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Éditorial

Merci Francesco!
En lieu et place du présent éditorial, il était prévu de 
publier un texte signé par Francesco Bertoli, de même 
que son portrait. En lieu et place...

À croire que cela ne devait pas se passer ainsi. En ces 
jours où nous sommes toutes et tous de plus en plus 
confrontés au thème de la «mort» à cause du corona-
virus, le secrétariat d’AGILE.CH vient d’apprendre une 
triste et douloureuse nouvelle: notre membre du comi-
té Francesco L. Bertoli est décédé 
subitement le 27 avril dernier, des 
suites d’une crise cardiaque. Il 
laisse dans nos rangs un vide im-
mense.

Francesco est né le 28 juillet 1953 
à Zurich. Graphiste de profession, 
il était diplômé de la 
Kunstgewerbeschule (École d’arts 
appliqués). Plus récemment, il a 
travaillé pour la Fondation Mosaik 
à Pratteln, en tant collaborateur 
spécialisé et coach-assistant. Il y a 
deux ans à peine, il a pris sa retraite de laquelle il se 
réjouissait tant. Pouvoir enfin prendre du temps pour 
soi, et réaliser ses rêves les plus fous! Comme ce 
voyage en Nouvelle-Zélande! Francesco en parlait sou-
vent, aussi souvent qu’il a dû reporter son départ. En 
réalité, ce projet fou était une véritable expédition pour 
lui, qui se déplaçait en fauteuil roulant électrique et qui 
dépendait totalement de son personnel assistant. Il n’a 
donc jamais pu réaliser son grand rêve.

C’est à l’âge de 16 ans que Francesco a commencé à 
s’engager pour défendre les intérêts des personnes en 
situation de handicap. Il a été vice-président de Procap 
Bâle-Campagne jusqu’en 2012 et de 2005 à sa mort, il 
a présidé le Forum handicap de la Région de Bâle. Le 
fait que Bâle-Ville ait été le premier canton suisse à 
adopter une loi sur l’égalité pour les personnes en si-
tuation de handicap en 2019 est dû en grande partie 
aux efforts de Francesco. Il a également été membre 

du groupe de pilotage d’iPunkt Ba-
sel, membre du comité d’Impulse 
Basel et membre du jury du «Prix 
social» des employeurs de Bâle.

Tout au long de son engagement, il 
a toujours été essentiel pour 
Francesco que les organisations de 
personnes handicapées travaillent 
ensemble et pensent le handicap 
comme une thématique transver-
sale. Malgré ses racines bâloises, 
son réseau s’étendait dans tout le 
pays et les intérêts nationaux 

étaient pour lui très importants. Il a permis à AGILE.CH 
de bénéficier de ce «capital» avec beaucoup d’énergie 
et d’engagement.

Cher Francesco, c’est ainsi que tu as souhaité partir. 
Rapidement et avec le moins de souffrance possible. 
À nous toutes et tous, tu manqueras énormément. Ton 
humour, ton ironie jamais blessante, ta vivacité d’esprit 
et ton cœur gros comme ça. Merci Francesco, pour 
tout! 

Stephan Hüsler
Président d’AGILE.CH

«Pour Francesco, il 
était essentiel que les 

organisations de 
personnes avec 

handicap travaillent 
ensemble et pensent le 
handicap comme une 

thématique 
transversale.»
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En point de mire

Ces préjugés qui pourrissent la vie
Incompréhension, culpabilité, pitié, rejet, infantilisation, exclusion, peur. Voici quelques-uns des 

sentiments que les personnes en situation de handicap perçoivent à leur égard, dans leur entourage 
parfois proche. C’est ce que révèlent les réponses aux questions qu’AGILE.CH a posées à des 

personnes concernées par différents handicaps.

Ont répondu aux questions d’AGILE.CH:

•	Olivier Zimmermann (OZ), vit avec un trouble du 
spectre autistique, vice-président d’Autisme Ge-
nève et membre de la FéGAPH

•	Anne Aubert* (AA) souhaitant rester anonyme, vi-
vant avec une maladie neuromusculaire, qui se dé-
place en chaise roulante

•	Hadja Kaba (HK), sourde de naissance, éducatrice 
sociale, présidente du groupe des Jeunes Sourds 
du Jura et Berne francophone, mariée avec deux 
enfants

•	Nathalie Naville* (NN) souhaitant rester ano-
nyme, vit avec une maladie psychique, membre du 
Graap

•	Mathieu Meunier* (MM) souhaitant rester ano-
nyme, vit avec une maladie psychique, membre du 
Graap

Vous sentez-vous perçu.e par la société comme une per-
sonne à part entière?

OZ: Non.

AA: Non.

HK: Pas toujours, cela dépend du contexte. Certaines 
personnes sont plus ouvertes et sensibles au monde 
du handicap. D’autres portent sur moi un regard diffé-
rent (pas forcément malveillant). Peu de personnes me 
considèrent comme une personne à part entière mal-
heureusement.

NN: Oui car je sais m’entourer. J’ai suffisamment d’ex-
périence dans la maladie psychique pour retirer les 
éléments toxiques de mon entourage. En revanche, cela 
a signifié de faire une croix sur ma grand-mère entre 
autres, et faire beaucoup de deuils blancs.

MM: Oui, bien que l’on considère encore aujourd’hui 
que le fait d’être à l’AI veut dire qu’on manque de vo-
lonté. C’est très difficile de faire accepter sa différence 
dans ce système et c’est encore plus difficile quand on 
veut en sortir. Avec à la clé, si ça se passe mal, un 
chantage à la rente.

Si tel n’est pas le cas, pourquoi pas? Avez-vous des 
exemples concrets?

OZ: Qui dit personne dit fonctionnement. Or, le mien 
diffère trop de celui des non-autistes et est donc perçu 
comme étant défaillant. Bien que je fasse des efforts 
pour lutter contre ma nature, je n’ai pas réussi à adop-
ter le fonctionnement qui correspond à la norme. J’ai 
donc toujours été un marginal et le resterai. Il est vrai 
que mon fonctionnement apporte de l’originalité au 
système. Cependant, la société s’en passerait volon-
tiers. Pour ne pas mener une vie trop difficile, j’ai appris 
à me camoufler au bon moment. Je pense arriver à 
donner le change, du moins en surface.

Olivier Zimmermann. 
Photo: màd

https://association.graap.ch/
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AA: Pour les collègues et le boulot, au début, il faut 
toujours prouver qu’on est capable à 150% et on ne 
peut pas se permettre d’être malade! Pour les hommes, 
en tant que femme en situation de handicap, c’est clair 
que le handicap fait peur, comme il fait encore peur à 
beaucoup de monde. Les gens dans la rue nous re-
gardent toujours d’un œil bizarre.

HK: Lorsqu’ils me rencontrent accompagnée d’un 
membre de ma famille ou d’une codeuse-interprète, les 
gens s’adressent à la personne qui m’accompagne 
plutôt qu’à moi. La déficience auditive est un handicap 
invisible, alors qu’une personne en chaise roulante ou 
malvoyante est reconnaissable par ses moyens auxi-
liaires. Souvent les gens qui ne remarquent pas ma 
surdité attribuent mon élocution particulière à un ac-
cent, encouragés dans cette voie par ma couleur de 
peau.

MM: L’économie libre.

Vous sentez-vous discriminé.e dans votre vie quoti-
dienne, de manière volontaire ou non? Si oui, citez des 
exemples.

OZ: Oui. La société ne me prend pas vraiment en 
compte et juge plutôt durement mes particularités en 
matière de perceptions sensorielles, de façon de pen-
ser, de rythme, de motivation. Les aménagements sont 
rares, à part dans une certaine mesure en milieu sco-
laire. De savoir que mes souffrances sont inéluctables 
ne me rend pas la vie plus facile: les personnes autistes 
sont championnes en échec scolaire, en problèmes 
financiers et socio-relationnels, en problèmes de santé 
mentale et physique. Leur espérance de vie est même 
plus courte (17 ans de moins que la moyenne). Être 
autiste, c’est un combat de tous les instants, si on veut 
minimiser les pertes sur divers plans.

AA: Oui, de manière involontaire. Comme j’ai besoin 
d’elles, les personnes de mon entourage pensent 
qu’elles peuvent tout me demander, y compris de 
l’argent. Je leur suis redevable de leur aide. Je suis tout 
à fait d’accord que toute aide mérite reconnaissance 
et salaire, mais là, parfois ma famille abuse de ma si-
tuation financière.

