par semaine mais par 
contre c’est un bénéfice non négli-
geable. Cela m’aide pour l’entretien 
de mon appartement, le ménage, car 
autrement, le soir quand je rentre, je 
suis fatigué et je remets à plus tard 
et ensuite on s’habitue à la poussière 
et on ne la voit plus. Avant d’avoir le 
service d’accompagnement qui m’a 
proposé le restaurant les weekends, 
je mangeais mal. Ce service me sti-
mule à faire des choses plus diffi-
ciles comme remplir un formulaire 
de recensement par exemple. 

Je n’ai jamais rencontré d’obstacle, 
j’ai toujours eu le choix, j’ai toujours 
pu m’exprimer que ce soit dans les 
réseaux professionnels ou d’accompa-
gnement, c’est important de pouvoir 
dire ce qui va moins bien ou qui est 
gênant par rapport à certaines situa-
tions. Grâce à la Convention CDPH 
j’ai pu en savoir davantage sur les 
droits, sur les différentes procédures 
pour bénéficier des droits sociaux et 
juridiques car sans droit, rien ne se 
passe. Pour l’avenir j’aimerais que 
l’accompagnement à domicile soit 
davantage proposé aux personnes 
qui le demandent ».

MAIS ENCORE…

D’autres services d’accompagne-
ment à domicile sont encore à signa-
ler comme, par exemple, la prestation 
Orchestra d’Eben-Hézer qui pro-
pose des accompagnements mixtes 
(milieux ordinaires, institutionnels 
et à domicile) pour des personnes en 
situation complexe, Handiloge de 
Pro Infirmis qui soutient les ren-
tiers AI pour l’obtention d’un loge-
ment, « Ma vie mon appart » de Cap 
Contact pour favoriser l’accès à la vie 
à domicile et son maintien, « Mon 
Plan » de Pro Infirmis qui entend 
permettre aux personnes avec une 
déficience intellectuelle de vivre une 

« Quand je suis avec 
des personnes en 
situation de handicap 
pour moi c’est difficile, 
c’est pour ça que 
j’aimerais bien 
travailler dans le 
monde ordinaire  
et m’épanouir. » 

5	 Retranscription d’une partie d’interview, émission 
Quinze Minutes, RSR, 9.03.2019.



24 25vie indépendante et de faire partie 
de la société. Cette liste n’est bien 
sûr pas exhaustive.

LE PROJET PILOTE  
« MON PLAN »

Issu d’une initiative de Pro infir-
mis Vaud et de la Cité du Genévrier, 
Mon plan a été lancé en 2017. Basé 
sur un modèle suédois, il vise à favo-
riser la vie à domicile des personnes 
avec une déficience intellectuelle, 
en utilisant la contribution d’assis-
tance qui est un financement de l’AI 
qui permet d’engager du personnel 
privé à domicile. 

LE MODÈLE SUÉDOIS: 
En Suède, dans les années 90, les 

familles de personnes en situation de 
handicap se sont mobilisées contre 
les conditions restrictives pour béné-
ficier de l’assistance à domicile. Ce 
mouvement a conduit à des chan-
gements législatifs et débouché sur 
la quasi fermeture des institutions. 
Les montants dégagés ont été réat-
tribués à des systèmes d’assistance à 
domicile pour que chaque personne 
puisse vivre seule ou en collocation 
et bénéficier d’une aide adaptée. 
Le modèle est porté par une asso-
ciation nationale et une coopéra-
tive. Pour mener son projet de vie, 
la personne concernée bénéficie à 
domicile d’un système individua-
lisé avec 4 à 5 assistants par situa-
tion. Une personne garante (proche 
ou curateur qui garantit le respect 
des intérêts de la personne) apporte 
son aide en cas d’urgence. Le projet 
Mon Plan adapte le modèle suédois 
au contexte juridique suisse. Il vise 
à évaluer les besoins de la personne, 
mettre en place les réponses adap-
tées aux besoins d’assistance, faci-
liter l’organisation. L’objectif est de 
permettre à la personne en situation 
de handicap de piloter son projet en 
fonction des besoins qu’elle exprime. 

LES OFFRES PROPOSÉES SONT :
	� Les contributions d’assistance 

(peu sollicitées par les personnes 
ayant une déficience intellectuelle)

	� La possibilité d’engager du per-

sonnel par le biais des prestations 
complémentaires

	� La collaboration avec les ser-
vices d’accompagnement des 
institutions.
Ces offres sont recensées et cen-

tralisées en un panel de services aux 
personnes en situation de handicap, 
selon leurs besoins. Mon Plan n’en-
tend pas se limiter aux personnes 
disposant d’une bonne autonomie, 
mais s’adresser à un large éventail 
de personnes. Les représentants du 
projet soulignent que les contribu-
tions financières sont encore très 
orientées sur les déficiences phy-
siques et que les déficiences intel-
lectuelles, qui sont plus difficiles 
à objectiver, sont difficiles à faire 
reconnaitre. 

À terme, Mon Plan veut devenir 
une association de personnes concer-
nées, pilotée par ces personnes. 

ATTENTES POUR L’AVENIR

Les participants au colloque du 
130e anniversaire d’ASA-Handicap 
mental ont souligné leurs attentes 
concernant la vie autonome. Il a été 
proposé de suivre le modèle bernois 
qui est passé d’un financement insti-
tutionnel à un financement par sujet 
« dans le but de permettre aux per-
sonnes ayant un besoin d’assistance 
en raison d’un handicap de choisir 
entre les prestations d’encadrement 
en foyer ou en ambulatoire 5 ». 

Selon Line Lachat, cheffe de projet 

Une partie de ce texte a fait l’objet d’une publication 
dans le numéro de mars 2020 de Pages Romandes, sous 
la plume de Sarah Cornaz. Il a été complété par ASA-
Handicap mental pour ces actes. 

6	 Direction de la santé publique et de la prévoyance 
sociale du canton de Berne (SAP)

et case-manager chez Pro 
infirmis Vaud, il faut éga-
lement promouvoir les nouveaux 
modèles d’habitat comme « la coloca-
tion de deux à trois personnes pour 
ne pas se sentir seul·e tout en vivant 
quand même chez soi et la création de 
chambres pour couples ». Un partici-
pant ajoute qu’il existe des apparte-
ments indépendants avec la présence 
d’éducateur·trice·s qui aident pour 
les repas, les médicaments, la ges-
tion de l’argent, etc. « C’est une option 
d’entre-deux qui évite d’être en ins-
titution et devoir rendre compte de 
tout ce que l’on fait. Il faudrait déve-
lopper ce genre de prestations ».

L’idée d’une régie qui s’occupe des 
personnes en situation de handicap 
est également évoquée pour faciliter 
l’accès aux appartements en milieu 
ordinaire. Il est relevé en outre que 
le montant très bas des prestations 
complémentaires ne permet pas de 
payer le loyer.

La question des personnes en situa-
tion complexe qui ne peuvent pas 
bénéficier d’un encadrement à domi-
cile a également été abordée. Que 
faudrait-il mettre en place pour pou-
voir ouvrir cette prestation à toutes 
et tous ? Selon une participante, la 
solution serait peut-être de mettre 
en place une dotation éducative de 
l’État à domicile afin d’avoir plus 
d’heures par semaine, comme cela se 
fait avec la structure Orchestra mise 
en place par la Cité du Genévrier qui 
offre des prestations renforcées d’ac-
compagnement à domicile pour des 
personnes en situations complexes.

Il faudrait également anticiper 
plus la transition mineur-majeur car 
il existe encore des situations où des 
jeunes quittent l’école en juin et n’ont 
rien de prévu pour le mois d’août �

MODÈLE D’INTERVENTION 
D’ACTIFS

PRÉSENTATION DU PROJET
Les missions de l’association Actifs 

sont de proposer des formations à 
l’âge adulte, d'offrir un service de 
coaching en placement professionnel 
pour des personnes ayant une défi-
cience intellectuelle et de rechercher 
des solutions qui favorisent la valori-
sation des rôles sociaux et l’intégra-
tion dans des milieux non protégés. 
Actifs soutient les bénéficiaires por-
teurs d’une déficience intellectuelle 
au bénéfice d’une rente ou mesure de 
l’Assurance Invalidité dans toutes les 
étapes de leur vie professionnelle et 
conseille les entreprises partenaires. 

Depuis 2017, Actifs a également 
débuté un projet pilote qui s’adresse 
aux personnes sans déficience 
intellectuelle mais porteuses d’un 
syndrome d’Asperger dans le but 
d’adapter le dispositif d’accompagne-
ment à cette population spécifique.

L’intégration professionnelle réus-
sie est un plus pour tous les parte-
naires. Elle nécessite une adaptabilité 
de l’entreprise qui doit réfléchir à 

comment intégrer la personne, com-
prendre ses besoins, adapter le poste, 
l’environnement et sa façon de com-
muniquer avec elle. La personne en 
situation de handicap doit quant à 
elle également faire preuve d’adap-
tabilité à l’entreprise. La motivation 
doit venir prioritairement de la per-
sonne elle-même. Actifs va ensuite 
aller à la rencontre des entreprises 
en prenant le temps de construire 
le projet d’intégration afin de pou-
voir assurer une plus-value tant pour 
la personne que pour l’entreprise. 
L’accompagnement par Actifs va se 
faire sur le long terme et se redé-
finir à chaque nouvelle étape de la 
vie professionnelle du bénéficiaire. 
L’association est une ressource en 
termes d’information, d’accompa-
gnement et de soutien à l’intégration. 

DÉROULEMENT CONCRET
L’association va tout d’abord éva-

luer la demande des candidats qui se 
présentent à elle. Ensuite, elle propose 
un stage probatoire. Soit la personne 
correspond aux critères d’intégration 
et elle est admise comme bénéficiaire, 

CHOISIR UN EMPLOI À LA MESURE DE SES 
RÊVES ET DE SES COMPÉTENCES, DEMAIN 
UNE RÉALITÉ POUR CHACUN ?
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Les personnes en situation de handicap citent de nombreux obstacles restreignant 
l’accès à l’emploi comme le manque de soutien à l’orientation professionnelle, le 
manque d’accès aux formations initiales et continues, l’absence d’opportunités 
pour découvrir le monde de l’entreprise et le manque d’information et d’encoura-
gement à travailler en milieu ouvert. Les objectifs d’ASA–Handicap mental lors de 
cet atelier sont de présenter les solutions existantes qui favorisent l’intégration 
professionnelle et d’échanger sur les réalités des travailleurs, sur les attentes des 
partenaires et acteurs sociaux ainsi que sur les recommandations à transmettre 
aux politiciens et aux divers intervenants. Plusieurs projets intégratifs seront pré-
sentés brièvement. Une synthèse des recommandations conclura cet atelier.

RETRANSCRIPTION PAR SARAH CORNAZ
POUR PLUS D'INFORMATIONS : F.BEUCHAT-VAILLEAU@ACTIFS-GE.CH

« Les montants 
dégagés ont été 
réattribués à des 
systèmes d’assistance 
 à domicile pour que 
chaque personne 
puisse vivre seule ou 
en collocation et 
bénéficier d’une aide 
adaptée. » 

mailto:f.beuchat-vailleau%40actifs-ge.ch?subject=


26 27soit elle est réorientée. Un collabo-
rateur d’Actifs va alors accompagner 
la personne à son poste de travail et 
proposer des aménagements en adé-
quation avec ses besoins ainsi que 
choisir un référent professionnel. 
L’association propose des entretiens 
individuels de formation et de col-
laboration avec le réseau de la per-
sonne. Le soutien aux entreprises 
partenaires comprend des conseils 
lors de la construction du poste et 
des tâches à effectuer. Il s’agit égale-
ment de sensibiliser tous les collabo-
rateurs au handicap. Le rôle d’Actifs 
est d’être un médiateur et facilita-
teur avec l’idée de mettre en place 
un stage et proposer ensuite une 
période de formation pour aboutir à 
un emploi avec un salaire. Une fois 
ce but atteint, Actifs reste toujours 
dans le partenariat. 

Philippe Hoffman, bénéficiaire 
d’Actifs, témoigne sur son travail à 
l’EMS Les Pervenches à Carouge. 
« Je suis dans le secteur hôtellerie 
– restauration et je fais la mise en 
place tous les matins : préparation 
des boissons, vaisselle, rangement 
et remplissage des chariots pour le 
lendemain. Nous sommes une équipe 
avec mon référent plus une autre 
personne et la communication entre 
nous compte beaucoup. Avant d’être 
aux Pervenches j’avais contacté une 
dame à l’AI qui m’avait orienté vers 
Actifs. L’association m’a ensuite placé 
et formé. Je suis plus que content. 
Je suis vraiment ravi d’être là-bas. 
Dans mon précédent travail j’avais 
quelques difficultés car le rythme 
était très soutenu. J’ai dû arrêter 
car je n’en pouvais plus. Depuis que 
je suis bénéficiaire Actifs c’est vrai-
ment un grand soulagement ».

