		

Transcription de l'intervention « Initiative pour l'inclusion – quelle suite ? »
Conférence sur les droits des personnes handicapées
Date : 18 juin 2026,

Beaucoup d’entre vous l’utilisent sans doute régulièrement : l’application de navigation qui nous mène en toute sécurité d’un point A à un point B. Pour cela, elle a besoin de trois choses : elle doit savoir où nous nous trouvons actuellement. Elle doit connaître la destination – l’adresse exacte. Et elle doit calculer un itinéraire qui nous y mène de manière fiable.
« Là-bas, près du panneau rouge » : cela ne m’aide pas en tant que personne aveugle. Pas de localisation, pas d’adresse, pas d’itinéraire. Juste une direction approximative. Cela peut suffire pour une promenade. Mais pour ceux qui veulent vraiment arriver à destination – à l’heure, en toute sécurité, de manière fiable –, ces trois éléments sont indispensables.
C’est précisément ces trois questions que je souhaite aujourd’hui appliquer à l’inclusion des personnes en situation de handicap : où en sommes-nous ? Où devons-nous aller ? Et : qui s’engage à nous y emmener ?
Je ne souhaite pas répéter le bilan qui a déjà été dressé. Je vais plutôt vous présenter deux perspectives auxquelles je suis confronté quotidiennement, tant dans le cadre de mon travail que de mes activités bénévoles.
D'une part, en tant que défenseur des intérêts au sein de l'Union centrale suisse pour le bien des aveugles, où je travaille notamment à la défense des intérêts politiques. D'autre part, en tant que membre du comité de l'association iPunkt, une association qui rend l'inclusion visible – sous la forme d'un label attribué aux employeurs qui offrent un environnement de travail inclusif aux personnes en situation de handicap et qui soutient ces employeurs dans cette démarche.
À partir de ces deux perspectives, je voudrais aujourd’hui poser la même question : en matière d’inclusion des personnes malvoyantes dans les domaines les plus divers de la vie, avons-nous réellement une adresse précise ? Ou sommes-nous en chemin avec un « par là, quelque part à droite, et vous trouverez bien la destination » ?
La contre-proposition indirecte est un pas en avant – on pourrait dire : le code postal. La révision de la LHand, traitée au Parlement comme contre-projet indirect à l’initiative pour l’inclusion, apporte des améliorations attendues depuis longtemps : la protection contre la discrimination dans les rapports de travail de droit privé et l’obligation de prendre des mesures d’adaptation. Ce n’est certes pas rien – mais je ne la décrirais pas comme une adresse précise, comme un objectif clair.
Le suivi prévu par la contre-proposition est également précieux. Il nous indique où nous en sommes – cela correspond à la position sur notre GPS. Mais avec un simple code postal, il n’est pas possible d’arriver à destination en toute sécurité. Un état des lieux n’est pas une promesse. Le suivi nous indique où nous sommes. Il ne nous dit pas où nous devons aller – et il n’oblige personne à nous y emmener.
À cela s’ajoute le fait que l’assistance – l’un des instruments les plus essentiels pour vivre, se loger et travailler de manière autonome, car c’est elle qui rend possible une vie et un travail autodéterminés – ne jouera pas dans la contre-proposition le rôle central qu’elle devrait avoir. De même, les domaines de vie les plus divers, tels que le travail, et les fondements tels que la participation politique, qui permettent de s’impliquer en tant que membre de la société, ne sont pas pris en compte de manière cohérente. Nous sommes confrontés à des obstacles structurels.
Nous avons donc besoin d’un plan. Un plan contraignant. L’initiative pour l’inclusion serait ce plan. Elle exige clairement que la loi garantisse l’égalité juridique et effective entre les personnes handicapées et les personnes non handicapées dans tous les domaines de la vie. Dans le respect du principe de proportionnalité, les personnes handicapées ont droit aux mesures de soutien et d’adaptation nécessaires à cet effet, en particulier à l’assistance personnelle et technique.