HK: À la maternité, quand j’ai accouché de mon premier 
enfant, le personnel soignant et les médecins avaient 
des idées préconçues par rapport à nous (mon mari est 
également sourd). Ils attendaient que mes parents ou 
beaux-parents soient présents pour leur parler, alors 
que nous pouvons communiquer sans problème. Nous 
sommes tous deux de très bons lecteurs labiaux.

NN: De manière volontaire par d’anciennes personnes 
de mon entourage, aussi, je ne les vois plus. Par ma 
mère qui n’a pas l’air de vouloir comprendre que je ne 
suis pas demeurée, mais simplement atteinte dans ma 
santé mentale.

MM: Ayant un handicap invisible, c’est compliqué. Il y 
a déjà de la discrimination entre personnes handica-
pées. Mais je pense que c’est un mal pour un bien, ça 
nous prépare à ce qu’il y a de plus cruel dans la socié-
té, c’est une façon comme une autre de se protéger.

Les personnes de votre entourage se comportent-elles 
de manière adéquate avec vous? En proposant de l’aide? 
En attendant que vous leur en demandiez?

OZ: J’aimerais que l’on m’écoute jusqu’au bout. Mais 
être compris me semble trop demander. De toute fa-
çon, inconsciemment je pense avoir appris à me taire 
en présence de personnes qui ne peuvent pas me 
comprendre, c’est plus simple. Ça réduit de beaucoup 
le nombre d’interlocutrices et interlocuteurs auxquel.
le.s je peux me confier. Par égard pour les autres, j’ai 
appris à ne pas refuser de l’aide mais j’essaie d’éviter 
les situations dans lesquelles on pourrait m’en propo-
ser. Souvent on me propose de l’aide alors que je me 
débrouille très bien. Je fais juste les choses différem-
ment. Cela occasionne un sentiment d’humiliation et 
de honte. Alors oui, si je veux de l’aide, j’aimerais pou-
voir la demander, plutôt que de me la voir imposée.

AA: Ce n’est pas elles qui vont proposer de l’aide, c’est 
moi qui en demande, et parfois je dois presque supplier.

Hadja Kaba. 
Photo: màd
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HK: Au quotidien, je suis confrontée à la méconnais-
sance de la surdité. On me présente souvent comme 
personne sourde-muette, alors que je ne suis «que» 
sourde et non muette. Mes interlocutrices et interlocu-
teurs ne s’adressent pas directement à moi, mais pri-
vilégient le dialogue avec mes proches. C’est humiliant. 
La société ne se rend pas compte à quel point les 
personnes malentendantes font des efforts pour s’in-
tégrer et suivre les conversations à l’aide de la lecture 
labiale. Cela demande une concentration extrême car 
la lecture labiale est truffée de pièges! En fin de journée, 
nous sommes épuisé.e.s, ce qui empiète sur les loisirs 
et les contacts sociaux.

Il est difficile d’avoir des amis entendants. Les gens 
assimilent la surdité à un retard mental. Ils n’imaginent 
pas que nous puissions être cultivé.e.s, intelligent.e.s, 
avoir des centres d’intérêts similaires aux leurs, y com-
pris la musique. Dès lors qu’une personne est appareil-
lée, elle a une perception auditive et peut parfaitement 
danser par exemple. Dès que nous sommes trois per-
sonnes ou plus, il devient compliqué de suivre une 
conversation. À certains moments, on perd le fil, on ne 
comprend pas toujours, on doit faire appel à la sup-
pléance mentale. Parfois, on fait semblant de com-
prendre une partie. Les gens ne se rendent pas compte 
que c’est facile de discuter sans effort alors que je dois 
faire un effort pour comprendre et suivre l’échange. Ce 
qui est difficile et frustrant, c’est que je ne veux pas 
toujours demander de répéter, interrompre la conver-
sation au risque de casser l’ambiance. Mes interlo-
cutrices et interlocuteurs peuvent alors croire que si je 
ne participe pas à la conversation, c’est que je ne suis 
pas intéressée – alors que c’est l’inverse – et du coup 
je suis considérée comme peu intéressante. Lorsque 
les gens ne connaissent pas la surdité, ils imaginent 
que la communication avec une personne sourde est 
compliquée.

NN: En agissant comme ils le feraient avec d’autres 
personnes. Mon meilleur ami souffre également de 
dépression, il a l’expérience de la maladie et sait être 
soutenant. Mon copain l’a vécue dans sa famille, il est 
donc compréhensif. Nous sommes constamment dans 
la communication. Je dis en général quand ça ne va pas, 
et on travaille depuis là.

MM: Mon entourage me considère encore comme un 
enfant, voire un adolescent. Dans l’institution spéciali-

sée où j’ai effectué ma scolarité, certaines personnes 
de l’équipe de soins me parlaient normalement, et 
d’autres comme si j’avais un handicap mental. Même 
quelqu’un qui a un handicap mental ne devrait pas être 
infantilisé.

Comment les personnes qui vous entourent réagissent 
à votre handicap? (par exemple rejet, peur, pitié?)

OZ: Cela dépend de si je dis pourquoi je suis différent. 
D’expérience, si je ne révèle pas ma différence, à prio-
ri le rejet prédomine. Par contre, si je dis que je suis 
autiste, j’aurais plutôt droit à de la pitié ou de la peur. 
Cependant, peut-être parce que l’autisme est un peu à 
la mode ces dernières années, apparemment une telle 
révélation suscite plus d’admiration.

AA: Ma mère se sent coupable de mon handicap. Du 
coup elle se fait des devoirs envers moi et ne prend 
jamais de vacances. Par exemple, elle soigne mon es-
carre matin et soir et refuse de déléguer cette tâche.

HK: Généralement, les gens veillent à ce que je puisse 
lire sur les lèvres. Mais souvent, pris par la conversa-
tion, ils oublient ou tournent la tête, ou mettent les 
mains devant la bouche. Quand je leur fais la remarque, 
ils s’excusent. Ils sont tellement habitués au fait que je 
parle bien et qu’on me comprend bien qu’ils en oublient 
mon handicap.

Dans l’ensemble, c’est souvent moi qui demande de 
l’aide parce que les personnes ne se rendent pas 
compte ou craignent de me mettre mal à l’aise. L’autre 
difficulté, c’est la communication par téléphone. Au 
travail, si nous devons contacter quelqu’un, nous ne 
disposons pas toujours d’une adresse courriel. Donc il 
faut demander à une tierce personne ou à un service 
de faire l’intermédiaire, d’appeler et demander l’adresse 
courriel pour que nous puissions les contacter.

Quand nous faisons des rencontres, les personnes ne 
cherchent pas forcément à apprendre à nous connaître 
et pensent que nous sommes «coincé.e.s», pas «intelli-
gent.e.s», peu «cultivé.e.s». Les gens ne s’imaginent pas 
que cela pourrait être l’inverse. Raison pour laquelle 
l’amitié n’est pas toujours facile avec les entendant.e.s, 
mais dans l’ensemble, c’est quand même positif.
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NN: Étant introvertie, je choisis soigneusement mon 
entourage. À part ma mère, qui ne comprend pas ce 
que j’ai, j’ai rarement ressenti rejet, peur ou pitié, mais 
plutôt empathie et colère face à la situation, pas envers 
moi. Néanmoins, il y a quelques années, au plus fort de 
la maladie, il y a eu des problèmes de communication 
dans ma colocation. On m’a souvent reproché certains 
comportements mais ce n’était pas vrai, comme ne pas 
nettoyer la salle de bain. Le fait d’être apathique attire 
plus facilement la colère, et on devient bouc émissaire. 
Depuis, je sais poser les bases. L’empathie et l’entraide, 
je la vis au quotidien dans mon travail à la rédaction du 
Graap, avec mes collègues, amis ou mon copain.

MM: Mon père par exemple ne m’a jamais pris en pitié 
et je l’en remercie. Ma mère s’est battue pour que mon 
handicap soit reconnu et ma sœur m’a toujours proté-
gé. Donc même si par moment elle peut être vécue 
péniblement, cette surprotection, m’a rendu service.

Qu’en pensez-vous? Pourquoi ces réactions?

OZ: Ces réactions me paraissent prévisibles. Accepter 
la neuro-diversité est probablement un des défis les 
plus difficiles que l’humanité doit relever. La société a 
tendance à rejeter un fonctionnement qui ne corres-
pond pas à la norme.