AUTRES PROJETS PRÉSENTÉS

Catherine Baud Lavigne présente 
la situation de Jasmine Stein, colla-
boratrice intégrée dans les bureaux 
de la Chaîne du Bonheur. Son inté-
gration a commencé par un stage de 3 
mois. Elle travaille désormais à 30%, 
répartis sur 3 demi-journées. En tant 
qu’aide de bureau, elle réalise des 

petites tâches qui sont définies selon 
un planning bien précis. Catherine 
Baud Lavigne souligne qu’il y a eu une 
grande progression depuis qu’elle est 
arrivée et qu’elle réalise des tâches 
qu’elle n’aurait pas imaginé pouvoir 
faire au départ. Elle a apporté beau-
coup aux collègues.

Gérard Lamarche présente ensuite 
le pôle de formation du restaurant la 
Perle du Lac qui intègre des employés 
en provenance d’ateliers protégés avec 
un taux aménagé à 40%. Un stage de 
6 mois de formation est organisé à la 
suite de quoi la personne va soit res-
ter dans l’entreprise s’il y a un poste 
de libre, soit aller dans un autre éta-
blissement. À la base de ce projet il y 
a la maman d’une fille qui à l’époque 
était à la Fondation Trajets1. Tout le 
monde s’est vite rendu compte que 
l’intégration pouvait bénéficier à 
tout le monde. 

Le dernier projet présenté est 
celui du restaurant Lucha Libre qui 
a ouvert ses portes en décembre 2019 
à Lausanne et offre des places de 
travail à des personnes en situation 
de handicap, soit cognitif, soit phy-
sique. Leur idée à terme est d’avoir 
une personne à 100%, ou un 100% 
rempli par deux bénéficiaires.

RECHERCHE SUR LA SATISFAC-
TION AU TRAVAIL

PRÉSENTATION DU PROJET
Aline Tessari Veyre a mené une 

recherche avec des travailleurs de 
la Cité du Genévrier portant sur la 
satisfaction au travail. Cette der-
nière fait suite au constat du manque 
d’outils valides pour accompagner 
les personnes dans leur parcours 

professionnel. L’objectif était 
de valoriser l’activité pro-
fessionnelle réalisée dans en ate-
lier protégé. 

Une partie de la recherche a 
consisté en l’élaboration d’un outil 
qui permet de documenter la satis-
faction au travail des travailleurs. 
Selon Wlliam Chollet, travailleur à 
l’atelier Tea room, mesurer le plaisir 
au travail est important car beaucoup 
n’osent pas en parler et cela permet-
tra d’améliorer la communication.

CONTEXTE
Les modèles d’emplois adaptés ou 

assistés ont beaucoup été développés 
dans la littérature et tous insistent 
sur l’importance de connaître la moti-
vation et les compétences des per-
sonnes. Pour cela, il faut pouvoir les 
connaître et permettre à la personne 
de les exprimer. Généralement, ces 
personnes présentent des difficul-
tés, qu’elles soient cognitives ou lan-
gagières. Il peut également s’agir de 
difficultés à se positionner face à un 
maître socio-professionnel. Ce n’est 
en outre pas toujours facile de dire 
si l’on est d’accord ou pas. La litté-
rature a montré que les outils utili-
sés pour des personnes « ordinaires » 
ne permettent pas de répondre aux 
besoins des personnes en situation 
de handicap. Il y a donc vraiment une 
nécessité d’avoir un outil plus adé-
quat et qui soit au plus près des per-
sonnes concernées. 

DÉROULEMENT CONCRET
La première étape est le question-

naire que la personne peut remplir 
seule afin de se préparer à un entre-
tien. Cela lui permet de réfléchir et 
se positionner sur sa satisfaction au 
travail. Un travail collaboratif a été 
effectué afin d’aboutir à un outil com-
préhensible par tous. Aline Tessari 
Veyre a tout d’abord mené des entre-
tiens avec les travailleurs et maîtres 
socio-professionnels afin de mettre 
en avant les thèmes essentiels en lien 
avec la satisfaction au travail. Elle a 

1	 Trajets est une entreprise sociale active depuis 1979 
dans l’intégration sociale et professionnelle de per-
sonnes vivant avec des troubles psychiques.

ensuite répertorié les questions issues 
d’outils ou questionnaires déjà exis-
tants et a demandé aux professionnels 
de les classer par ordre d’importance 
et de pertinence. Elle a élaboré fina-
lement 10 questions adaptées et sim-
plifiées par les travailleurs de la Cité 
du Genévrier. Ces questions portent 
sur la satisfaction, les apprentissages, 
les soutiens, le stress, l’ennui et la pro-
gression professionnelle. Un entre-
tien est ensuite réalisé avec le maître 
socio-professionnel référent ou le 
responsable d’atelier. Ce dernier est 
un complément au questionnaire 
qui permet de clarifier les réponses 
concernant l’environnement du tra-
vail, les tâches effectuées et les rela-
tions entre les travailleurs et maîtres 
socio-professionnels. Les profession-
nels qui vont mener les entretiens 
sont formés sur la manière de poser 
des questions pour pouvoir rester 
dans une attitude d’ouverture et de 
non-jugement. Auparavant, l’avis 
des travailleurs n’était pas formelle-
ment demandé. La force de cet outil 
est qu’il permet d’améliorer la com-
munication et les relations au travail.

Une demande de fonds a été dépo-
sée afin de poursuivre la validation 
du questionnaire. Il paraît également 
important de continuer les réflexions 
concernant l’entretien. La validité du 
guide doit en outre être vérifiée. Il 
serait également judicieux de pro-
poser des exemples afin d’aider les 
professionnels dans la conduite des 
entretiens. 

ATTENTES POUR L’AVENIR

	� L’objectif est de voir quel est le 
rôle des employeurs, comment 
créer des ponts et faire des re-
commandations pour pouvoir of-
frir le choix aux personnes en 
situation de handicap de travail-
ler dans un domaine qui les inté-
resse et dans un environnement 
qui leur convienne tout en étant 
conscients que les besoins peuvent 
évoluer en fonction des différentes 
étapes de la vie. Il est important 
de penser d’abord à la personne 
et à son évolution ;

	� Un thème à approfondir est la ma-
nière dont nous pourrions inci-
ter les employeurs à intégrer des 
personnes en situation de handi-
cap. L’autre thème est la prise en 
compte des besoins, attentes et en-
vies des personnes. Le pont entre 
le monde protégé et celui des en-
treprises existe, il y a des parte-
naires et prestataires qui accom-
pagnent et facilitent ce passage. 
Il faudrait développer les asso-
ciations comme Actifs mais un 
des obstacles majeurs reste le fi-
nancement. L’idéal serait que le 
concept fasse partie d’une nor-
malité pour les entreprises. En 
Suisse il n’y a aucune obligation 
légale d’engager des personnes en 
situation de handicap, contraire-
ment à la France qui a des quotas ;

	� La question du montant du salaire 
est également à traiter. Celui-ci 
doit correspondre au taux de la 
rente AI car, au-delà d’un cer-
tain montant, la rente est remise 
en cause. L’idée n’est pas de sup-
primer la rente, il s’agit d’un com-
plément de salaire ;

	� Il est nécessaire de proposer des 
formations pratiques dans divers 
domaines afin que les personnes 
acquièrent un certain nombre de 
compétences. Auparavant, les per-
sonnes terminant l’enseignement 
spécialisé faisaient un stage ou 
deux mais n’avaient pas de réelle 
formation. Maintenant il y a une 
plus grande diversité. Ceci per-
met de mettre en lumière les be-
soins et intérêts des travailleurs ;

	� Il faudrait également créer une 
sorte de label social qui pour-
rait être mis en avant par les em-
ployeurs qui intègrent des per-
sonnes en situation de handicap 

générant ainsi une fierté 
pour l’entreprise et tous 
les collaborateurs qui y travaillent ;

	� Des interventions pourraient éga-
lement être faites dans les écoles 
professionnelles pour sensibiliser 
et inciter les entreprises à intégrer.

CONCLUSION

Une synthèse des recommanda-
tions effectuée à la fin de l’atelier met 
en avant trois approches importantes 
pour favoriser l’emploi en milieu 
ouvert :

	� Intensifier l'information : L’asso-
ciation Actifs prospecte dans les 
entreprises et diffuse l’information 
dans les communes et auprès des 
collaborateurs du Département de 
la Cohésion Sociale à Genève. Aller 
dans les écoles professionnelles 
pour que les étudiants puissent à 
l’avenir devenir des employeurs 
sensibilisés au handicap serait un 
atout supplémentaire pour favo-
riser l’intégration ;

	� Inciter les entreprises : L’idée du 
label pourrait être soumise aux 
employeurs afin de sonder leur 
avis quant à son utilité. Il serait 
en outre pertinent d’identifier les 
bénéfices de l’intégration comme, 
par exemple, la diminution du taux 
d’absentéisme des collaborateurs 
(phénomène observé notamment 
par la Coop avec son projet inté-
gration handicap). Le soutien aux 
entreprises en vue d’une visibili-
té, label ou non, est primordial. 
Pourquoi ne pas imaginer une 
journée où l’on remercierait les 
entreprises ? 

	� Former : Développer des forma-
tions standardisées dans des do-
maines variés, formations qui 
soient reconnues dans le cadre 
de l’OrTra national (Organisations 
du monde du travail) pour que 
les personnes aient des compé-
tences certifiées quand elles ar-
rivent dans l’entreprise. La plu-
part des formations d’INSOS ne 
sont actuellement pas reconnues 
par l’OrTra. �

« Il est important  
de penser d’abord à  
la personne et à son 
évolution. » 
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LA CONVENTION RELATIVE 
AUX DROITS DES PERSONNES 
HANDICAPÉES (CDPH)

L’article 30 de la Convention stipule 
que les État Parties « reconnaissent 
le droit des personnes handicapées 
de participer à la vie culturelle, sur la 
base de l’égalité avec les autres ». Cette 
participation concerne aussi bien 
l’«accès aux produits culturels dans 
des formats accessibles », que l’«accès 
aux lieux d’activités culturelles tels 
que les théâtres, les musées, les ciné-
mas, les bibliothèques et les services 
touristiques, et, dans la mesure du pos-
sible, aux monuments et sites impor-
tants pour la culture nationale ». De 
manière concrète, cela veut dire que 
les personnes en situation de han-
dicap doivent pouvoir accéder aux 
lieux culturels sans rencontrer des 
barrières architecturales, ni d’autres 
formes de barrières ou éléments dis-
suasifs qui pourraient les empêcher 
ou les décourager de fréquenter ces 
lieux, et qu’elles puissent se former et 
exprimer leur opinion sur les contenus 

culturels. L’alinéa 2 ajoute : « Les États 
Parties prennent des mesures appro-
priées pour donner aux personnes 
handicapées la possibilité de déve-
lopper et de réaliser leur potentiel 
créatif, artistique et intellectuel, non 
seulement dans leur propre intérêt, 
mais aussi pour l’enrichissement de 
la société ». 

Deux programmes d’ASA-Han-
dicap mental, Croque-Musées1 et 
Mir’arts2, apportent des réponses 
concrètes à la participation cultu-
relle et au soutien des pratiques artis-
tiques des personnes en situatino de 
handicap. Le Service Culture inclu-
sive de Pro Infirmis3, de son côté, 
agit comme centre de compétences 
national sur l’inclusion culturelle. 
D’autres programmes, tels que le site 
web culture-accessible.ch, ou encore 
le projet d’Archive national de l’Ate-
lier Rohling4 à Berne, innovent aussi 
dans le domaine de l’inclusion cultu-
relle, élargissant l’offre adressée aux 
personnes en situation de handicap. 
Si ces programmes répondent à une 

Ce projet d’innovation nationale est 
porté par une petite équipe de quatre 
personnes. Il ne sait pas si son action 
pourra être consolidée après fin 2023.

LES INITIATIVES FÉDÉRALES EN 
MATIÈRE DE POLITIQUE CULTURELLE

Nicole Grieve du Service Culture 
inclusive de Pro Infirmis présente les 
initiatives fédérales en matière de 
politique culturelle de ces dix der-
nières années en faveur de la parti-
cipation culturelle de publics dits 
« empêchés ». Elle relève que si ces 

demande réelle de ces personnes, force 
est de constater que leur mission est 
limitée par deux facteurs : d’une part 
un financement sur le long terme, et 
d’autre part la difficulté d’atteindre 
ou d’élargir le public cible, à savoir, 
les personnes en situation de handi-
cap et celles qui les accompagnent 
dans leurs sorties culturelles et pra-
tiques artistiques. La question qui se 
pose aujourd’hui est de savoir com-
ment passer de l’innovation à l’appro-
priation de ces programmes. 