Permettez-moi d’illustrer concrètement ce qui n’a été que peu mis en évidence jusqu’à présent à l’aide de deux exemples.
Tout d’abord, dans le domaine des droits politiques. Si, par exemple, une personne malvoyante souhaite signer une initiative ou un référendum, elle a besoin d’aide pour inscrire ses coordonnées sur la feuille de signature. Les dispositions légales en la matière stipulent que toute personne qui ne peut pas inscrire son nom de sa propre main et de manière lisible sur la feuille de signature n’est pas autorisée à la signer elle-même. Cette personne est considérée comme incapable d’écrire. Une personne aidante, qui doit elle-même disposer du droit de vote, doit signer à la place de la personne dite « incapable d’écrire » et apposer son propre nom dans le champ de signature, suivi de la mention « p.o. » (par procuration). Bien qu’une personne puisse signer de sa propre main avec une aide technique ou humaine appropriée, la loi la classe parmi les personnes incapables d’écrire et lui retire ainsi la liberté de choisir la forme d’assistance. De plus, le droit politique est restreint par le fait que la personne aidante doit impérativement être habilitée à voter. L'égalité juridique lors de la signature d'initiatives et de référendums n'est donc pas garantie. Les mesures de soutien et d'adaptation nécessaires, telles que les exigerait l'initiative pour l'inclusion, devraient être prises – mais sans restreindre ce droit.
Le deuxième exemple concerne le domaine du travail. Je m’exprime ici également d’après l’expérience de l’association iPunkt. Et c’est précisément là que se manifestent des réalités structurelles qui rendent impossible un environnement de travail inclusif.
Un exemple : un employeur souhaite équiper une porte d’un système d’ouverture automatique afin qu’une personne en situation de handicap puisse suivre une formation. Cela semble simple. L’AI décide de ne financer cet aménagement que si une mesure professionnelle – c’est-à-dire l’obtention du diplôme de cette formation – est prometteuse, c’est-à-dire si elle permet d’économiser des prestations ultérieures. Au final, c’est l’employeur qui paie la porte de sa poche – s’il en a les moyens. Une autre entreprise, disposant d’une marge de manœuvre plus réduite, ne peut pas le faire.
Il ne s’agit pas d’un cas isolé, mais d’un schéma structurel : l’AI ne peut investir que si le succès est prévisible. Cela signifie a contrario que l’on a tendance à ne pas investir pour les personnes dont l’évolution est jugée moins « sûre ».
Un autre exemple dans le domaine du travail : les petites entreprises qui embauchent des personnes en situation de handicap risquent de ne pas pouvoir souscrire d’assurance indemnités journalières en cas de maladie, car l’assureur ne souhaite pas assumer le risque lié aux limitations de santé. Cela peut conduire les petites entreprises à renoncer à embaucher des personnes en situation de handicap pour cette raison. Il s’agit là d’un obstacle structurel à la création d’un environnement de travail inclusif – créé par des bases juridiques qui entravent l’égalité de fait et de droit des personnes en situation de handicap, au lieu de lever ces obstacles.
Les conséquences de ces inégalités structurelles sont considérables. À cet égard, les systèmes se comportent comme l’eau : ils empruntent la voie de la moindre résistance. Si la solution la plus simple consiste à maintenir une personne dans un cadre protégé ou temporaire parce qu’aucune assurance d’indemnités journalières en cas de maladie ne peut être trouvée, il est impossible de créer un marché du travail inclusif.
La révision de la LHand met en place un levier important avec l’obligation de prendre des mesures d’adaptation – mais elle n’agit que dans des cas particuliers, sur demande. Elle ne modifie pas la logique structurelle que je viens de décrire : la culture du risque des assurances sociales, la question de savoir qui paie l’ouverture de la porte, qui supporte le risque lorsqu’une évolution n’est pas « sûre ».