AA: Je trouve cela désolant. Ma mère ne prend pas soin 
d’elle et ne fait pas attention à sa santé à cause de moi, 
parce qu’elle doit s’occuper de moi. Du coup, je me 
sens moi-même coupable vis-à-vis de cette situation.

HK: Les gens sont souvent surpris que je sois sourde 
et que je parle bien. Les personnes qui n’ont jamais ou 
peu côtoyé de personnes sourdes ne connaissent pas 
grand-chose sur le sujet et peuvent être perturbés car 
ils ne savent pas comment se comporter. Il y a deux 
catégories de personnes que je repère aisément: celles 
qui bloquent en pensant que je ne vais pas les com-
prendre, et celles qui redoublent d’efforts pour faciliter 
la communication, en veillant par exemple à bien arti-
culer ou à joindre des gestes à la parole.

C’est la société qui fait que les humains fonctionnent 
de cette manière, car ils ont rarement été sensibilisés 
au monde du handicap, de la différence. L’égoïsme est 
dans l’air du temps, chacun pour soi et pour survivre, 
il faut être dans la norme sinon l’étiquette est facile à 

attribuer: «asocial.e», «anormal.e», «handicapé.e».

NN: Les rares personnes qui m’ont rejetée lors de la 
déclaration de ma maladie le faisaient déjà avant, par 
ma situation sociale (chômage, puis en revenu d’inser-
tion après un master en sciences politiques. Étudier est 
déjà stigmatisant suivant le milieu social des parents), 
par mon côté fofolle, ou par ma façon de m’habiller. La 
maladie n’a fait qu’accélérer une séparation inévitable. 
La grande majorité de mes ami.e.s de gymnase ou 
d’université le sont restés. Je ne pense pas que ce soit 
forcément parce qu’ils sont plus «déconstruits», mais 
plutôt parce que l’on s’est accepté très tôt dans nos 
vies tels que l’on était, avec nos défauts, nos cicatrices, 
nos forces et nos qualités. Nous ne nous inscrivons pas 
forcément dans un culte de la performance comme 
l’esprit néolibéral et patriarcal le propose. Nous sommes 
dans une perspective plus hédoniste. 

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH

*Nom connu de la rédaction
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En point de mire

Apporter de la visibilité aux handicaps 
invisibles

Chaise roulante, canne, chien d’assistance: ces aides signalent très clairement un handicap. Mais 
qu’en est-il des handicaps invisibles qui ne se voient pas de l’extérieur? Comment peut-on rendre 

visible l’invisible?

J’ai 32 ans, je suis journaliste et j’habite à Londres. J’ai 
vécu aux quatre coins du monde et voyage fréquem-
ment. Mais il y a une constante que je retrouve toujours 
parmi mes déplacements: les gens ne voient pas que 
j’ai un handicap. Et pourtant, je rencontre tous les jours 
des difficultés, comme descendre des escaliers, recon-
naître quelqu’un ou me maquiller. Je suis malvoyante.

À 18 ans, on m’a diagnostiqué une dégénérescence de 
la rétine – une maladie génétique qui détruit petit à 
petit les photorécepteurs dans l’œil. Réduction du 
champ visuel, trous dans la vision, difficulté à voir dans 
l’obscurité… Voici quelques-uns des symptômes qui 
accompagnent cette maladie. Mais comme je ne suis 
pas aveugle et que je n’ai donc ni canne ni chien, les 
gens ne savent pas que j’ai un handicap car ils ne le 
«voient» pas. Et c’est là le problème.

Façade de «normalité»
Quand je sors le soir et que je trébuche, me cogne 
contre quelque chose ou que je rate une marche, les 
gens présumeront que j’ai trop bu. Quand je demande 
à un garçon si je peux lui prendre le bras pour des-
cendre des escaliers, il pensera que je le drague (ce 

qui, soyons honnête, peut jouer en ma faveur dans cer-
tains cas). Et quand j’essaie d’expliquer aux gens que 
j’ai un problème de vue, on me demande pourquoi je 
ne porte pas des lunettes. Ces réactions sont une com-
binaison de deux choses: un manque de communica-
tion claire de ma part et une certaine ignorance chez 
l’autre.

Mais parler ouvertement de son handicap invisible n’est 
pas chose facile. Comme il est caché derrière une fa-
çade de «normalité», on a tendance à vouloir le cacher 
davantage. En vivant dans une société qui récompense 
la perfection et la surperformance, qui voudrait crier 
haut et fort qu’il ou elle a un handicap? Et pourtant, la 
force vient dans le partage et l’ouverture.

Sensibiliser les gens
J’ai toujours été tiraillée entre mon désir de vouloir 
spontanément expliquer aux gens ce que j’ai et ma peur 
d’être «lourde» en parlant de mon handicap. Mais il faut 
en parler, et ça je l’ai compris récemment. Tout d’abord, 
pour sensibiliser les gens aux handicaps invisibles, 
comme les déficiences visuelles ou auditives, l’autisme, 
les maladies mentales, la sclérose en plaques à ses 
débuts, l’endométriose chez les femmes, et bien 
d’autres.

Et puis, pour encourager la société à mieux s’adapter 
à ce type de handicap. En effet, les lieux publics comme 
les restaurants, les musées et les hôtels se disent «ac-
cessibles» aux personnes handicapées quand ils ont 
une rampe pour chaises roulantes et des toilettes larges 
avec barres d’appui. Mais ceci ne m’aide pas, moi. Afin 
qu’un endroit me soit accessible, il faut qu’il soit lumi-
neux pour que je puisse naviguer seule, trouver les 

Bérénice Magistretti. 
Photo: màd
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toilettes, lire le menu et voir le visage des gens assis 
autour de moi. Quelqu’un de malentendant aura de la 
peine à discuter avec les autres personnes si l’endroit 
est trop bruyant – surtout si les acoustiques sont mau-
vaises. Et cette personne peinera davantage si la lumi-
nosité est basse car il lui sera difficile de lire sur les 
lèvres.

Le bruit et la lumière peuvent aussi avoir un impact 
conséquent sur l’expérience d’une personne autiste qui, 
selon où elle se trouve sur le spectre de l’autisme, aura 
de la difficulté dans un endroit hyper stimulant (visuel 
ou auditif). 

Bérénice Magistretti
Journaliste

Extrait d’un article paru dans Le Temps du 4 novembre 2019, que 
nous publions avec l’autorisation de la rédaction
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En point de mire

Sensibilisation: 
comment procèdent les offices AI?

Il n’est pas rare d’entendre des personnes handicapées et leurs proches se plaindre du manque de 
compréhension et de compétences du personnel des Offices de l’assurance-invalidité. Qu’en est-il en 
réalité? AGILE.CH a mené l’enquête auprès de six offices AI, pour savoir comment leur personnel est 

sensibilisé au handicap. La Conférence des offices AI a répondu pour les offices des cantons de 
Zurich, Thurgovie, Soleure et Berne.

De quelle manière sensibilisez-vous vos collaboratrices 
et collaborateurs aux besoins spécifiques et pourtant 
diversifiés des personnes en situation de handicap?

Olivier Barraud, directeur de l’office AI vaudois: 
Chaque bénéficiaire fait l’objet d’une prise en charge 
individualisée, quelle que soit la prestation octroyée. 
Afin de bien comprendre les besoins de nos bénéfi-
ciaires et de pouvoir y répondre de manière adéquate, 
un souci particulier est apporté tant à la sélection des 
profils de notre personnel qu’au développement de 
leurs compétences techniques, humaines et relation-
nelles. En plus de la formation interne, des cours de 
formation continue dispensés par le Centre de Forma-
tion de l’Assurance Invalidité (CFAI) sont offerts à nos 
professionnel.le.s, dans le cadre desquels interviennent 
des collaboratrices et collaborateurs expérimenté.e.s 
de l’AI, des médecins spécialistes ainsi que d’autres 
intervenant.e.s externes. De plus, notre politique de 
formation encourage la participation à des colloques 
et formations organisés par nos partenaires actifs dans 
le domaine de la formation (associatif, médical, social 
ou économique). Ceci permet non seulement à nos col-
laboratrices et collaborateurs d’approfondir leurs 
connaissances des problématiques de santé spéci-
fiques, mais aussi de renforcer notre réseau de parte-
naires. Enfin, nous sollicitons de manière ponctuelle 
des spécialistes pour sensibiliser l’ensemble de notre 
personnel sur des thématiques particulières (TDAH, 
malentendance, dyslexie/dysphasie /dyscalculie etc.)