AVIS DES AUTO-
REPRÉSENTANT·E·S

Dans l’ouvrage Reconnaissez nos 
droits ! édité par ASA-Handicap men-
tal en 2017, les auto-représentants rele-
vaient que l’information des contenus 
culturels en format accessible était 
insuffisante : « On ne sait pas toujours 
ce qu’il y a comme activités cultu-
relles ou de loisirs ». Ils estimaient en 
outre que le prix des activités cultu-
relles était élevé : « Le prix des places 
de cinéma est trop cher, même si on 

a une carte AI », et qu’il y avait peu 
d’offres de médiations culturelles en 
format accessible. Par exemple, pas de 
livres en Facile à Lire et à Comprendre 
dans les bibliothèques, indications 
figurants sur les panneaux dans les 
musées écrites en petits caractères, 
etc. Finalement, les auto-représen-
tants constataient des attitudes de 
rejet lorsqu’ils participaient à cer-
taines activités, ce qui les pousserait à 
rester dans des groupes réservés aux 
personnes en situation de handicap.

LES PROJETS INNOVANTS

LE SERVICE CULTURE INCLUSIVE  
DE PRO INFIRMIS

Créé en 2016, le service de Culture 
inclusive conseille, met en réseau 
et communique. Il attribue égale-
ment un label aux institutions cultu-
relles de Suisse qui développent un 
processus d’inclusion de personnes 
en situation de handicap sur quatre 
ans, de manière holistique et inclu-
sive et en collaboration avec des 
experts en situation de handicap. 

« Les auto-représen-
tants constataient des 
attitudes de rejet 
lorsqu’ils participaient 
à certaines activités. » 

Plusieurs programmes novateurs ont été présentés dans cet atelier : Culture Inclu-
sive (Pro Infirmis), Croque-Musées, (ASA-HM avec l’Atelier 1001 feuilles), qui offre 
un accès adapté à la culture; Mir’arts (ASA-HM), qui promeut des artistes avec un 
handicap mental; Culture accessible Genève (association Cédille), qui détaille l’offre 
culturelle et les mesures d’accessibilité, et les archives de l’Atelier Rohling.

1	 www.asahm.ch/croque-musees
2	 www.asahm.ch/mirarts
3	 www.proinfirmis.ch/fr/prestations/jura/service-culture-

inclusive.html
4	 neu.rohling209.org

mailto:t.maranzano%40asahm.ch?subject=
http://www.asahm.ch/croque-musees
http://www.asahm.ch/mirarts
http://www.proinfirmis.ch/fr/prestations/jura/service-culture-inclusive.html
http://www.proinfirmis.ch/fr/prestations/jura/service-culture-inclusive.html
http://neu.rohling209.org/


30 31partager avec les personnes 
handicapées. 

LE PROGRAMME MIR’ARTS
Créé en 2010, ce programme d’ASA-

Handicap mental permet de soutenir 
une trentaine d'artistes en situation 
de handicap, actifs dans des ateliers 
d'arts plastiques en Suisse. Teresa 
Maranzano travaille en partenariat 
avec les responsables de ces ateliers 
et les institutions qui les accueillent. 
Elle organise des expositions, met les 
artistes en lien avec des profession-
nels du monde de l'art et fait décou-
vrir au public et aux médias les œuvres 
qu'ils réalisent, tout en défendant 
leurs droits d'auteur. Ces prestations 
permettent de concrétiser l'alinéa 2 
de l'article 30 de la CDPH : « Donner 
aux personnes handicapées la possi-
bilité de développer et de réaliser leur 
potentiel créatif artistique et intellec-
tuel, non seulement dans leur propre 
intérêt mais aussi pour l'enrichisse-
ment de la société. » 

L’expérience décennale de Mir’arts 
prouve que lorsque des ateliers sont 
gérés de manière professionnelle, les 
personnes en situation de handicap 
peuvent déployer leur talent et par-
ticiper à la vie artistique sur un plan 
d’égalité avec les artistes issus des 
hautes écoles d’art. La demande des 
centres d’art contemporain d’exposer 
les œuvres de ces artistes montre que 
leur inclusion est perçue de manière 
positive, comme un réel enrichis-
sement du paysage artistique local. 
Or, malgré ces résultats innovants et 
encourageants, en dix ans aucun nou-
vel atelier professionnel n’a vu le jour 
en Suisse romande. Teresa Maranzano 
constate le manque de relève parmi 
les artistes que Mir’arts soutient, et le 
frein des institutions à ouvrir de nou-
velles structures dédiées aux activités 
et à la formation artistiques. 

LE PROJET CULTURE ACCESSIBLE, 
GENÈVE

L’association Cédille a conçu et 
gère le portail web www.culture-
accessible.ch.

Adapté aux personnes en situation 

programmes ont fait œuvre de sen-
sibilisation, ils ont toutefois mis à 
disposition des moyens financiers 
ponctuels et limités.

Par exemple, le programme 
« Médiation culturelle » de la 
Fondation Pro Helvetia (2009-2012), 
qui visait à sensibiliser les institutions 
culturelles à intéresser non seulement 
les personnes ayant une socialisa-
tion ou une formation culturelle. Ou 
encore le programme « Participation 
à la vie culturelle » du Bureau fédé-
ral de l'égalité pour les personnes en 
situation de handicap (2012). 

Le Message culture du Conseil 
fédéral définit quant à lui tous les 4 
ou 5 ans des axes culturels straté-
giques soutenus par la Confédération 
au niveau national. La participation 
culturelle était un des axes du Message 
culture 2016-2020 et figure également 
dans le Message culture 2021-2024.

Des projets d’envergure nationale 
ou « modèles » qui traitent ce thème 
pour des personnes en situation de 
handicap peuvent recevoir le soutien 
de la Confédération, mais cela reste 
rare. La Suisse est en effet fédéraliste, 
et le soutien financier est d’abord 
à chercher au niveau de l’individu, 
puis des communes/villes, puis du 
Canton. En conséquence, il n’existe 
pas, à ce jour, de programme de poli-
tique culturelle fédéral ou régional 
qui vise à rendre accessibles les ins-
titutions culturelles aux personnes 
en situation de handicap ainsi qu’à 
tout autre public discriminé.

Certaines bonnes pratiques existent 
toutefois au niveau romand : elles per-
mettent de lever différents obstacles 
à la participation culturelle et artis-
tique des personnes en situation de 
handicap, ainsi que nous allons le 
voir ci-après. 

LE PROGRAMME CROQUE-MUSÉES
Né d’un partenariat entre l’asso-

ciation 1001 feuilles et ASA-Handicap 
mental, Croque-Musées est un pro-
gramme de visites de musées, adap-
tées pour et par des personnes vivant 
avec un handicap mental, suivies d’un 
atelier. Chaque mois, une nouvelle 

activité est proposée dans une insti-
tution culturelle de la région. Trois 
formats sont offerts . L’atelier facile à 
comprendre pour les personnes relati-
vement autonomes, disposant d'un bon 
niveau de compréhension. L'activité 
est accompagnée d'un support péda-
gogique en FALC – Langage Facile à 
lire et à comprendre. L’atelier sensoriel 
pour les personnes plus lourdement 
handicapées. Les contenus sont pré-
sentés en fonction des 5 sens. L’atelier 
calme pour les personnes TSA. Ici, 
les stimulations sensorielles comme 
le bruit, la foule, sont maîtrisées. Le 
partenariat avec les institutions cultu-
relles permet, dans certains cas, de 
visiter les expositions en dehors des 
heures d'ouverture.

Toutes les visites sont suivies 
d'un atelier de dessin qui permet 
aux participants de consigner leur 
point de vue vis à vis des contenus 
exposés. Les croquis produits lors 
de cet atelier sont postés sur le site 
de d’ASA-Handicap mental. 

Si les rendez-vous mensuels de 
Croque-Musées sont suivis par un 
public fidèle, les personnes handi-
capées souhaitent moins les visites 
sur demande, pourtant disponibles 
tout au long de l’année. Pour Kay 
Pastor, il faudrait diffuser davan-
tage l’information relative à l’offre 
culturelle accessible dans les insti-
tutions, encourager les profession-
nels à s’approprier cette offre et la 

« Au cours de leur vie, 
les personnes en 
situation de handicap 
entendent trop 
souvent : « Tu n’es pas 
capable », c’est la socié-
té elle-même qui est 
considérée comme 
handicapante et source 
d’exclusion. »

de handicap, il recense l’offre cultu-
relle accessible. 

L’accessibilité du site internet prend 
en compte toute forme de handicap liée 
à la vue, à l’ouïe ou à la déficience intel-
lectuelle. Chaque proposition figurant 
dans l’agenda culturel est un événe-
ment qui bénéficie de mesures spé-
cifiques ou qui est plus accessible, au 
moins par le biais d’un accueil adapté. 
Il indique les mesures de médiation 
prévues et les personnes de contact 
formées. En parallèle, les fiches des 
lieux culturels présentent les caracté-
ristiques d’accessibilité du bâtiment. 
Ces explications sont aussi disponibles 
en FALC pour les personnes avec un 
handicap mental. Les Services cultu-
rels de la Ville et de l’État de Genève, 
les lieux culturels et le public cible s’ac-
cordent sur l’utilité de cet outil inno-
vant. Toutefois, pour Julia Schaad, il 
faut pérenniser les ressources finan-
cières pour développer la demande, 
de manière à ce que les personnes 
en situation de hanicap et celles qui 
les accompagnent dans leurs sor-
ties culturelles prennent le réflexe 
de consulter régulièrement ce por-
tail pour découvrir les événements 
en cours ou à venir. 

L’ATELIER ROHLING, BERNE 
L’association basée à Berne donne 

la possibilité à des artistes en situation 
de handicap de travailler et se former 
dans le domaine des arts visuels. Il 
s’agit d’un espace d'art que les partici-
pants peuvent fréquenter de manière 
aussi autonome que possible. Rohling 
se présente comme un collectif d'ar-
tistes, dans lequel les responsables 
de l’atelier et les participants sont sur 
un plan égalitaire. Selon la typologie 
des projets qui se développent au sein 
de l’atelier, Rohling prend contact 
avec d'autres artistes qui travaillent 
ensemble avec les artistes de l’ate-
lier. Mir'arts est un des partenaires 
de Rohling, qui agit notamment en 
propulsant des projets développés 
par l’association, ou alors en invitant 
les artistes de Rohling à participer à 
des projets spécifiques.

Un des projets importants que cet 

atelier a concrétisé et dont Giulia Ficco 
est responsable, est la création d'une 
base de données qui permet d'archi-
ver de manière professionnelle les 
œuvres des artistes qui fréquentent 
cet atelier. Les artistes de Rohling 
sont très prolifiques. C'est un défi 
de savoir gérer ces stocks, d’où l'idée 
de professionnaliser cette pratique. 

Ce projet représente un élément 
d'innovation dans les pratiques d’ate-
lier. En collaboration avec Mir’arts, 
Rohling a élaboré un projet d’Archive 
national, dans le but de sélectionner 
des artistes en situation de handicap 
dont le corpus d’œuvres pourrait faire 
l’objet de ce travail d’archive. 

Ce projet ambitieux demande un 
travail de concertation entre deux 
régions linguistiques, et un finance-
ment adéquat. 

ATTENTES POUR L’AVENIR

En conclusion, le cadre légal prévu 
par la CDPH ainsi que les démarches 
innovantes du milieu associatif font 
que la participation des personnes 
en situation de handicap à la vie 
culturelle est aujourd’hui possible. 
Toutefois, un travail de sensibili-
sation et d’information auprès des 
personnes concernées et des pro-
fessionnels ou des familles qui les 
accompagnent doit être fait, afin que 
les mesures d’accessibilité entrent 
dans les habitudes des personnes aux-
quelles elles sont destinées, et que la 
culture devienne une activité vivante 
et un plaisir. Il s’agit aussi de sensi-
biliser les collectivités publiques et 
leurs Services d’encouragement de la 
culture à soutenir de manière adé-
quate et durable les initiatives pro-
fessionnelles d’inclusion culturelle. �

« La demande des centres d’art contempo-
rain d’exposer les œuvres de ces artistes 
montre que leur inclusion est perçue de 
manière positive, comme un réel enrichis-
sement du paysage artistique local. »

http://www.culture-accessible.ch.
http://www.culture-accessible.ch.


32 à l’ensemble des résidents et d’avan-
cer ensemble sur le chemin de l’au-
todétermination et de l’entraide 
respective. 