L’initiative pour l’inclusion prendrait le relais là où la révision s’arrête : elle créerait un mandat constitutionnel qui ne se contenterait pas de régler des cas particuliers, mais poserait la question du système. Et elle s’appliquerait – c’est important pour moi – non seulement aux personnes qui se considèrent clairement comme des personnes en situation de handicap. Elle s’appliquerait à toutes celles et ceux qui, à un moment ou à un autre de leur vie active, se heurtent à un tel obstacle. Et, soyons honnêtes, ils sont très nombreux.
Le handicap n’est pas un sujet de niche. C’est un sujet qui touche à la réalité de la vie. J’ose affirmer que beaucoup de ces personnes ne se qualifieraient toutefois pas de personnes en situation de handicap. Elles ne disent pas : « Je suis une personne en situation de handicap. » Elles disent : « Je ne vois plus très bien. » « J’entends mal. » « Je ne marche plus très bien. » C’est ce qui arrive avec l’âge – c’est presque inévitable.
Souvent, nous ne parvenons pas à atteindre ces personnes. Notre langage, nos images, nos alliances s’adressent à une communauté qui se reconnaît comme telle. Mais une partie importante de ce groupe ne se perçoit pas comme faisant partie de ce mouvement.
Cela a deux conséquences que je considère comme tout aussi importantes.
Premièrement, une conséquence morale : lorsque nous parlons d’inclusion, nous pensons vraiment à tout le monde. Y compris la personne âgée qui dépend d’une aide et de soins au quotidien et qui préfère vivre chez elle plutôt qu’en maison de retraite. Y compris la personne qui ne comprend pas les informations à l’hôpital. Y compris la personne qui a besoin d’aide pour voter. Leurs besoins sont les mêmes – seule leur identité est différente.
Deuxièmement, une question stratégique : si le comité d'initiative décide de ne pas retirer l'initiative, la campagne référendaire ne pourra être remportée que si nous nous adressons à cette majorité. Une coalition qui ne regroupe que la communauté « classique » des défenseurs des droits des personnes handicapées est trop restreinte. Nous avons besoin d'un langage qui touche ces personnes.
L'initiative sur l'inclusion les concerne directement. Pour que la campagne référendaire soit couronnée de succès, il faut aller chercher ces personnes qui n'ont pas été interpellées jusqu'à présent – par exemple en collaborant avec des organisations extérieures au milieu des personnes handicapées.
Je voudrais maintenant conclure par deux points – et revenir ainsi à la question initiale.
Où en sommes-nous ? C’est ce que nous indique le suivi. C’est utile, mais ce n’est pas une promesse. Un état des lieux ne suffit pas à nous mener au but.
Où devons-nous aller ? L’initiative pour l’inclusion y répond : l’égalité juridique et effective dans tous les domaines de la vie. Une adresse précise, pas une direction approximative.
Et qui s’engage à nous y mener ? C’est là la question décisive – et elle reste en suspens dans le contre-projet.
C’est pourquoi deux mesures concrètes s’imposent : premièrement, renforcer la contre-proposition dans le cadre des délibérations en cours – en mettant l’accent sur l’assistance, les aménagements raisonnables et la participation effective des personnes en situation de handicap. Tel sera le travail des prochains mois.
Deuxièmement : ne pas considérer l’initiative pour l’inclusion comme un substitut, mais comme ce qu’elle est – la feuille de route contraignante qui définit clairement qui a la responsabilité de nous mener à destination. Et ce, en incluant également les personnes qui ne se qualifient pas de personnes en situation de handicap, mais qui le deviendront un jour. Avec un langage qui les touche. Et avec un argument qui convainc aussi sur le plan économique.
Nous avons le site. Nous connaissons l’adresse. Il faut donc maintenant décider si et comment nous souhaitons réellement nous engager sur cette voie contraignante. 
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