Nicolas Robert, directeur de l’office AI fribourgeois: 
Lors de l’engagement d’un nouveau collaborateur ou 
d’une nouvelle collaboratrice, nous prêtons attention 
non seulement aux compétences professionnelles mais 
aussi aux compétences relationnelles et à la capacité 
d’écoute. Ceci est particulièrement important pour les 
collaborateurs et les collaboratrices en contact direct 
avec les personnes assurées, notamment celles et ceux 
qui les suivent dans le cadre de la réadaptation. 

Nous insistons sur la formation interne. L’ensemble du 
personnel doit suivre des cours spécifiques auprès du 
Centre de Formation AI (CFAI) ou de partenaires ex-
ternes pour être à même de comprendre et répondre 
au mieux aux besoins des personnes assurées. 

En tant qu’organisation employeuse, nous tenons éga-
lement à montrer l’exemple en engageant des per-
sonnes atteintes dans leur santé.

Conférence des offices AI: En plus d’un haut niveau 
d’expertise en droit des assurances sociales et en mé-
decine des assurances, les offices AI attachent une 
grande importance aux solides compétences de leurs 
collaboratrices et collaborateurs en matière de com-
munication et de relations. La sensibilisation com-
mence dès le processus de recrutement, se poursuit 
pendant la phase d’introduction et ensuite dans les 
méthodes de formation continue du personnel et des 
équipes.
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Vos collaboratrices et collaborateurs sont-ils et elles 
dûment formé.e.s? Si oui, quel genre de formation?

Olivier Barraud: Les collaboratrices et collaborateurs 
sont au bénéfice d’un cursus de formation spécifique 
en fonction de leur poste (voir ci-dessus). En outre, les 
conseillères et conseillers en charge de la réinsertion 
sont au bénéfice d’un titre universitaire, par exemple 
en psychologie, et/ou d’une solide expérience profes-
sionnelle dans le domaine de la réinsertion.

Nicolas Robert: Oui, les collaboratrices et collaborateurs 
qui accompagnent directement les personnes assurées 
sont au bénéfice d’une formation tertiaire (HES et HEU) 
et/ou possède une solide expérience professionnelle com-
plétée par une formation continue dans les domaines de 
l’insertion professionnelle ou des assurances sociales.

Conférence des offices AI: Une grande partie du per-
sonnel des offices AI, en particulier dans le secteur de 
la réadaptation, possède une formation psychosociale 
de base et est au bénéfice de formations complémen-
taires. De nombreuses possibilités de formation conti-
nue internes et externes sont proposées et utilisées. 
Le Centre de Formation AI (CFAI) offre également une 
large gamme de cours et mérite une mention spéciale.

Les nouvelles collaboratrices et nouveaux collaborateurs 
sont-ils et elles systématiquement formé.e.s et sensibi-
lisé.e.s?

Olivier Barraud: Oui. La formation des personnes nou-
vellement engagées se fait dans le cadre d’une forma-
tion interne exigeante sur plusieurs mois, mais aussi 
dans le cadre des cours du CFAI (voir ci-dessus). Au-de-
là de ces éléments formatifs, la sensibilisation revêt 
aussi d’autres formes: évènements culturels, comme 
l’exposition dans nos locaux d’œuvres réalisées par des 
personnes en situation de handicap, ou le visionnage 
de films illustrant le quotidien de bénéficiaires.

Nicolas Robert: Chaque nouveau collaborateur et nou-
velle collaboratrice bénéficie d’un cursus interne de 
formation spécifique à la fonction avec un encadrement 
de plusieurs mois. Par exemple, dans le domaine de la 
réadaptation professionnelle, cet encadrement se réa-
lise par le biais d’un coaching par un collaborateur ou 
une collaboratrice expérimentés qui dure jusqu’à un an.

Le programme de formation interne comprend aussi 
des cours du CFAI, qui traitent notamment de diverses 
pathologies. Ces cours peuvent être dispensés par des 
collaborateurs, des médecins et/ou des intervenants 
externes spécialistes d’une pathologie spécifique. Le 
suivi de cours auprès d’autres organismes externes est 
aussi possible.

Conférence des offices AI: Au cours de la première 
ou des deux premières années, les nouvelles personnes 
engagées suivent de nombreux cours de formation 
continue afin d’être initiées à leur nouvelle fonction et 
de pouvoir relever avec compétences leurs nouveaux 
défis professionnels. L’accent est mis non seulement 
sur le contenu lié à l’assurance, mais également sur les 
connaissances médicales de base et le développement 
des compétences non techniques.

D’où tirez-vous vos connaissances sur les besoins des 
personnes en situation de handicap? Des personnes 
handicapées elles-mêmes?

Olivier Barraud: Si le contact régulier de nos collabo-
ratrices et collaborateurs avec les assuré.e.s est la 
source d’information la plus riche et permet de définir 
une prise en charge sur mesure, nous prêtons attention 
à l’entretien des relations avec les associations de per-
sonnes en situation de handicap. Nous sommes ou-
vert.e.s à développer de nouveaux contacts avec 
d’autres associations dans le but d’améliorer notre 
pratique et trouver les solutions les plus favorables à 
nos bénéficiaires, dans le respect du cadre légal de 
notre pratique. L’identification des besoins de la per-
sonne et de ses ressources se fait en la mettant au 
cœur du dispositif, mais aussi en incluant les informa-
tions fournies par le réseau de soins et les prestataires 
actifs au niveau de l’insertion.

Nicolas Robert: La formation et l’expérience profession-
nelle antérieure des collaboratrices et collaborateurs, 
auxquelles s’ajoute la formation interne donnent une 
bonne base de connaissance des différents handicaps.

L’échange d’expériences entre les collaboratrices et 
collaborateurs en contact quotidien avec les personnes 
assurées se fait notamment par le biais des intervisions 
et des colloques d’équipes, auxquels des spécialistes 
externes peuvent être invité.e.s.
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Dans le cadre de la réadaptation, nous avons aussi ré-
gulièrement recours au soutien de partenaires spécia-
lisé.e.s dans tel ou tel handicap qui apportent leur ex-
pertise.

Nous participons également à des études sur les be-
soins des personnes en situation de handicap et orga-
nisons régulièrement des rencontres avec les institu-
tions, les associations de parents ou encore les orga-
nisations d’aide et d’entraide aux personnes en situation 
de handicap.

Conférence des offices AI: En plus des nombreuses 
mesures de développement et d’amélioration déjà dé-
crites, les offices AI utilisent également les connais-
sances spécialisées disponibles en interne: des psycho-
logues, pédagogues et travailleurs sociaux, ainsi que 
du personnel infirmier sont employés en grand nombre 
dans les offices AI. L’expertise médicale des Services 
Médicaux Régionaux (SMR) est également disponible.

Les personnes en situation de handicap sont-elles ex-
pertes dans leur propre domaine, qui interviennent dans 
les formations de votre personnel?

Olivier Barraud: Dans le cadre de démarche ponctuelle 
de sensibilisation avec des organisations de personnes 
en situation de handicap, des personnes concernées 
sont venues témoigner et entamer un dialogue construc-
tif avec nos collaboratrices et collaborateurs. Toutefois, 
il n’existe pas aujourd’hui d’espace formel régulier dans 
lequel une personne en situation de handicap intervient 
dans une formation. Cela dit, les formations spécifiques 
dont bénéficie notre personnel sont dispensées par des 
spécialistes (médecins, psychiatres, logopédistes etc.), 
et apportent les éléments nécessaires à une prise en 
charge adaptée de nos bénéficiaires.

Nicolas Robert: Oui. Toutes les personnes assurées 
que nous accompagnons dans leur projet professionnel 
sont les premières expertes de leur projet de réadap-
tation. D’ailleurs un bon projet est un projet individua-
lisé qui tiendra compte, dans la mesure du cadre légal 
AI, des ressources et des compétences des personnes 
assurées.