La commission se réunit six fois 
par année et les représentants se ren-
contrent en fin de journée pour tra-
vailler sur les demandes des résidents. 
La commission ne prend pas de déci-
sion mais fait des propositions à la 
direction. Comme cette commission 
se réunit après les heures de travail, 
les autoreprésentants sont souvent 
fatigués ; il est dès lors important de 
rendre les réunions plus vivantes. Il 
est également difficile parfois, pour 
les autoreprésentants, de ne pas se 
décourager face à des projets qui 
prennent du temps ; il s’agit donc de 
trouver les moyens de maintenir leur 
motivation. 

FORMER LES PERSONNES À LEURS 
DROITS À L’AIDE D’UN MATÉRIEL 
FACILE À LIRE ET À COMPRENDRE

ASA-Handicap mental (ASA-HM) 
a réalisé une version helvétique d’un 
outil de formation à la CDPH créé par 
l’équipe de l’asbl SISAHM (Belgique) 
afin de proposer des formations en 
langage facile à lire et à comprendre. 
Ce kit de formation regroupe les droits 
de la CDPH en 7 thèmes :

1.	 La non-discrimination
2.	 L’accessibilité
3.	 La sensibilisation et l’information
4.	 La justice et la protection
5.	 La liberté de circuler et de choix 

de vie
6.	 La participation active
7.	 L’éducation et la santé

Doriane Gangloff rappelle que le 
projet a commencé en janvier 2015 
par deux journées de formation à la 
CDPH et à l’autoreprésentation. Un 
groupe de parole a ensuite été formé 
dans chacun des cantons romands. 
Durant toute l’année 2015, chacun 
des groupes cantonaux a travaillé 
sur chacun des thèmes de la CDPH 
en mettant en évidence les facilita-
teurs, les obstacles et les recomman-
dations à apporter à la mise en œuvre 

de cette Convention en Suisse. Le 
dossier « Reconnaissez nos droits ! » 
analyse et synthétise le travail réalisé 
durant cette année. À l’heure actuelle, 
seul le groupe des autoreprésentants 
du canton de Genève a continué à se 
voir régulièrement afin de propo-
ser leur expertise dans des réunions 
de professionnels, des conférences 
ou encore des formations. Valentin 

Canellas en mentionne l’importance.
Depuis la mise en place des for-

mations inclusives proposées par 
ASA-HM, plusieurs autoreprésentants 
du groupe genevois se sont formés 
afin de pouvoir proposer des forma-
tions à la CDPH, au FALC, à l’auto-
représentation en collaboration avec 
un formateur-professionnel.

Aux Établissements Publics 
pour l’Intégration (EPI) de Genève, 
Stéphane Delgrande, directeur des 
Services socio-éducatifs, a constaté 
que les enjeux de la CDPH étaient 
souvent discutés entre professionnels, 
parfois avec les familles mais trop 
rarement avec les personnes concer-
nées. C’est pourquoi il a fait appel à 
ASA-HM afin d’informer et sensibi-
liser les personnes concernées sur 
leurs droits. Avec l’aide d’un groupe 
de travail composé de 9 collabora-
teurs et collaboratrices et ASA-HM, 
6 sessions de formation d’une jour-
née ont eu lieu entre 2018 et 2019. 78 
personnes ont ainsi été formées à la 
CDPH dont des personnes concer-
nées par le handicap psychique. Ce 
kit de formation, bien que proposé en 
langage FALC, est en effet utilisable 
pour toute personne, qu’elle ait une 
déficience intellectuelle ou non. À la 

suite de ces formations et à 
la demande des personnes 
concernées, 2 groupes d’auto-repré-
sentants de 10 personnes maximum 
chacun seront créés aux EPI. Les per-
sonnes se rencontreront de manière 
régulière, 6 à 8 fois par année pour 
discuter de leurs droits, comment 
les exercer et en quoi elles ont envie 
d’interpeller l’institution sur cer-
tains fonctionnements, habitudes 
et principes. 

Une grande majorité des collabo-
rateurs ayant participé à ces forma-
tions avec des personnes concernées 
ont rapporté que ce type de formation 
avait eu sur eux beaucoup plus d’im-
pact que des journées d’information 
entre collaborateurs. Les EPI sont de 
plus en train de revoir tout leur cata-
logue de formation avec pour objec-
tif de diminuer de plus en plus les 
formations destinées uniquement 
aux professionnels et de dévelop-
per le plus possible des formations 
conjointes pour professionnels et 
personnes concernées.

LE MOUVEMENT TOUS CITOYENS !
Après les pétitions du person-

nel, voici les pétitions des per-
sonnes concernées ! Le mouvement 
« Tous Citoyens », comme le rappelle 
Aurélien Goy, est né à Eben-Hezer 
Lausanne en 2015. Ce mouve-
ment organise, chaque année, les 
« Journées de la citoyenneté » sur 
différents thèmes qui sont votés 
d’une année sur l’autre. Les der-
nières thématiques abordées sont les 
droits politiques, la tolérance, l’en-
traide, l’écologie et l’égalité hommes-
femmes. L’organisation se fait avec 
les bénéficiaires et les collabora-
teurs. La conception est très créative : 

1	 « Former la personne avec une déficience intellectuelle 
à l’autodétermination » et à la participation citoyenne 
est issu de la recherche « Mon institution, Ma Vie, 
Ma Voix » réalisée par Barbara Lana-Fontana, Prisca 
Angéloz Brügger et Isabelle Petragallo Hauenstein en 
2017. Cette recherche est le résultat d’une collaboration 
entre l’Université de Fribourg et la Cité du Genévrier de 
la Fondation Eben-Hézer (VD) 
Fontana-Lana, B., Angéloz Brügger, P., & Petragallo 
Hauenstein, I. (2017). Former la personne avec une 
déficience intellectuelle à l’autodétermination et à la 
participation citoyenne. Fribourg, Suisse : Institut de 
Pédagogie Curative, Université de Fribourg.

2	 Fontana-Lana, B., Petitpierre, G., & Petragallo 
Hauenstein, I. (2017). Mes Idées, Ma Vie. Bellinzona, 
Suisse : Edizioni Fondazione ARES.

3	 CDPH : Convention des Nations Unies relative aux droits 
des personnes handicapées (ONU, 2006)

« Les compétences de 
participation citoyenne 
et d’autodétermination 
s’apprennent et 
s’exercent. » 
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DES PROJETS INNOVANTS

FORMER LA PERSONNE AVEC  
UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE  
À L’AUTODÉTERMINATION ET À LA 
PARTICIPATION CITOYENNE 

Barbara Lana-Fontana présente 
une recherche-action développée en 
2017, dont le but était de créer une 
formation à l’autodétermination et 
à la participation citoyenne, avec un 
équilibre entre ce qui touche à l’in-
dividu (auto-détermination / prise 
de décision) et ce qui touche à l’ap-
partenance à la collectivité. Pour 
ce faire, des outils ont été réperto-
riés par des personnes présentant 
une déficience intellectuelle dans 
un manuel de formation . La parti-
cipation citoyenne va de l’expression 
(dire ce que je pense) à la participa-
tion électorale. Pouvoir dire oui ou 
non est déjà une forme de partici-
pation citoyenne. Ces compétences 
de participation citoyenne et d’au-
todétermination s’apprennent et 
s’exercent. Les séances de formation 
proposées dans le guide « Former la 
personne avec une déficience intel-
lectuelle à l’autodétermination » 

ne sont pas à concevoir de manière 
rigide mais comme des outils de 
réflexion à adapter dans le contexte.

La bande dessinée « Mes idées, 
Ma vie », issue de cette recherche, a 
pour objectif de thématiser et amor-
cer la réflexion sur les obstacles et 
ressources. À l’issue de la recherche 
et à leur demande, les personnes qui 
y ont participé ont souhaité conti-
nuer la réflexion sur l’autodéter-
mination et la participation ;une 
commission d’autoreprésentants 
s’est créée. 

La commission intitulée « C’est 
Ma vie » est composée de quatre 
autoreprésentants, d’un supervi-
seur externe qui s’assure que le but 
de la commission soit respecté et 
d’un modérateur qui anime les ren-
contres. Nicolas Studer et Sarah 
Jenni précisent que cette commis-
sion défend les intérêts des résidents 
et poursuit les buts suivants : amé-
liorer l’auto-détermination ; traiter 
les demandes de tous les résidents ; 
défendre leurs droits ; faire des pro-
positions à la direction. Cette com-
mission permet de donner la parole 
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Un des principes fondamentaux de la CDPH est « la participation et l’intégration 
pleines et effectives à la société » des personnes en situation de handicap (article 
3, alinéa 3). Une de ses formes est déclinée à l’article 29 : le droit de participer à la 
vie politique et à la vie publique. Les personnes avec un handicap mental le récla-
ment. Pour répondre à leur demande, des associations, des institutions, des cher-
cheurs ont uni leurs efforts pour créer des dispositifs permettant aux personnes 
concernées de développer leurs compétences d’autodétermination et d’autore-
présentation, prérequis à une participation citoyenne. Trois initiatives romandes 
ont été présentées lors de cet atelier.
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DES PROJETS INNOVANTS 

PROJET EX&CO

PRÉSENTATION DU PROJET 
Le service EX&CO de la fonda-

tion Clair Bois produit l’émission 
« Singularités » diffusée une fois par 
mois sur Léman bleu, la chaîne gene-
voise. La particularité de cette émis-
sion demeure dans le fait qu’elle est 
réalisée par des personnes en situa-
tion de handicap. Ces dernières sont 
formées préalablement au journa-
lisme et aux diverses techniques de 
vidéo par des professionnels de l’au-
diovisuel. L’émission traite de thé-
matiques en lien avec le handicap 
en donnant la parole aux personnes 
directement concernées. La forma-
tion donne droit au titre « d’Assistant 
vidéo polyvalent ». Cette formation 
est reconnue par INSOS. Sa réussite 
démontre une nouvelle fois que l’on 
peut tout à fait former des personnes 
en situation de handicap à des tâches 
exigeantes. À l’occasion d’une des 
émissions, les collaborateurs ont pu 
rencontrer Séverine Lalive Raemy qui 
leur a proposé de travailler ensemble 
à une formation par les personnes 

L’objectif d’ASA-Handicap mental est de créer les conditions nécessaires (procé-
dures, méthodologies et mise en œuvre de groupes de travail) à la mise sur pied 
d’une formation de formateurs pour les personnes avec un handicap mental.   
Trois projets ont été présentés en ce sens lors de l’atelier : Ex&Co, DESHMA et le 
projet Formateurs Santé & Handicap1.
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en situation de handicap à la Haute 
École de Santé de Genève (HEdS) et 
aux HUG. Ce projet a été présenté en 
détails dans la revue Pages romandes 
du mois de mars2.

PROJET DESHMA

PRÉSENTATION DU PROJET 
Le projet « Développer la sen-

sibilisation au handicap mental 
(DESHMA) » a été mis en place 
par Agnès d’Arripe et l’équipe 
HADéPaS, (Handicap, Autonomie 
et Développement de la Participation 
Sociale). Il est basé sur la conviction 
que les personnes avec un handicap 
mental ne doivent pas seulement 
témoigner mais être partie prenante 
de la formation. Ce projet a deux 
objectifs : 
1.	 Offrir la possibilité aux personnes 

avec une déficience intellectuelle 
de donner des cours à l’Universi-
té sur la déficience intellectuelle, 
en binôme avec un enseignant 
chercheur ;

1	 Un article complet a été consacré à ce projet par Pages 
Romandes dans son no 1, 03/2020

2	  S.Lalive d’Epinay Raemy et A. Paignon, Un projet  
inclusif pour former les futur·e·s professionnel·le·s  
de santé aux enjeux de la santé des personnes en  
situation de handicap, Pages romandes n°1, 03/2020. 

ateliers, débats, interviews, activités, 
discours, témoignages et, bien sûr, 
la radio mobile : Radio Django. Dans 
ce cadre, ils ont établi des collabo-
rations avec la Ville de Lausanne et 
le quartier de Chailly.

En marge de ces journées ont 
émergé des projets durables, men-
tionnés par Caroline Goretta et 
François Desgalier, tels que : le Bla-
Bla vote qui favorise l’accès aux droits 
politiques ; l’association Alliage 
(Association LGBT) qui a été créée 
par un résident et qui a aujourd’hui 
rejoint Vogay – Association vaudoise 
pour la diversité sexuelle et de genre ; 

le Stam cactus qui ressemble à la 
Commission « c’est Ma vie ».

ATTENTES POUR L’AVENIR

Les échanges avec les participants 
ont permis de mettre en évidence la 
nécessité de ne pas toujours tout réin-
venter. Il faut savoir échanger ce que 
l’on sait, les informations que l’on 
a et partager nos ressources. Il est 
important de trouver ensemble, pro-
fessionnels, parents et personnes en 
situation de handicap, des solutions. 

Il a également été relevé que la 
communication pouvait parfois être 
un obstacle tout comme l’information 
qui est souvent proposée de manière 
trop complexe.

Enfin, plusieurs propositions ont 
été évoquées : 

	� Développer des rencontres entre 
les cantons pour partager des 
expériences comme : le « Bla-Bla 
Vote », les journées spéciales pour 
les personnes en situation de han-
dicap comme le 3 décembre… 

	� Mettre en place des campagnes 
de sensibilisation auprès des en-
fants dans les écoles et surtout 
des adolescents au cycle d’orien-
tation ; des chauffeurs des trans-

« Il a également été 
relevé que la communi-
cation pouvait parfois 
être un obstacle tout 
comme l’information 
qui est souvent 
proposée de manière 
trop complexe. » 

ports publics ; etc.
	� Engager plus de personnes 

en situation de handicap chargées 
de sensibiliser le public. 

	� Intégrer des personnes en situa-
tion de handicap sévère dans des 
groupes de parole. 

	� Demander aux journaux / quoti-
diens une page consacrée aux per-
sonnes en situation de handicap. 

	� Intégrer des personnes qui ne 
parlent pas dans la société : lan-
gage des signes, FALC, parrai-
nage d’une autre personne en si-
tuation de handicap.

CONCLUSION

La participation citoyenne des 
personnes en situation de handicap 
est en marche. Comme l’a démon-
tré cet atelier, de nombreuses expé-
riences dans ce domaine existent et 
méritent d’être connues et recon-
nues par la société. Mettons donc à 
présent nos forces en commun, pro-
fitons des expériences des uns et des 
autres et permettons, enfin, aux per-
sonnes en situation de handicap de 
participer pleinement à la vie poli-
tique et publique comme le préco-
nise l’art. 29 de la CDPH. �

mailto:jcpapastor%40gmail.com?subject=


36 que toutes les personnes handi-
capées ont droit au même accès 
à la santé que n’importe qui (art. 
25 CDPH) et que les profession-
nels de la santé doivent offrir les 
mêmes services aux personnes 
handicapées qu’aux personnes 
ordinaires. 
Anne-Chantal Héritier-Barras, de 

formation neurologue pour adultes 
et actuellement « médecin référent 
handicap » aux Hôpitaux universi-
taires de Genève (HUG), s’est impli-
quée dans le projet, car le but des 
HUG est de mieux accueillir les per-
sonnes avec un handicap mental. Un 
de ses collègues médecin a notam-
ment souligné que la rencontre d’un 
formateur en situation de handicap 
contribue énormément à l’impact 
émotionnel que les enseignements 
théoriques ne peuvent atteindre. Le 
but du groupe Projet Formateurs & 
Santé est de développer un groupe 
interprofessionnel regroupant des 
professionnels des filières socio-
éducatives, socio-médicales et des 
personnes en situation de handi-
cap afin de concevoir la forme que 
pourraient prendre ces formations, 
lesquelles donneraient une position 
d’expert aux personnes en situation 
de handicap dans les formations du 
personnel de la santé. 

LES FORMES D’INTERVENTION
À la HEdS, les formateurs en situa-

tion de handicap ont été intégrés 
dans le cursus :

	� De 1ère année, sur le thème des dif-
férents handicaps et de l’annonce 
du handicap (4 heures). 

	� De 2e année, avec un débat sur 
l’éthique entre le diagnostic préim-
plantatoire et le diagnostic préna-
tal, avec mise en situation et étude 
des aspects légaux. Huit auto-re-
présentants d’ASA-HM sont ve-
nus parler des droits en lien avec 
la santé (4 heures). 

	� De 3e année, les étudiants ont des 
exercices pratiques en laboratoire 
avec des patients simulés en si-
tuation de handicap pour l’exa-
men clinique musculo-squelet-

tique et mental (4 heures).
	� De 4e année, pour les techniciens 

en radiologie (4 heures). 
Séverine Lalive Raemy soulève 

que les retours des élèves ont été 
très positifs malgré quelques per-
sonnes qui craignaient que les per-
sonnes soient exploitées. 

Aux HUG, cinq journées de for-
mation approfondie sur le handicap 
ont été introduites pour les soignants, 
infirmières et médecins. Un auto-
représentant intervient comme expert 
lors de chacune d’elles. Des interven-
tions-actions sont également menées 
dans les services, notamment d’ur-
gence, qui sont à chaque fois très 
appréciées.  La plus-value des forma-
teurs en situation de handicap est lar-
gement relevée par les participants. 

ATTENTES POUR L’AVENIR

Suite à la présentation de ces ini-
tiatives, un débat a été lancé avec les 
participants à l’atelier pour les ques-
tionner sur l’état de la réflexion dans 
d’autres lieux, et sur les domaines 
dans lesquels des formateurs ou 
assistants formateurs en situation 
de handicap pourraient intervenir. 

Peter Saxenhofer, directeur d’IN-
SOS, informe qu’une séance de la 

Commission de formation a eu lieu 
en juin 2019 en Suisse allemande et 
qu’un projet « laboratoire » forma-
tion a débuté. Son but est d’évaluer 
dans quel type de cursus pourraient 
intervenir des duos de formateurs 
et personnes en situation de han-
dicap. Selon lui il serait pertinent 

de pouvoir étendre ce projet aux 
autres régions de Suisse et il s’en-
gage à collaborer avec les parte-
naires locaux afin de construire un 
futur ensemble. Jean-Christophe 
Pastor ajoute qu’il faut intégrer le 
référentiel de formateur d’adultes 
dans toutes les réflexions. 

Concernant les domaines, nom-
breux sont ceux qui ont été évoqués 
par les participants (dont le nom est 
indiqué entre parenthèses) :

	� Architecture : construction des bâ-
timents en adéquation avec les per-
sonnes ayant un handicap (Philippe 
Perriard, directeur de la Fondation 
Les Castors) ;

	� Sexualité, intimité : co-animation 
dans le domaine de la santé sexuelle 
en impliquant plus concrètement 
les personnes en situation de han-
dicap (Christine Fayet, Secrétaire 
générale de l’association Sexualité 
et handicap pluriel) ;

DIFFICULTÉS RENCONTRÉES
Certaines personnes ne 

comprenaient pas pourquoi elles 
ne pouvaient donner le cours seules 
mais uniquement en duo. Plusieurs 
autres ont été déçues de ne pas 
pouvoir participer alors qu’elles 
en auraient eu envie. Le coût de la 
formation peut être un frein ou la 
non-possibilité pour les personnes 
travaillant en Etablissement et 
Service d’Aide par le Travail d’as-
sister à la formation pendant leurs 
heures de travail. Une déception est 
relevée de la part de personnes qui 
auraient aimé en vivre. Pour les per-
sonnes résidant en Belgique, il s’agit 
d’une sorte de volontariat rémunéré 
qui ne doit pas dépasser la rente sous 
peine de la perdre. 

PROJET FORMATEURS SANTE  
& HANDICAP

PRÉSENTATION DU PROJET
Depuis 2018, un groupe de forma-

teurs en situation de handicap a été 
mis sur pied à la HEdS à l’initiative 
de Séverine Lalive-Raemy.  Son but 
est de former les futurs soignants des 
cinq filières de l’institution (infir-
mier.ères, sage-femmes, technicien.
ne.s en radiologie, physiothérapeutes, 
nutrition et diététique ) aux spécifi-
cités de la prise en charge des per-
sonnes en situation de handicap. Le 
projet s’appuie sur deux documents 
de référence : 

	� Le rapport mondial de l’OMS sur 
le handicap (Organisation mon-
diale de la Santé, 2012) qui in-
dique qu’il y a 1 milliard de per-
sonnes en situation de handicap, 
soit une personne sur 7 et qui sou-
ligne que les personnes en situa-
tion de handicap ont 4 fois plus de 
risques d’être mal soignées que 
des personnes ordinaires et 3 fois 
plus de risque de se voir refuser 
les soins. Le rapport recommande 
de former les professionnels de 
santé sur les questions du handi-
cap, notamment sur leurs droits. 

	� La Convention de l’ONU relative 
aux droits des personnes handi-
capées (CDPH, 2006) qui stipule 

2.	 Mettre en place une formation cer-
tifiante, destinée aux personnes 
en situation de handicap dési-
rant donner des cours et aux en-
seignants chercheurs-formateurs 
avec lesquels ils formeront les 
binômes. 

CONTEXTE DU PROJET 
La demande d’intervenir et de 

pouvoir donner des cours à l’Uni-
versité est venue directement des 
personnes en situation de handicap 
avec lesquelles l’équipe HADéPaS 
travaille. Leur motivation émane du 
fait que les étudiants à l’Université 
sont de potentiels futurs parents ou 
employeurs de personnes en situa-
tion de handicap. L’objectif est de 
leur faire comprendre les capacités 
qu’ont les personnes en situation de 
handicap et par conséquent de chan-
ger leur regard sur ces dernières. Le 
programme de formation a été créé 
du début à la fin avec les personnes 
concernées.

DÉROULEMENT CONCRET
Avant d’être formateur il faut se 

former soi-même ! Le processus com-
mence donc par deux journées de « co-
design », méthode permettant de faire 
collaborer des personnes venant d’uni-
vers différents. Outre celles qui sont 
inscrites à l’entièreté de la formation, 
des personnes en situation de handi-
cap sont invitées à ces deux journées. 
Il y a aussi des étudiants, profession-
nels, universitaires et représentants 
de collectivités. Tous ensemble ils 
réfléchissent à ce qu’ils veulent dire 
aux étudiants, comment transmettre 
le savoir et comment les évaluer. Ce 
dernier point est important car les 
cours dispensés donnent droit à des 
crédits qui sont nécessaires à l’obten-
tion du diplôme. 

À l’issue des deux journées de tra-
vail en groupe, les coordinateurs de la 
formation font ressortir les principaux 
thèmes évoqués, puis les participants 
inscrits à l’ensemble de la formation se 
positionnent sur ce qu’ils ont envie de 
travailler. Les duos sont formés selon 
le choix de la thématique et peuvent 
changer d’une année à l’autre. Les 

formateurs responsables du projet 
encadrent les duos et proposent le 
cas échéant des outils FALC.

Le temps de travail en collectif 
est consacré aux apports plus « théo-
riques » en FALC, à l’examen des dif-
ficultés rencontrées et aux échanges 
de conseils. Par exemple, le concept 
d’évaluation s’étant révélé compli-
qué à intégrer, un outil d’évaluation 
avec des smileys a été proposé. En 
collectif, les binômes s’entraînent 
également devant les autres binômes 
afin d’avoir leur feed-back sur ce qui 
était trop compliqué ou ce qu’ils n’ont 
pas compris. 

Le module de sensibilisation à la 
déficience intellectuelle comprend 18 
heures de cours données par les duos. 
Pour l’instant il s’adresse aux élèves 
de 3e année de la licence Générale 
Sciences Sanitaires et Sociales de 
l’Institut Universitaire Santé Sociale 
à Lille. L’objectif à terme est de dis-
penser ce cours de sensibilisation dans 
tous les secteurs de l’Université et ne 
pas se cantonner aux filières santé et 
médico-social, où les élèves sont déjà 
sensibilisés à cette thématique. À la 
fin de la formation, le diplôme per-
met de valider les savoirs et les com-
pétences acquis. 

Travailler avec les personnes en 
situation de handicap ne relève pas 
de l’évidence pour les enseignants 
habitués à travailler seuls. Ils doivent 
apprendre à construire et animer les 
cours en duos sans cantonner la per-
sonne avec handicap au simple rôle de 
témoin mais l’intégrer plutôt comme 
une ressource en termes de contenus, 
de savoirs et de qualité d’échanges. 
C’est une expérience qui transforme 
tant la personne en situation de han-
dicap que l’enseignant lui-même.

« Par cette participa-
tion des personnes 
avec handicap, la 
société s’enrichit de 
part et d’autre. »
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STRATÉGIES DE CHANGEMENT, 
ACTIONS PRIORITAIRES  
ET RÔLES DES ACTEURS

LA FORMATION DES PERSONNES 
AVEC UN HANDICAP MENTAL, 
CONDITION DE LA PARTICIPATION

Soulignée par l’ensemble des 
intervenants, la poursuite et l’élar-
gissement de la formation des per-
sonnes avec un handicap mental 
est fondamentale1. Condition sine 
qua non d’une participation active 
des personnes aux décisions qui les 
concernent, elle doit porter sur la 
prise de parole et la capacité d’auto-
représentation des personnes ainsi 
que sur leurs droits et tous les sujets 
qui concernent leur vie concrète2. 