Conférence des offices AI: Dans les formations conti-
nues individuelles, les personnes concernées sont de 
plus en plus impliquées en tant qu’expert.e.s dans leur 
propre domaine. Certains offices AI emploient même 
des pairs qui ont, entre autres, la tâche précise de sou-
tenir ce travail de réflexion et de sensibilisation mené 
au sein même des bureaux. Les représentant.e.s des 
offices AI participent également à des rencontres dites 
«trialogues» (personnes concernées, parents, ex-
pert.e.s) ou à des formes d’échange comparables. 

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH
Silvia Raemy
Responsable communication, AGILE.CH



Edition 2 – juin 2020Handicap & politique

13

En point de mire

«Crie dans la forêt, l’écho te répondra 
fidèlement»*

Cela vaut-il également pour les personnes en situation de handicap? Mais dans la réalité, qui est-ce 
qui crie lorsqu’il s’agit de personnes handicapées? Et de quelle façon? Commentaire.

Mathieu Meunier est encore trop souvent traité comme 
un enfant. Si l’on en croit le proverbe en titre, cela 
voudrait dire que lui aussi traite sa famille et ses ami.e.s 
comme des enfants, ce qui est plutôt difficile à croire. 
De nombreuses personnes associent le handicap audi-
tif d’Hadja Kaba à une déficience cognitive, pensent 
qu’elle ne s’intéresse pas à la conversation parce qu’elle 
n’y participe pas, ou s’adressent à ses parents plutôt 
qu’à elle. Qui leur a dit d’agir ainsi? Certainement pas 
Hadja. En évitant de mentionner son handicap, Olivier 
Zimmermann récolte tantôt de l’incompréhension, 
tantôt de l’admiration. Les deux réactions sont atten-
tatoires.

Entre être et paraître
Pourquoi cette expression correspond-elle si peu à la 
réalité des personnes en situation de handicap? J’ai 
parfois l’impression que nous, les personnes handica-
pées, nous crions dans la forêt mais dans une langue 
que personne ne comprend. Au travail, Anne Aubert 
doit s’investir à 150% pour que ses prestations soient 
reconnues. Nathalie Naville a fait le choix de se mettre 
en retrait pour se protéger: elle ne s’entoure que de 
personnes qui lui font du bien. Tout cela doit nous 
donner matière à réflexion. Pourquoi les gens ne nous 
comprennent-ils pas? Pouvons-nous être compris.e.s 
dans l’absolu?

Les personnes handicapées sont des individus ayant 
leurs propres besoins et préférences, comme toutes 
les autres personnes. Nos cris dans la forêt sont parfois 
fulgurants, et parfois ils sont étouffés. Nous aussi, 
personnes avec handicap, nous traversons parfois des 
mauvais jours. Nous n’avons pas toujours l’énergie de 
recommencer à zéro chaque étape du travail de sensi-
bilisation en souriant. Parfois, nous avons tout simple-

ment besoin d’avoir la paix. Nous ne voulons pas qu’on 
nous mette toutes et tous dans le même sac. Nous ne 
lançons pas toutes et tous les mêmes cris dans la forêt. 
Celles et ceux qui croient savoir comment se compor-
ter avec nous parce elles ou ils connaissent une per-
sonne handicapée se trompent lourdement. Et d’ail-
leurs, pourquoi pensent-ils ou elles savoir comment se 
comporter avec nous? Le fait même que nous devions 
en parler montre que nous n’avons pas encore intégré 
l’inclusion. Vous êtes-vous déjà posé la question de 
savoir comment se comporter avec les personnes sans 
handicap? Existe-t-il des manuels spéciaux pour cela?

Jamais rien sur nous sans nous
Une des réponses à la question «pourquoi les autres ne 
nous comprennent-ils pas?» est fournie par les offices 
AI. Pour eux, les informations données sur les per-
sonnes handicapées ont – encore et toujours – davan-
tage de valeur que celles dispensées par les personnes 
vivant avec un handicap. Une formation supérieure, une 
expérience professionnelle solide et des formations 
continues servent à sensibiliser les collaboratrices et 
collaborateurs de l’AI. Toutefois, les cours sont princi-
palement dispensés par des spécialistes. La possibilité 
de s’exprimer n’est donnée qu’occasionnellement aux 
personnes concernées par le handicap. Les projets en 
la matière ont même été interrompus et les personnes 
handicapées ont dû céder leur place à des spécialistes. 
Désormais, médecins, psychiatres, logopédistes, etc. 
ont à nouveau voix au chapitre. C’est cette valeur qui 
semble être la plus sûre. Et c’est bien dommage car 
leur cri dans la forêt est différent du nôtre!
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Les rencontres personnelles dissipent les peurs
De manière générale, la peur semble toujours prévaloir. 
Peur du handicap, peur de faire faux. Et c’est là que 
nous, les personnes avec handicap, nous devons à 
nouveau intervenir. Ne laissons pas les autres crier 
dans la forêt à notre place. Crions nous-même, qu’on 
nous le demande ou non. «Les préjugés disparaissent 
lorsque nous donnons aux personnes discriminées la 
possibilité de se présenter elles-mêmes […]» (Martin 
Werder, EDUCATION 2.20). Plus les rencontres sont 
naturelles, plus elles sont durables. Pour cela, il faut 
savoir mettre sa pudeur de côté. Nous devons accueil-
lir nos handicaps, qu’ils soient visibles ou non, comme 
faisant partie de notre personnalité. Bérénice Ma-
gistretti l’a bien compris lorsqu’elle écrit que la société 
ne peut répondre à nos besoins que si elle les connaît. 
Un jeu de cache-cache ne nous profite absolument pas, 
à nous les personnes en situation de handicap.

Nous n’avons donc pas d’autre choix que de nous mon-
trer encore et encore en société, même si, comme 
Olivier Zimmermann, nous avons parfois envie de nous 
cacher. 

Simone Leuenberger
Collaboratrice scientifique, AGILE.CH

*Traduction d’un proverbe danois
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Politique sociale

Retour sur la session de printemps
Les débats parlementaires sur la 7e révision de l’AI et les prestations transitoires auraient 

normalement dû se conclure lors de la session de printemps. Cela n’a malheureusement pas été 
possible, la session ayant été interrompue après deux semaines en raison de la pandémie de 

coronavirus. Les votes finaux ont été reportés à une date indéterminée.

Après une semaine déjà, l’UDC avait demandé d’inter-
rompre la session. Ceci aurait permis d’abréger le débat 
sur les prestations transitoires, l’UDC voulant à tout 
prix suspendre le traitement de ce dossier jusqu’au 
scrutin de mi-mai sur son initiative de limitation. Pen-
dant la session, personne ne savait que la votation allait 
également être reportée en raison de la crise de coro-
navirus.

Les prestations transitoires font partie d’un ensemble 
de mesures visant à accroître la compétitivité des tra-
vailleuses et travailleurs indigènes. Les personnes qui 
ont travaillé pendant de nombreuses années et se re-
trouvent au chômage peu de temps avant leur retraite 
recevront à l’avenir des prestations transitoires au lieu 
de l’aide sociale. Il s’agit notamment de préserver leur 
prévoyance professionnelle en leur évitant de devoir 
puiser dans leur avoir du 2e pilier et de toucher leur 
rente AVS anticipée. Les deux Chambres ont chacune 
débattu à deux reprises des prestations transitoires. À 
la suite des coupes inacceptables dans cette nouvelle 
prestation, décidées par le Conseil des États lors de 
son premier débat de la session d’hiver 2019, la 
Chambre du peuple a élaboré une bonne proposition 
en guise de compromis au début de la session de prin-
temps. Cette solution permettait notamment d’aug-
menter le nombre d’ayant droit et d’améliorer la situa-
tion des femmes. Malheureusement, cette proposition 
du Conseil national n’a pas passé le cap des négocia-
tions suivantes: le cercle des ayants droit aux presta-
tions a encore une fois été fortement restreint et un 
plafond d’octroi a été introduit. La version actuelle reste 
néanmoins meilleure que la première variante propo-
sée. Il reste une divergence à traiter avant le vote final: 
la petite Chambre veut fixer le plafond des prestations 
à un niveau inférieur à celui du Conseil national. Nous 

n’avons plus qu’à espérer que le Conseil des États, si 
prompt à faire des coupes, rejoigne le National sur ce 
point.

Interventions traitées: préférence indigène, 
chiens d’assistance, quotas
Lors de la session de printemps, plusieurs questions 
importantes pour les personnes handicapées ont été 
abordées. Il s’agissait notamment des possibilités of-
fertes sur le marché du travail, des chiens d’assistance 
et des exigences de quotas pour les offices AI. Les 
discussions ont été positives.