LE RÔLE DES AUTO-REPRÉSENTANTS  
DANS LA FORMATION DES 
PROFESSIONNELS 

Dans tous les domaines, des soins 
(où cet enjeu est déjà intégré dans 
des initiatives comme celles de la 
HEdS et des HUG3 à Genève) à l’in-
clusion scolaire, en passant par la 
culture, les transports, la police et la 

participation à la vie politique, l’im-
portance de la formation des profes-
sionnels par des auto-représentants 
a été plébiscitée. Si de nombreux ins-
tituts les intègrent déjà dans leurs 
formations, c’est encore souvent en 
tant que témoins. Plus ambitieuse, 
cette vision suppose une véritable 
transmission de savoir aux acteurs 
de la société. « Dans cette perspec-
tive, ce ne sont plus seulement les 
professionnels qui sont des experts. 
Les personnes en situation de han-
dicap le sont également, car ce sont 
elles qui savent ce dont leurs pairs 
ont besoin. Ce type de formation doit 
se développer en partenariat et sur 
un pied d’égalité », a souligné Peter 
Saxenhofer, directeur d’INSOS. Un 
projet de formation de formateurs 
d’adultes est d’ailleurs intégré au plan 
d’action 2023 de ASA-HM. 

ET MAINTENANT ?... PENSER DEMAIN

TABLE RONDE ANIMÉE PAR IRIS JIMENEZ, JOURNALISTE 
SYNTHÈSE PAR SÉVERINE HUTIN, SECRÉTAIRE GÉNÉRALE D'ASA-HM.

La nécessité d’accorder des droits aux personnes avec un handicap et de les 
impliquer dans la mise en œuvre de la CDPH est reconnue en Suisse. Nombre 
d’initiatives existent. Mais elles restent souvent isolées, limitées dans leur déploie-
ment ou méconnues en dehors de la région. Comment y remédier ? Quelles démarches 
susciter, soutenir, développer ? Rassemblant auto-représentants, associations de 
proches, acteurs du monde politique, institutionnel et académique, la table ronde 
a permis d’identifier des stratégies de changement, des actions prioritaires et le 
rôle des différents acteurs dans ce processus. Ce texte en présente une synthèse, 
le verbatim des interventions étant disponible sur www.asahm.ch rubrique archives, 
colloque et conférences.

TABLE RONDE

FLORIAN DI CESARE
AUTO-REPRÉSENTANT GROUPE " TOUS ENSEMBLE, TOUS 
ÉGAUX ", FONDATION PERCE-NEIGE (NE)

ERIC HABERKORN
DIRECTEUR CITÉ DU GENÉVRIER, FONDATION 
EBEN-HÉZER, SAINT-LÉGIER (VD)

GENEVIÈVE PETITPIERRE
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Une partie de ce texte a fait l’objet d’une publication 
dans le numéro de décembre 2020 de Pages Romandes, 
sous la plume de Sarah Cornaz. Il a été complété par 
ASA-Handicap mental pour ces actes. 

	� Informatique : développement 
de logiciels et applications prag-
matiques, intuitifs et accessibles 
(Peter Saxenhofer, directeur d’In-
sos Suisse) ;

	� Police : lorsque les personnes se 
déplacent hors de l’institution et 
rencontrent des problèmes, la po-
lice ne les considère pas comme 
des adultes et fait appel à l’insti-
tution (José Barroso, directeur 
de la Fondation des Eglantines, 
Vevey)

	� Formation continue : dans les 
Centres médicaux sociaux où le 
personnel est amené à accompa-
gner des adultes en situation de 
handicap à domicile ;

	� Formation : des cadres en entre-
prise et de toute personne ame-
née à collaborer ou manager des 
cadres (Virginie Pernoud, res-
ponsable des activités au centre 
de jour de la Fondation Vernand) ;

	� Juridique : information aux cu-
rateurs sur les personnes avec 
un handicap mental et leurs be-
soins en cas de curatelles

	� Restaurants, transports publics : 
sensibilisation du personnel à 
la situation des personnes avec 
un handicap pour les accueillir 
(Pilar Blanco, chargée de cours 
à la Haute École de travail social 
de Genève, responsable du mo-
dule handicap) ;

	� Accompagnements et soins : for-
mation en tant que pairs aidants 
(Pilar Blanco) ;

	� Éducation : accueil et sensibili-
sation des enfants, par une ma-
man, mais aussi formation des en-
seignants à l’accueil des enfants 
porteurs de handicap (Michel 
Giroud, ancien directeur de La 
Castalie) ;

	� Ressources humaines : sensibili-
ser le personnel des ressources 
humaines dans le recrutement, 
les activité RH et l’ergonomie 
sur le lieu de travail. (Patricia 
Armand, formatrice d’adultes et 
enseignante à la Haute École de 
Gestion et à l’UNIGE) ;

	� Vente : améliorer l’accueil des 

personnes avec handicap (Maria 
Begonia).
Viviane Guerdan ajoute qu’en défi-

nitive tous les domaines sont concer-
nés par l’apport des personnes avec un 
handicap mental dont l’expérience de 
vie peut se transformer en un savoir 
à transmettre aux professionnels.

CONCLUSION

L’échange avec les participants 
a permis de mettre en lumière de 
nombreux domaines qui pourraient 
impliquer des formateurs en situa-
tion de handicap. C’est une néces-
sité de les intégrer partout et c’est 
le propre d’une société inclusive. Il 
est donc urgent de créer des forma-
tions de formateurs car cela néces-
site de nombreuses compétences 
(création de contenus, stratégies 
pédagogiques, méthodes d’anima-
tion, adéquation au type de public, 
etc.). Par cette participation des 
personnes avec handicap la société 
s’enrichit de part et d’autre. Jean-
Christophe Pastor conclut en invi-
tant toute personne intéressée à 
prendre part au groupe de travail 
qui sera mis sur pied dans le but de 
réfléchir aux objectifs de ces for-
mations, à leur financement puis à 
leur création et implémentation. � 

« Les enseignants doivent apprendre à 
construire et animer les cours en duos sans 
cantonner la personne avec handicap au 
simple rôle de témoin mais l’intégrer plutôt 
comme une ressource en termes de 
contenus, de savoirs et de qualité 
d’échanges. »

1	 Consultez le catalogue de formations proposées par  
ASA-HM sur https://www.asahm.ch/formations

2	 Voir à ce sujet le recueil « Reconnaissez nos droits ! »  
sur https://bit.ly/reconnaisseznosdroits. En 2015, six 
groupes de parole créés à l’initiative d’ASA-Handicap 
mental, ont présenté dans cet ouvrage leurs besoins, et 
leurs espoirs quant à la mise en œuvre de la CDPH. 

3	 HEdS : Haute École de Santé de Genève,  
HUG : Hôpitaux Universitaires Genevois

https://www.asahm.ch/formations
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cap mental à des lieux d’habitations 
ordinaires. Ce sont elles qui doivent 
prendre la décision. Et elles doivent 

comprendre ce que cela va signifier 
concrètement, par exemple en termes 
de relations sociales. » 

CONCLUSION 

UN CHANGEMENT DE PARADIGME
La nécessité d’un changement de 

la façon de « penser le handicap » 
a été soulignée par la Pr. Mireille 
Tremblay. « Je souhaite que la notion 
de handicap disparaisse au profit de 
notre commune humanité, qui doit 
être redéfinie. Il faut une véritable 
prise de parole des personnes en situa-
tion de handicap et que cette parole 
soit reconnue comme importante. » 

UNE RESPONSABILITÉ COLLECTIVE
Andreas Rieder, directeur du 

BFEH, a rappelé que « l’intégration 
ne repose pas seulement sur les per-
sonnes en situation de handicap et sur 
leur famille. Elle doit mobiliser toute 
la société. Les personnes en situation 
de handicap avec leurs compétences 
et leurs différences devraient être 
vues comme une chance. Il faut un 
changement de la part du monde du 
travail. Les entreprises doivent s’inté-
resser plus à ces questions et s’inter-
roger sur les moyens à mettre en place 
pour que ces personnes puissent être 
accueillies et leur potentiel valorisé. 
L’inclusion des personnes en situa-
tion de handicap est notre responsa-
bilité collective à tous et à chacun. » �

programme de culture inclusive issu 
d’un partenariat entre l’atelier 1001 
feuilles et ASA-Handicap Mental, ont 
été évoqués4. Essentiels à une inté-
gration effective, la mise à disposi-
tion des moyens humains et financiers 
nécessaires a été abondamment rele-
vée par les intervenants. 

UNE VISIBILITÉ MÉDIATIQUE ACCRUE
En donnant régulièrement la 

parole aux personnes avec un han-
dicap mental et en améliorant la com-
préhension par la société des enjeux 
qu’ils soulèvent, les médias ont un 
rôle essentiel à jouer. Ils doivent 
aussi sensibiliser tous les acteurs, 
et notamment ceux du monde du 
travail, à l’intégration des personnes 
concernées.

UN ENGAGEMENT DE TOUS LES 
ACTEURS 

Auto-représentant du groupe 
« Tous Ensemble, Tous Égaux », 
Florian di Cesare a relaté son par-
cours, dont sa formation profession-
nelle de menuisier, et sa difficulté, 
malgré des compétences validées 
par un diplôme reconnu, de trou-
ver un emploi dans son domaine de 
compétences. Entre 2016 et 2018, il 
a participé au Lathénium5 (NE) à la 
création du premier guide réalisé 
par et pour des personnes en situa-
tion de handicap. « Aujourd’hui, j’y 
suis moi-même guide pour les per-
sonnes en situation de handicap. » 
Cette initiative, issue de l’engage-
ment d’une MSP (maîtresse socio-
professionnelle) et de la direction du 
Lathénium, illustre le rôle moteur 
que peuvent jouer les acteurs de la 
société, institutions, employeurs, 
entreprises dans l’intégration.

LA LIBERTÉ DE CHOIX ET LA 
COMPRÉHENSION DES ENJEUX

Vice-présidente d’Insieme Suisse, 
Emmanuelle Seingre a rappelé que la 
liberté de choix des personnes concer-
nées était une condition essentielle à 
l’amélioration concrète de leur quo-
tidien. Elle a aussi souligné la néces-
sité d’une vision claire des enjeux 
impliqués par ces choix. « Prenons 

4	 https://www.asahm.ch/croque-musees
5	 Parc & Musée d’archéologie, Hauterive ( NE) 

DES GROUPES D’AUTO-
REPRÉSENTANTS STRUCTURÉS  
ET PROACTIFS DANS TOUS  
LES CANTONS

Des membres du public, notam-
ment impliqués dans le Groupe des 
auto-représentants de Genève, ont 
également mis en avant l’importance 
de ces structures au niveau cantonal, 
comme interlocuteurs des autorités 
politiques. La nécessité pour les auto-
représentants d’acquérir des compé-
tences et de se former a été rappelée, 
et de nombreux membres du public 
concernés ont fait part de leur moti-
vation en ce sens. 

DES INDICATEURS NATIONAUX ET 
DES ÉTATS DES LIEUX RÉGULIERS

Tout en soulignant la richesse du 
fédéralisme, « chaque canton fonc-
tionnant comme un laboratoire d’ob-
servation menant des expériences 
différentes », les représentants du 
monde académique et politique ont 
mis en avant la nécessité de pouvoir 
disposer d’indicateurs structurés 
au niveau national. « Les chiffres 
manquent pour évaluer la situation 

et sa progression, dans des domaines 
tels que l’emploi en milieu ouvert 
ou l’inclusion scolaire », a souligné 
la Pr. Geneviève Petitpierre. Des 
outils de mesure sont indispensables 
pour évaluer l’impact des mesures 
et des politiques mises en place. 

L’importance d’états des lieux régu-
liers « pour avancer, stabiliser et évi-
ter des retours en arrière liés aux 
facteurs conjoncturels » a égale-
ment été soulignée. « Ces moments 
de dialogue doivent avoir lieu plus 
souvent et impliquer largement tous 
les acteurs, pas seulement les per-
sonnes directement concernées par 
les handicaps », a ajouté Andreas 

Rieder, directeur du BFEH.