Depuis la mi-2018, les postes vacants dans les profes-
sions où le taux de chômage est de 5% ou plus doivent 
être signalés aux Offices régionaux de placement (ORP) 
cinq jours avant la mise au concours. Ainsi, les per-
sonnes inscrites à l’ORP ont une longueur d’avance 
pour faire leurs offres. Lorsque la préférence nationale 
a été introduite, l’assurance invalidité (AI) a été oubliée, 
bien que l’intégration professionnelle soit d’une impor-
tance capitale pour l’AI. La motion 19.3239 adoptée 
lors de la session de printemps corrige cette erreur. À 
l’avenir, les offices AI recevront également des infor-
mations sur les postes vacants, conformément aux 
principes de la préférence nationale.

Actuellement, seuls les adultes vivant avec un handicap 
moyen ou grave ont droit à un financement de l’AI pour 
leurs chiens d’assistance. S’il en va de la volonté du 
Conseil des États, les enfants et les adolescents pour-
ront à l’avenir également déposer une demande auprès 
de l’AI pour bénéficier d’un chien d’assistance (voir mo-
tion 19.4404). La motion doit encore être approuvée 
par le Conseil national.

https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20193239
https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20194404
https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20194404
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«L’assurance-invalidité (AI) est tenue par la loi d’accor-
der à tous les assurés les prestations auxquelles ils ont 
droit». C’est ce qu’on peut lire dans la réponse du 
Conseil fédéral à l’interpellation 19.4636. Or, cette obli-
gation légale est totalement incompatible avec les ob-
jectifs quantitatifs fixés par l’Office fédéral des assu-
rances sociales (OFAS) en matière de développement 
des contingents de rentes des offices AI. Ceux-ci 
existent bel et bien, comme le fait remarquer le Conseil 
d’État argovien dans sa réponse à une interpellation 
(voir la réponse à l’interpellation 19.109, en allemand 
uniquement). Heureusement, d’après la réponse du 
Conseil fédéral à la question 20.5126, l’OFAS renonce-
ra à ces quotas à partir de 2020. Le Conseil des États 
a saisi l’occasion de l’Interpellation 19.4636 pour abor-
der l’exigence d’égalité de traitement entre assuré.e.s 
et le lien entre les objectifs de quotas et les refus d’oc-
troi de rente. Dans son intervention orale, le Conseiller 
fédéral Alain Berset a rappelé que le contrôle quantita-
tif avait également été introduit en réponse aux de-
mandes parlementaires de transparence accrue et 
d’évaluation annuelle des données de l’AI, et qu’il était 
basé sur l’article 52 de l’Ordonnance sur l’assurance 
invalidité. En novembre 2019, il a cependant décidé 
d’examiner de plus près à la fois la pratique des exper-
tises médicales et le rôle de supervision de l’OFAS en 
ce qui concerne les offices AI. Un mandat externe a été 
attribué pour l’analyse des expertises, et les résultats 
sont attendus pour l’automne 2020. Le rôle de super-
vision de l’OFAS fait l’objet d’une étude interne, dont 
les résultats devraient être disponibles à la fin de l’été 
2020.

Question sur l’accessibilité de la communication 
de crise
L’évolution rapide de la crise du coronavirus nous dé-
sécurise considérablement. Comment devons-nous 
nous comporter? Qu’est-ce qui est encore autorisé? 
Comment pouvons-nous protéger au mieux les groupes 
particulièrement vulnérables et que signifie la crise 
pour le monde du travail et les salarié.e.s? Il est essen-
tiel que les réponses à ces questions, comme à d’autres, 
soient mises également – et suffisamment tôt – à dis-
position des personnes en situation de handicap. En 
adhérant à la Convention des Nations Unies relative 
aux droits des personnes handicapées (CDPH), la 
Suisse s’est engagée à rendre les services d’informa-
tion, de communication et autres, y compris les ser-
vices électroniques et les services d’urgence, acces-
sibles aux personnes handicapées (art. 9 CDPH). La 
Conseillère nationale Franziska Roth a profité de la 
séance de questions lors de la session de printemps 
pour s’enquérir des traductions des informations sur la 
crise du coronavirus en langues des signes et en langue 
simple, voir la question 20.5172. La question est toute-
fois restée sans réponse en raison de l’interruption de 
la session. Heureusement, l’OFSP a entretemps publié 
les informations en langue facile à lire, et en langue des 
signes. AGILE.CH exige qu’à l’avenir, toutes les confé-
rences de presse soient traduites en langues des 
signes. 

Judith Hanhart
Responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE.CH

https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20194636
https://www.ag.ch/grossrat/grweb/de/195/Detail Geschäft?ProzId=4232805
https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/amtliches-bulletin/amtliches-bulletin-die-verhandlungen?SubjectId=48556
https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20205172
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/krankheiten/ausbrueche-epidemien-pandemien/aktuelle-ausbrueche-epidemien/novel-cov/leichte-sprache.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/krankheiten/ausbrueche-epidemien-pandemien/aktuelle-ausbrueche-epidemien/novel-cov/gebaerdensprache.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/krankheiten/ausbrueche-epidemien-pandemien/aktuelle-ausbrueche-epidemien/novel-cov/gebaerdensprache.html
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Politique sociale

Révision de l’AI: sommaire
Entrée en vigueur le 1er janvier 2008, la 5e révision de l’AI a placé l’assurance-invalidité (AI) sur les 

rails de l’austérité. Depuis lors, les débats publics et politiques sur cette assurance sociale ont 
presque toujours porté sur l’argent et non sur les personnes. Cependant, avec la 7e révision, le 

Conseil fédéral a inversé la tendance. L’objectif de cette réforme était d’optimiser le système et non 
de réduire encore les coûts. Des propositions d’économies ont néanmoins émergé à plusieurs 

reprises dans les débats parlementaires, que les organisations de personnes handicapées et les 
alliances AI ont dû combattre en unissant leurs forces.

Dès la première semaine de la session de printemps 
2020, le Conseil national et le Conseil des États ont 
procédé à l’élimination de leur dernière divergence. 
Cela aurait permis au vote final sur la 7e révision de l’AI 
d’avoir lieu lors de la session de printemps, si cette 
dernière n’avait pas été interrompue prématurément 
en raison du coronavirus. Nous ne savons toujours pas 
quand ce vote final aura lieu, mais la loi révisée devrait 
entrer en vigueur le 1er janvier 2022.

Des travaux sont actuellement en cours pour mettre à 
jour la liste des infirmités congénitales. L’OFAS a créé 
à cet effet un groupe d’accompagnement médical dans 
lequel sont également représentées les organisations 
de personnes en situation de handicap. Une large 
consultation de la liste actualisée est prévue.

L’ordonnance sur l’AI sera également révisée au mo-
ment de l’entrée en vigueur de la loi. Selon la planifica-
tion actuelle, la procédure de consultation devrait être 
ouverte vers la fin de l’année.

Renforcer le potentiel d’intégration
L’objectif principal de la 7e révision de l’AI était, selon 
le message gouvernemental, de renforcer le potentiel 
d’intégration des jeunes adultes et des personnes at-
teintes de maladies psychiques en particulier, et ainsi 
améliorer leur capacité à trouver du travail. À cette fin, 
la détection et le soutien précoces seront étendus. Les 
incitations au travail doivent en outre être renforcées 
par l’introduction d’un système de rentes linéaire et la 
réduction des indemnités journalières pour les per-
sonnes en formation professionnelle initiale. Ces me-

sures mettent l’accent sur la motivation et les compé-
tences des assuré.e.s, ce qui laisse supposer que l’in-
tégration professionnelle peut être réalisée si les 
personnes concernées démontrent la volonté et l’en-
gagement nécessaires. La discrimination des per-
sonnes souffrant de problèmes de santé sur le marché 
du travail est largement passée outre. Et cela augmente 
encore la pression sur les personnes avec handicap qui 
cherchent vainement un emploi. AGILE.CH attend du 
Conseil fédéral qu’il examine enfin attentivement l’effi-
cacité des mesures d’intégration de l’AI, comme il l’a 
promis dans sa réponse au postulat 19.4407. AGILE.CH 
est fermement convaincue que l’optimisation de l’inté-
gration doit se concentrer avant tout sur les condi-
tions-cadres. Le très haut seuil d’accès à une rente AI 
(40%), le concept de marché du travail équilibré et le 
manque de contraintes envers les employeurs en-
travent considérablement l’intégration professionnelle 
des personnes handicapées.