L’IMPORTANCE DU MÉCÉNAT ET DES 
PARTENARIATS PUBLIC-PRIVÉ

Dans le contexte de pression 
sociale accrue sur les services éta-
tiques, liée notamment au vieil-
lissement de la population et à 
l’augmentation de la précarité, la 
difficulté de promouvoir, de finan-
cer et de maintenir à long terme des 
projets novateurs a été soulignée. 
« Les partenariats publics/privés et 
le rôle des mécènes sont essentiels 
pour porter ces projets », a souligné 
Eric Haberkorn, directeur de la Cité 
du Genévrier. Un propos appuyé par 
Nicole Grieve (Pro Infirmis), res-
ponsable d’un projet pilote dans le 
domaine de la culture : « Nous accom-
pagnons les institutions culturelles 
de tous les domaines et de tous les 
cantons qui, sur quatre ans, déve-
loppent une offre en communication 
accessible, des bâtiments accessibles, 
avec des personnes en situation de 
handicap et de façon à ce que ce soit 
un bénéfice pour tout le monde ». 
Des projets tels que Croque-Musées, 

« La nécessité pour les 
auto-représentants 
d’acquérir des compé-
tences et de se former 
a été rappelée. »

https://www.asahm.ch/croque-musees
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SCOLARITÉ ET FORMATION

La scolarité en école ordinaire de 
Florian Di Cesare s’est avérée rela-
tivement ardue. « C’était compliqué 
avec le handicap que j’avais par rap-
port aux autres enfants. J’avais créé 
des liens avec les autres jeunes qui 
étaient eux aussi en difficulté mais 
autrement les contacts étaient diffi-
ciles. J’ai eu par contre beaucoup de 
chance avec les maîtresses qui pre-
naient plus de temps pour m’expli-
quer. Autrement je me sentais assez 
seul. »

À la fin de la scolarité obligatoire 
il a été inclus dans une classe d’in-
tégration professionnelle pendant 
une année et ensuite il a eu l’oppor-
tunité de faire un apprentissage au 
Repuis à Grandson. Cette école offre 

la possibilité aux jeunes en difficulté 
d’apprendre un métier en vue d’in-
tégrer la vie professionnelle par la 
suite. Il y a effectué un apprentis-
sage de menuisier pendant trois ans 
qui l’a amené jusqu’à l’obtention d’un 
certificat de compétences.

PARCOURS PROFESSIONNEL

Après sa formation il a travaillé 
six mois dans une menuiserie-ébé-
nisterie à Neuchâtel mais le patron 
n’a pas pu le garder car il avait déjà 
deux apprentis à accompagner et 
n’avait pas le temps de s’occuper de 
lui. Il a dû s’inscrire au chômage pen-
dant une année. Il a ensuite débuté 
le programme d’intégration pour les 
chômeurs d’Evologia à Cernier qui 
lui a permis de travailler durant sept 
ans au sein de l’équipe Polyvert du 
service des parcs et promenades de 
la Fondation Perce-Neige. Son tra-
vail consistait à entretenir les espaces 
verts, nettoyer les extérieurs et répa-
rer les places de jeux pour les enfants 
durant l’hiver. Il a eu du plaisir à effec-
tuer ces tâches, même si cet emploi 
ne correspondait pas à sa formation 

DE LA FORMATION À L’EMPLOI :  
SIMPLE TRANSITION OU PARCOURS  
DU COMBATTANT ?

INTERVIEW PAR SARAH CORNAZINTERVIEW

FLORIAN DI CESARE
AUTO-REPRÉSENTANT, MENUISIER DE FORMATION  
ET EMPLOYÉ CHEZ PHILIP MORRIS

Florian Di Cesare est un auto-représentant. Pourtant formé en menuiserie et dési-
reux de travailler dans son domaine de prédilection, il n’a pas été engagé dans un 
poste en adéquation avec ses compétences et a effectué plusieurs emplois très 
éloignés de sa formation de base. Il s’est par ailleurs impliqué dans le projet de 
guide FALC (facile à lire et à écrire) au Musée du Laténium.

« C’était compliqué 
avec le handicap que 
j’avais par rapport aux 
autres enfants. » 

de base. Cela lui a permis également 
de ne pas rester au chômage trop 
longtemps. Après ces sept années au 
sein de la Fondation il nous dit avoir 
voulu « voir autre chose ».

Un maître socio-professionnel 
lui a alors proposé de participer au 
programme d’intégration sociale en 
entreprise. Il s’y est inscrit et a été 
engagé par l’entreprise Philip Morris 
dès 2009. Il est chargé de s’occuper 
des stations d’impression (nettoyage 
des machines, changement de toner, 
commande de papier, etc.) à raison 
de 6 heures par jour, tous les jours. 
« J’ai de bons contacts avec les col-
laborateurs mais j’ai complétement 
bifurqué de ma formation de base », 
nous dit-il. Il aurait aimé pouvoir 
intégrer une entreprise de menui-
serie mais les employeurs poten-
tiels avaient trop peur d’engager une 
personne en situation de handicap à 
cause des machines. Ils craignaient 
les accidents en raison de son épi-
lepsie. « J’ai postulé plusieurs fois 
dans mon domaine mais à force de 

recevoir des réponses négatives j’ai 
abandonné car cela me démoralisait, 
c’était déprimant » ajoute-t-il. Durant 
son apprentissage, les formateurs qui 
l’accompagnaient connaissaient son 
handicap et avaient été formés pour 
cela mais sur le marché de l’emploi 
cela n’était pas le cas. 

« Cela fait maintenant 11 ans que 
je travaille chez Philip Morris et 
j’aimerais pouvoir changer car j’en 
ai fait le tour ». Florian Di Cesare a 
pris contact avec la menuiserie de la 
Fondation Perce-Neige car il a un pro-
jet de recyclage de palettes de bois. 
Son objectif serait de pouvoir tra-
vailler à temps plein dans la menui-
serie. « J’ai des ouvertures mais cela 
nécessite des discussions, il faut être 
patient », conclut-il.

TRAVAIL AU LATÉNIUM

Le Laténium qui désirait publier 
un guide en langage FALC a pris 
contact avec la Fondation Perce-
Neige à Neuchâtel. Ils recherchaient 
des personnes en situation de han-
dicap avec des compétences corres-
pondant à ce travail.

Florian Di Cesare participait 
alors à un groupe de parole d’ASA 
Handicap-mental avec Jacques-
Olivier Reymond. Ce groupe lui a 
apporté beaucoup de compétences 
dans l’échange et la communication. 
« Nous avions l’habitude de parler 
devant les gens ». Ce projet a duré 
une année et demi. Ils ont d’abord 
visité le musée et appris à mieux le 
connaître. « Un guide nous a été pré-
senté afin que nous regardions si le 
langage utilisé était adéquat. Nous 
avons pu modifier certains mots, 
ajouter quelques couleurs et rendre 
le guide le plus accessible possible. 
Nous avons ensuite présenté ce guide 
à la presse. » Actuellement ils conti-
nuent à accompagner les visiteurs 
en situation de handicap, en pro-
venance des institutions principa-
lement. « C’est très enrichissant », 
résume-t-il. Ils sont rémunérés par 
le Laténium pour cette activité. Le 
salaire est indépendant de la rente AI. 

D’autres musées sont intéressés 

par ce projet avec, notamment, le 
musée d’ethnographie de Neuchâtel 
qui l’a démarré début 2020. Les 
musées d’histoire naturelle de la 
Chaux-de-Fonds et de Neuchâtel 
sont également intéressés à mettre 
le projet sur pied. « Nous avons eu 
également des interviews, nous nous 
sommes faits un nom à Neuchâtel 
et beaucoup de gens m’interpellent 
dans la rue », se réjouit-il.

SOUHAITS POUR L’AVENIR

« Mon souhait pour la suite est que 
mon projet de menuiserie se réalise. 
Je suis aussi un cours de tournage 
sur bois qui me permet de créer des 
objets comme des bols ou des sala-
diers ». Florian Di Cesare ajoute qu’il 
faudrait favoriser l’emploi des per-
sonnes en situation de handicap en 
modifiant les environnements de 
travail par quelques aménagements 
facilitant l’intégration mais aussi en 
privilégiant les contacts, la commu-
nication entre les personnes et les 
éventuels futurs employeurs qui ont 
tendance à dire non de suite, sans 
connaître les personnes et à qui le 
handicap fait parfois peur. � 

« J’ai postulé plusieurs 
fois dans mon domaine 
mais à force de 
recevoir des réponses 
négatives j’ai abandon-
né car cela me démora-
lisait, c’était dépri-
mant. » 

« Il faudrait favoriser 
l’emploi des personnes 
en situation de 
handicap en privilé-
giant la communica-
tion entre les per-
sonnes et les éventuels 
futurs employeurs  
qui ont tendance à  
dire non de suite, sans 
connaître les personnes 
et à qui le handicap fait 
parfois peur. » 
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NOUS RAPPELER SANS CESSE 
LE CONTEXTE DANS LEQUEL 
S’INSCRIT NOTRE MISSION

Les vingt dernières années du 
XXe siècle ont été marquées par des 
changements importants : un nou-
veau modèle de société et une autre 
conception du handicap émergent. 
Sous l’impact de la montée en puis-
sance des mouvements d’autodétermi-
nation des personnes en situation de 
handicap d’une part et de leur consti-
tution en représentations politiques 
d’autre part, sous l’effet des travaux 
de révision de l’OMS et des prises de 
position de l’ONU, le regard se déplace 
progressivement de l’individu et sa 
déficience vers le rapport entretenu 
entre ce même individu et la société. 
Le handicap est considéré comme 
résultant de l’interaction entre deux 
séries de facteurs : individuels (défi-
cience et limitation fonctionnelle) et 
sociaux (un environnement facilitant 
ou entravant la participation sociale 
de la personne) ; les personnes en 
situation de handicap sont des sujets 
auxquels il faut assurer l’exercice 
effectif de leur égalité de droits avec 
leurs concitoyens. Point d’orgue à ce 
mouvement : l’adoption par l’ONU, 
lors de son Assemblée générale de 
septembre 2006, de la Convention 

internationale relative aux droits 
des personnes handicapées (CDPH), 
laquelle est dotée d’une « force obli-
gatoire » pour les États qui la rati-
fient ; elle contraint les signataires 
à imaginer des solutions concrètes 
pour respecter les principes et dis-
positions énoncées. Elle renvoie cha-
cun à un devoir de mise en œuvre 
de mesures permettant de lever les 
obstacles à la participation des per-
sonnes et de bâtir des sociétés justes 
et équitables pour tous. 

La Suisse l’a ratifiée en avril 2014. 
Comme les autres États signataires 
elle se doit, depuis lors, de « garan-
tir et promouvoir le plein exercice 
de tous les droits de l’homme et de 
toutes les libertés fondamentales de 
toutes les personnes handicapées sans 

EN MARCHE VERS LE FUTUR

Comment conclure à l’issue d’une journée de conférences, travaux en 
ateliers, débats en tables rondes, riches en réflexions et recommandations 
pour l’avenir ? Quels enseignements tirer suite à cet événement commémorant le 
130e anniversaire d’ASA-Handicap mental ? Que retenir d’essentiel pour poursuivre 
notre mission à toutes et tous ? Quelques points centraux nous paraissent fonda-
mentaux à relever.

CONCLUSION

VIVIANE GUERDAN
PRÉSIDENTE D’HONNEUR ASA-HANDICAP MENTAL  
DEPUIS SEPTEMBRE 2020

« le regard se déplace 
progressivement  
de l’individu et sa 
déficience vers le 
rapport entretenu 
entre ce même 
individu et la société. »

discrimination d’aucune sorte fondée 
sur le handicap » (Art.4, al.1). Au cœur 
des principes devant être respectés : 
la participation « sur la base de l’éga-
lité des chances, à tous les domaines 
de la vie civile, politique, économique, 
sociale et culturelle » (Préambule, al. 
y) ; le plein « accès aux équipements 
physiques, sociaux, économiques 
et culturels, à la santé et à l’éduca-
tion ainsi qu’à l’information et à la 
communication pour jouir pleine-
ment de tous les droits de l’homme 
et de toutes les libertés fondamen-
tales » (Préambule, al. v). La CDPH 
va plus loin même en considérant la 
participation comme un moyen au 
service des décideurs : « Dans l’éla-
boration et la mise en œuvre des lois 
prises et des politiques adoptées aux 
fins de l’application de la présente 
Convention, ainsi que dans l’adoption 
de toute décision sur des questions 
relatives aux personnes handicapées, 
les États Parties consultent étroite-
ment et font activement participer 
ces personnes « (Obligations géné-
rales, al. 3) ; les personnes doivent 
« avoir la possibilité de participer 
activement aux processus de prise de 
décisions concernant les politiques 
et programmes, en particulier ceux 
qui les concernent directement » 
(Préambule al. o). Ajoutons que cette 
participation est prônée au nom des 
« utiles contributions actuelles et 
potentielles des personnes en situa-
tion de handicap au bien-être général 
et à la diversité de leurs communau-
tés » ; la promouvoir c’est non seule-
ment « contribuer au renforcement 
de leur sentiment d’appartenance » 
mais également à la « progression 
du développement humain, social 
et économique de leurs sociétés » 
(Préambule, al. m).

En ratifiant la CDPH, la Suisse 
était consciente des efforts à consentir 
pour orienter sa politique en faveur 
des personnes en situation de handi-
cap vers « l’égalité de traitement et la 
participation des personnes handica-
pées », acceptant de l’axer sur « l’au-
tonomie, la non-discrimination, la 
participation et l’égalité des chances ». 

Le rôle du Conseil fédéral : « (…) don-
ner des impulsions pour développer 
l’égalité des personnes avec handi-
cap dans les champs d’action prio-
ritaires ». Les cantons, les villes, les 
communes sont appelés à prendre 
part aux mesures de promotion de 
l’égalité ; la société civile est invitée 
à seconder les politiques dans la mise 
en œuvre de la CDPH (voir rapports 
de 2017 et 2018)1.

De leur côté les personnes avec un 
handicap mental font entendre leur 
voix : « Nous voulons apporter notre 
contribution à la société : faites-nous 
participer » (ASA-Handicap mental, 
2017, p. 128)2. Des préoccupations, des 
demandes, des recommandations, elles 
en ont à l’attention des décideurs poli-
tiques et institutionnels, des profes-
sionnels du terrain, des associations. 
Ce qu’elles réclament : une adapta-
tion des législations ; des campagnes 
de sensibilisation et d’encouragement 
de la société civile à développer des 
pratiques positives à leur égard ; des 
services et programmes répondant 
à leurs besoins et prenant en compte 
leurs revendications ; un accès à l’in-
formation et à la communication sous 
des formes adaptées ; des mesures de 
soutien et d’accompagnement ; des 
formations ciblées leur permettant 
de progresser ; une information et 
une formation des acteurs sociaux 
sur leurs droits. Elles ajoutent vou-
loir être consultées et associées aux 
prises de décisions des dirigeants. Le 
dossier « Reconnaissez nos droits ! 
Réalités et recommandations » foi-
sonne de propositions pour créer des 
pratiques innovantes. 

APPLAUDIR LA 
CRÉATION DE PROJETS 
INNOVANTS

Fait réjouissant : plusieurs des ini-
tiatives mentionnées durant la jour-
née du 130e répondent à ces demandes  
et rejoignent les préoccupations poli-
tiques actuelles. Leurs points com-
muns : miser sur les aptitudes des 
personnes concernées : leur capacité 
à s’exprimer et se positionner, à être 
des interlocuteurs dans les décisions 
concernant leur vie, des partenaires 
dans la construction de dispositifs 
adaptés à leurs besoins et attentes. 

Les projets présentés dans les ate-
liers sont innovants à double titre. 
En premier car les pratiques déve-
loppées sont axées sur l’autonomisa-
tion et l’émancipation des personnes. 
Les dispositifs mis en place visent à 
favoriser l’expression et le dévelop-
pement des compétences des per-
sonnes, à les accompagner dans leurs 
propres choix de vie, à les soutenir 
dans l’expression de leur opinion, à 
leur fournir les informations néces-
saires à leur participation sociale en 
un langage compréhensible pour elles, 
à développer des formations adaptées 
à leurs besoins. Des projets, qui paral-
lèlement, vont modifier les regards, 
combattre les préjugés, véhiculer une 
« perception positive des personnes 
handicapées et une conscience sociale 
plus poussée à leur égard », et feront 
mieux connaître leurs capacités et 
contributions possibles, comme le 
prône la CDPH (Art. 8). Évoquons 
les programmes de développement 
des compétences d’autodétermina-
tion et d’autoreprésentation, prére-
quis à une participation citoyenne ; 
les prestations de soutien individuel 
à domicile permettant aux personnes 
de vivre dans le lieu de leur choix ; 

« Nous voulons 
apporter notre 
contribution à la 
société : faites-nous 
participer ! »

1	 « Rapport sur le développement de la politique en faveur 
des personnes handicapées », Département fédéral de 
l’intérieur DFI, 11 janvier 2017 ; « Politique en faveur des 
personnes handicapées », Conseil fédéral, 9 mai 2018.

2	 En 2015 ASA-Handicap mental a créé des groupes 
cantonaux (un par canton) constitués de personnes 
avec une déficience intellectuelle, animés par des 
professionnels du terrain, qui se sont exprimés sur les 
articles de la CDPH pendant 9 mois, après avoir été 
formés à leurs droits. Leurs propos ont été réunis dans 
un dossier intitulé « Reconnaissez nos droits ! Réalités  
et recommandations », consultable sur :  
https://bit.ly/reconnaisseznosdroits 

https://bit.ly/reconnaisseznosdroits


46 47le dispositif de placement et de coa-
ching professionnel mis en place par 
Actifs à Genève ; le questionnaire « Ma 
satisfaction au travail » issu d’une 
démarche de recherche-action au sein 
d’une institution vaudoise ; les initia-
tives fédérales en faveur de la parti-
cipation culturelle des personnes en 
situation de handicap de même que 
le service Culture inclusive de Pro 
Infirmis ; le portail web de « Culture 
accessible » du canton de Genève ; 
le programme « Croque’Musées » 
de visites de musées, suivies d’ate-
liers ; la promotion des artistes en 
situation de handicap, actifs dans les 
ateliers plastiques en Suisse, du pro-
gramme « Mir’arts » lancé par ASA-
Handicap mental; l’atelier Rohling, 
à Berne, permettant à des artistes 
de travailler et se former dans le 
domaine des arts visuels; la forma-
tion des personnes avec un handi-
cap mental pour contribuer en tant 
que formateurs à la formation des 
professionnels ou encore de pairs.

Second caractère innovant : cer-
tains de ces projets ont voulu impli-
quer les personnes concernées dans 
la construction et la mise en œuvre 
des dispositifs. Nous pensons ici au 
questionnaire « Ma satisfaction au 
travail », aux projets DESHMA et 
« Formateurs Santé & Handicap », 
au programme « Croque’Musées », 
aux outils tels que le « Manuel de 
formation à l’autodétermination et 
à la participation citoyenne » et le 
« Kit pédagogique de formation à la 
CDPH », aux modalités d’accompa-
gnement à domicile mises en place 
pour garantir aux personnes une 
vie autonome. Le « Rien pour nous 
sans nous » prend ici toute sa place !

PRENDRE CONSCIENCE DES 
DIFFICULTÉS QUI SUBSISTENT 
ET DONC DES DÉFIS À RELEVER

De telles pratiques innovantes 
demanderaient à être diffusées à tra-
vers des campagnes d’information, 
d’échanges, de partages visant à ren-
forcer leur visibilité et une implanta-
tion plus large, ce qui prend du temps 
et requiert des ressources humaines 

supplémentaires. En outre, ces pro-
jets sont fragiles, reposant essen-
tiellement sur leurs créateurs, ce qui 
peut compromettre leur pérennisa-
tion. Ajoutons qu’ils dépendent de 
ressources financières, ponctuelles 
et limitées, souvent difficiles à obte-
nir et reposent le plus souvent sur 
le soutien d’associations et fonda-

tions privées déjà fort sollicitées, ou 
encore parfois des cantons et villes 
dont les moyens ne sont pas exten-
sibles. Autre frein : les préjugés encore 
vivaces nuisant à l’essor des projets 
dans certains milieux peu habitués 
à considérer la valeur des personnes 
avec un handicap mental - il s’agit 
alors de les convaincre des compé-
tences de celles-ci et des bénéfices 
qu’ils retireraient à les intégrer dans 
des programmes à construire.

Un autre ordre de difficultés 
existe touchant cette fois-ci à la situa-
tion que vivent les personnes avec un 
handicap mental. Vouloir favoriser 
leur contribution à ces projets génère 
plusieurs problèmes : l’implication 
dans la construction de projets prend 
du temps et empiète souvent sur les 
activités journalières des personnes ; 
les employeurs ne sont pas toujours 
prêts à les en exempter. De plus la 
rémunération des personnes reste 

compliquée à cause de l’AI. 
Au-delà d’un certain mon-
tant la rente est remise en cause ; 
le salaire ne peut alors représenter 
qu’un complément. Par ailleurs, les 
formations créées avec et pour elles 
sont rarement certifiantes. Autant 
de freins à une égalité de traitement 
des personnes avec un handicap. 

leur participation à la vie politique, 
publique et culturelle, la valorisa-
tion et la promotion de leurs apports 
à la société, la mise en réseau des 
ressources. 

Son plan d’action 2020-233 compte 
relever deux défis majeurs. La forma-
tion en premier lieu, prérequis à tout 
changement: former à large échelle 
l’ensemble des acteurs sociaux et 
les personnes avec un handicap 
à la CDPH et ses thèmes, en s’ap-
puyant sur la création préliminaire 
d’outils, méthodes pédagogiques et 
programmes adaptés aux besoins 
spécifiques des uns et des autres – 
recours au langage FALC, utilisation 
de matériels concrets, rôle de co-
formateurs attribué aux personnes 
avec un handicap mental, possibi-
lité de se former en présentiel ou 
à distance, à l’aide ou pas d’un dis-
positif informatisé - comme la pla-
teforme ParticipaTIC - , etc… Par 
ailleurs favoriser le développement 
de compétences qui permettront aux 
personnes avec un handicap d’exer-
cer leurs droits : compétences d’ex-
pression de ses idées et de plaidoyer 
pour se faire entendre des décideurs; 
de co-formateurs pour contribuer à 
la formation des professionnels qui 
auront à travailler dans le champ du 
handicap ; d’élaboration d’une opi-
nion politique pour participer aux 
campagnes de votation ; de réali-
sation de son potentiel créatif pour 
participer à la vie culturelle, etc. 

Pas de changement en profondeur 
sans partenariats avec les politiques 
et les organisations poursuivant les 
mêmes buts au niveau suisse et inter-
national. Là est son second grand 
défi : le renforcement de la colla-
boration avec les établissements et 
les services tant publics que privés 
d’une part, avec les instances poli-
tiques soucieuses d’impliquer les per-
sonnes en situation de handicap dans 
leurs travaux et démarches d’autre 
part, et ceci dans l’ensemble de la 
Suisse romande. L’enjeu est d’élar-
gir le réseau d’influence, d’associer 
de nouveaux acteurs aux projets 
en cours, de diffuser et mettre en 

commun les innovations, d’encou-
rager le partage et l’échange, d’invi-
ter les personnes avec un handicap 
mental à participer à la démarche 
de transformation des regards et 
des pratiques.

Enfin, un troisième défi, fonda-
mental : trouver les financements 
nécessaires au déploiement des 
projets. Et pour cela sensibiliser 
les pourvoyeurs de fonds à l’impor-
tance de soutenir l’implémentation 
de la CDPH. L’avenir des personnes 
avec un handicap mental en dépend 
pour une large part.

Espérons que les initiatives pré-
sentées et débattues lors de notre 130e 
anniversaire ainsi que les réflexions 
entamées soient les prémisses de 
nouvelles collaborations promet-
teuses, favorisant l’essor de projets 
et actions au service des personnes 
avec un handicap mental. Nous toutes 
et tous y sommes appelés, en un par-
tage des responsabilités. �

« L’enjeu est d’élargir le réseau d’influence, 
d’associer de nouveaux acteurs aux projets 
en cours, de diffuser et mettre en commun 
les innovations, d’encourager le partage et 
l’échange, d’inviter les personnes avec un 
handicap mental à participer à la démarche  
de transformation des regards et des 
pratiques. »

3	 Pour plus de détails, et découvrir l’ensemble des objectifs 
stratégiques visés par ASA-Handicap mental, se référer 
à la plaquette « Vision 2023. Être un partenaire actif de la 
mise en œuvre de la CDPH en Suisse » (téléchargeable sur : 
https://bit.ly/Vision_2023).

RÉFLÉCHIR À L’AVENIR EN 
IDENTIFIANT NOS 
RESPONSABILITÉS 
RESPECTIVES 

Tous sont conviés à relever les 
défis, ensemble, unis par une même 
volonté de contribuer au déploiement 
de mesures répondant aux besoins, 
attentes et droits des personnes avec 
un handicap mental : les décideurs 
politiques et institutionnels, les asso-
ciations, les milieux professionnels 
y inclus les milieux académiques, 
les personnes elles-mêmes et leurs 
proches. ASA-Handicap mental 
entend prendre sa part de respon-
sabilité dans le processus. Ce qu’elle 
vise : le soutien des personnes dans 
la défense de leurs intérêts et l’ap-
plication de leurs droits, leur par-
ticipation et intégration pleine et 
entière dans l’élaboration des pro-
jets les concernant, leur accès et 

https://bit.ly/Vision_2023


Depuis plus de 130 ans, nous nous engageons 
pour faire évoluer les mentalités et les 
pratiques en matière de handicap mental.

ASA–Handicap mental 
Association suisse d’aide aux personnes avec un handicap mental
Rue des Savoises 15, 1205 Genève, Suisse
Tél. 022 792.48.65 | Fax 022 792.53.04
www.asahm.ch | info@asahm.ch

Découvrez notre 
site internet
www.asahm.ch,
abonnez-vous à notre newsletter et suivez-
nous sur les réseaux sociaux. 

ASSOCIATION SUISSE D’AIDE
HANDICAP MENTAL

http://www.asahm.ch
mailto:info%40asahm.ch?subject=
http://www.asahm.ch