Expertises médicales
La principale amélioration de la 7e révision de l’AI 
concerne les expertises: l’obligation de tenir une sta-
tistique, de produire des enregistrements sonores des 
entretiens et de créer une commission sont indispen-
sable à la transparence, à la traçabilité et à la qualité. 
La série parue dans le quotidien «Blick» (en allemand) 
sur ce sujet, conçue en collaboration avec AGILE.CH, 
Procap et touché.ch, a d’une part contribué aux déci-
sions parlementaires positives dans le domaine des 
expertises. D’autre part, elle a conduit le Conseil fédé-
ral à mandater une étude externe sur la pratique des 
expertises. Les résultats de cette étude devraient être 

https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20170022
https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20194407
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publiés à l’automne 2020. AGILE.CH s’engagera ferme-
ment pour que les organisations d’entraide-handicap 
soient représentées dans la commission d’expert.e.s.

Rentes pour enfants
Pendant longtemps, il a été question de réduire la rente 
pour enfant de 40 à 30%. Le Conseil national y tenait 
mordicus, alors que le Conseil des États la rejetait. Fin 
2019, le Conseil national dans sa nouvelle composition 
a finalement accepté d’y renoncer. La dernière diver-
gence entre les deux chambres portait sur le change-
ment d’appellation de la rente pour enfant en «complé-
ment de rente pour les parents». Les deux conseils sont 
finalement parvenus à un compromis en décidant de 
procéder, en marge de la 7e révision de l’AI, à une révi-
sion linguistique de plusieurs termes et expressions 
contenus dans la loi (voir le postulat 20.3002). Outre le 
terme «rente pour enfant», d’autres expressions doivent 
faire l’objet d’une discussion en raison de leur caractère 
dénigrant et obsolète, comme «invalide» ou «impotent» 
par exemple. Il est grand temps que ces termes totale-
ment désuets disparaissent enfin de nos assurances 
sociales!

Système de rentes linéaire
Le système de rentes linéaire a malheureusement vite 
trouvé une majorité favorable dans les deux Chambres. 
Mais cette majorité si encline aux économies n’est ce-
pendant pas parvenue à faire passer de 70% à 80% le 
taux d’invalidité donnant droit à une rente pleine, ni à 
empêcher les personnes de moins de 30 ans à avoir 
droit à une rente. Mais comment les rentes seront-elles 
calculées dorénavant?

Le montant d’une rente complète varie entre 1185 et 
2370 francs (situation 2020). Le montant est fixé en 
fonction du revenu annuel moyen perçu avant l’octroi 
de la première rente. Les années sans emploi rémuné-
ré et sans activités de formation ou d’encadrement 
pèsent négativement lorsqu’il s’agit de déterminer le 
montant de la rente. Les personnes dont l’invalidité 
survient avant l’âge de 25 ans et qui, par conséquent, 
ont peu travaillé et peu gagné au préalable, perçoivent 
une rente minimale.

Les rentes partielles sont calculées sur la base de la 
rente entière. Dans le système actuel, les assuré.e.s 
perçoivent un quart de rente, une demi-rente, trois 

quarts de rente ou une rente entière. Le nouveau sys-
tème de rentes linéaire introduira une valeur de rente 
correspondante pour chaque degré d’invalidité compris 
entre 40 et 70%. Le tableau ci-dessous indique le pour-
centage en fonction duquel les rentes partielles sont 
recalculées.

Degré d’invalidité 
en %

Niveau de la 
rente dans le 
système linéaire

Niveau de la 
rente dans le 
système actuel

0 à 39 0% Aucune rente
40 25% Un quart de rente 

(25%)41 27,5%
42 30%
43 32,5%
44 35%
45 37,5%
46 40%
47 42,5%
48 45%
49 47,5%
50 50% Une demi-rente 

(50%)51 51%
52 52%
53 53%
54 54%
55 55%
56 56%
57 57%
58 58%
59 59%
60 60% Trois-quarts de 

rente (75%)61 61%
62 62%
63 63%
64 64%
65 65%
66 66%
67 67%
68 68%
69 69%
70 à 100 Rente pleine Rente pleine

https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20203002
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Dispositions transitoires pour le passage au 
système de rentes linéaire
Le système de rentes linéaire entrera vraisemblable-
ment en vigueur le 1er janvier 2022. Il s’appliquera à 
toutes les nouvelles assurées et tous les nouveaux as-
surés. Les dispositions transitoires liées à l’âge s’appli-
queront aux personnes qui perçoivent déjà une rente 
AI lorsque les changements entreront en vigueur. L’âge 
au moment de l’entrée en vigueur du nouveau système 
de rente sera l’élément décisif pour le calcul:

•	18 à 29 ans: si le degré d’invalidité dans cette 
tranche d’âge change d’au moins 5%, la rente sera 
adaptée. Et c’est lors de cette adaptation que la 
rente sera ensuite calculée selon le système linéaire. 
Si le degré d’invalidité reste inchangé pendant une 
longue période, la rente actuelle sera automatique-
ment transférée dans le nouveau système, jusqu’à 
10 ans au plus tard. Si la rente devait diminuer mal-
gré un degré d’invalidité inchangé, l’assuré.e conser-
vera le montant perçu jusque alors. Toutefois, le 
montant actuel ne sera versé que jusqu’à ce que le 
degré d’invalidité soit modifié.

•	30 à 54 ans: pour ce groupe d’âge, les rentes se-
ront transférées dans le nouveau système si le de-
gré d’invalidité change d’au moins 5%. Si une alté-
ration survient au moment du transfert, le droit à la 
rente perçue jusqu’alors reste en vigueur. Par alté-
ration, on entend que la rente soit réduite si le de-
gré d’invalidité augmente et vice versa. Ceci peut 
notamment survenir si personne avec un degré 
d’invalidité de 62%, qui a jusque-là perçu trois 
quarts de rente, subit une altération de 5%. Dans le 
nouveau système, un degré d’invalidité de 68% 
donnera droit à une rente à 68%.

•	Dès 55 ans, l’acquis est conservé. La rente est cal-
culée jusqu’à la retraite selon l’ancien système. 

Judith Hanhart
Responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE.CH
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Politique sociale

Résultats financiers réjouissants, mais…
Confédération, fonds de compensation AVS/AI/APG et caisses de pensions peuvent se frotter les 

mains: 2019 fut un millésime exceptionnel en termes d’excédents de recettes et de résultats 
financiers.

Après une législature (2015-2019) marquée par les dé-
mantèlements dans les assurances sociales, on a 
presque de la peine à se réjouir des bons résultats du 
ménage de la Confédération, de compenswiss (fonds 
AVS/AI/APG) et des caisses de pensions en 2019. Si le 
Conseil fédéral a pour habitude de peindre le diable sur 
la muraille lors de l’élaboration de ses budgets, les 
caisses de pensions, elles, tiraient la sonnette d’alarme 
il y a exactement un an. Quant à l’AVS, personne ne 
conteste que ses finances doivent être assurées à long 
terme, mais elle n’est pas encore tout à fait au bord du 
gouffre.

Toujours trop pessimiste, la Confédération
Alors que son budget 2019 prévoyait un excédent de 
recettes de 1,2 milliard de francs, la Confédération a 
clôturé ses comptes avec un solde positif de 3,1 mil-
liards de francs. Pour rappel, ce même solde positif se 
montait à 2,9 milliards en 2018. L’impôt anticipé a en 
effet rapporté 1,3 milliard de plus que prévu, ainsi que 
l’impôt fédéral direct sur le bénéfice des entreprises, à 
raison d’un demi-milliard. Même la baisse des produits 
de la TVA, qui se monte à près d’un milliard de francs, 
ne parvient pas à trop entamer ces réjouissants résul-
tats. Les débats parlementaires sur le budget 2021, en 
décembre prochain, promet une belle foire d’empoigne!

2,8 milliards pour l’AVS
C’est la somme que le rendement des placements de 
compenswiss a fait gagner au Fonds AVS en 2019, alors 
qu’en 2018, la mauvaise performance des marchés 
boursiers lui avaient fait perdre 1,2 milliard de francs. 
Comme quoi la bourse est aléatoire et qu’il est préfé-
rable de réformer la loi pour garantir le financement de 
l’AVS sur le long terme. Le Parlement s’y attellera tout 
prochainement. Pour rappel: la Loi fédérale relative à 
la réforme fiscale des entreprises et au financement de 

l’AVS (RFFA) a été acceptée par le peuple suisse en mai 
2019. Ce oui rapporte depuis cette année environ 2 
milliards de francs supplémentaires à l’AVS.

compenswiss gère également les Fonds de l’AI et du 
régime de l’allocation perte de gain (APG), qui ont aus-
si profité de l’embellie boursière de 2019, à raison de 
408 millions pour l’AI et de 84 millions pour les APG.

Les caisses de pension jouent les yoyos
2019 fut également synonyme de performance pour les 
caisses de pension helvétiques. D’après le moniteur de 
Swisscanto Prévoyance (fondation qui gère la pré-
voyance professionnelle de 6000 PME) publié en janvier 
dernier, elles ont réalisé un rendement global de 11,52%. 
Il s’agit du meilleur résultat depuis 2008. Là aussi, on 
note la dimension aléatoire des placements boursiers, 
puisque 2018 a été, toujours selon Swisscanto Pré-
voyance, l’une des plus faibles en matière de rende-
ments pour les institutions de prévoyance. Comme 
pour l’AVS, le 2e pilier subira bientôt une réforme légis-
lative qui devrait permettre de consolider la prévoyance 
vieillesse et maintenir le niveau des prestations. Lors-
qu’il est question de rentes, l’effet yoyo peut s’avérer 
très dangereux. 

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH

Sources: sites Internet de la Confédération, compenswiss, 
Swisscanto et quotidiens La Liberté, Tribune de Genève et Le 
Temps
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Politique sociale

La contribution d’assistance à l’heure du 
coronavirus

Pour les bénéficiaires de la contribution d’assistance, la pandémie actuelle représente un défi de 
taille. Il est donc d’autant plus réjouissant d’entendre que, dans cette situation extraordinaire, le 

droit à la contribution d’assistance a été facilité.

Au cours des deux premières semaines de la situation 
extraordinaire proclamée par le Conseil fédéral, de 
nombreuses questions ont dû être clarifiées. Qui verse 
les salaires des assistantes et assistants qui ne peuvent 
plus travailler car elles et ils doivent s’occuper de leurs 
propres enfants à la maison, vivre dans le même mé-
nage que des personnes appartenant aux groupes à 
risque ou font elles-mêmes partie d’un groupe à risque 
face au coronavirus? Risque-t-on une révision de la 
contribution d’assistance en augmentant les heures de 
services des soins à domicile en raison de l’indisponi-
bilité du personnel assistant? Les heures d’assistance 
peuvent-elles être augmentées du fait qu’on soit désor-
mais à la maison toute la journée car les écoles spé-
cialisées et les garderies sont fermées? Que se passe-
t-il si on renonce à avoir recours à l’assistance pendant 
un certain temps car on est en quarantaine avec sa 
famille pour éviter une contamination? Peut-on indem-
niser ses parents s’ils ne peuvent pas assurer une prise 
en charge en plus de leur travail régulier? Perd-on les 
droits acquis si on ne peut pas embaucher de personnel 
assistant dans la situation actuelle?

Des solutions pragmatiques existent pour de nom-
breuses questions. Par exemple, l’assurance-invalidité 
(AI) continue à verser sans interruption le salaire du 
personnel assistant en cas de maladie. Un certificat 
médical n’est requis qu’après 10 jours. Les personnes 
qui ne peuvent plus se rendre en institution peuvent, 
sur demande, augmenter leurs heures d’assistance. La 
garantie des acquis est étendue et, en cas d’augmen-
tation des heures de soins à domicile, l’office AI peut 
renoncer à une révision.

La situation reste insatisfaisante pour les parents qui 
s’occupent désormais au quotidien de leurs enfants 
adultes handicapés à la maison. Ces parents ne peuvent 
prétendre ni à une prestation pour perte de gain spé-
ciale coronavirus (exception: les enfants jusqu’à l’âge 
de 20 ans qui fréquentent une école spécialisée), ni à 
une indemnisation temporaire par la contribution d’as-
sistance.

Des réponses détaillées sont disponibles sur le site 
Internet de l’Office fédéral des assurances sociales 
(OFAS). Mais attention: les informations sont continuel-
lement adaptées aux circonstances actuelles et ne sont 
en principe valables que dans cette situation extraor-
dinaire.

Sur la même page sont énumérées toutes les mesures 
AI en rapport avec le coronavirus. Outre les informa-
tions sur la contribution d’assistance, on y trouve éga-
lement des dispositions sur les délais, les examens et 
expertises, interventions et traitements médicaux, les 
mesures de réadaptation et les moyens auxiliaires. Des 
informations sur les coronavirus sont également dispo-
nibles en langue facile à lire et en langue des signes. 

Simone Leuenberger
Collaboratrice scientifique, AGILE.CH

https://www.bsv.admin.ch/bsv/fr/home/assurances-sociales/iv/grundlagen-gesetze/iv-corona.html#-567517070
https://www.bsv.admin.ch/bsv/fr/home/assurances-sociales/iv/grundlagen-gesetze/iv-corona.html#-567517070
https://www.bsv.admin.ch/bsv/fr/home/assurances-sociales/iv/grundlagen-gesetze/iv-corona.html#-567517070
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Égalité

Faut-il ou non annoncer un déplacement 
au préalable?

Les personnes en fauteuil roulant doivent-elles toujours s’annoncer au préalable auprès des CFF, 
même si les gares sont conçues sans barrières? Nous avons posé la question aux CFF.

Récemment, nous avons reçu une augmentation de 
plaintes de client.e.s des CFF en fauteuil roulant, qui se 
sont vu réprimander par le personnel ferroviaire pour 
être monté.e.s à bord d’un train sans rien demander à 
personne. Alors qu’aujourd’hui les aménagements 
structurels le permettent, des agent.e.s de train leur 
ont signalé qu’il fallait toujours s’inscrire auprès du Call 
Center Handicap des CFF pour des raisons de sécurité.

Est-ce correct? Les CFF dépensent énormément 
d’argent dans toute la Suisse pour réaménager les 
gares et les arrêts pour permettre aux personnes han-
dicapées de voyager de manière autonome. Est-il donc 
toujours nécessaire que les personnes en fauteuil rou-
lant s’annoncent avant chaque déplacement? Nous 
avons posé la question aux CFF et voici leur réponse:

Pour les liaisons permettant les déplacements auto-
nomes, il n’est pas nécessaire de s’annoncer au préa-
lable. Après tout, c’est là tout l’intérêt! Ces liaisons 
comportent une notification dans l’horaire:

En revanche, pour les trains IC2000, il y a encore des 
restrictions. Selon l’Office fédéral des transports (OFT), 
les wagons à plancher surbaissé ne sont pas encore 
totalement accessibles et sont actuellement en cours 
de révision, de modernisation et d’adaptation. Lors de 
l’embarquement et du débarquement de trains à deux 
étages, il y a une différence de hauteur plus ou moins 
grande et/ou un espace entre le bord du quai et la 
porte, selon l’endroit où le train s’arrête. C’est pourquoi 
il est conseillé de s’annoncer au préalable. Si les per-
sonnes handicapées expérimentées peuvent effectuer 

le transfert sans assistance, elles endossent l’entière 
responsabilité de monter dans le train et d’en des-
cendre, si elles ne s’annoncent pas au préalable.

Les agentes et agents de train sont censé.e.s connaître 
cette règle car ils et elles sont dûment formés sur la 
question. Les CFF vous recommandent de signaler tout 
nouvel incident au Call Center Handicap des CFF, qui 
clarifieront la procédure correcte avec l’agent.e de train 
concerné.e.

Il est positif que les CFF clarifient ainsi cette question. 
Étape par étape, les déplacements autonomes en fau-
teuil roulant s’améliorent. 

Herbert Bichsel
Chargé d’égalité, AGILE.CH



Edition 2 – juin 2020Handicap & politique

23

Les coulisses du handicap

«Je dois peindre, c’est comme une prière»
La bâloise Pina Dolce est une malvoyante extralucide. Elle peint, photographie et écrit des poèmes. 
Toutes ses œuvres reflètent sa perception sensorielle. Pour elle, la peinture est une indispensable 

passerelle vers la vie.

Durant cette période de coronavirus, tout est différent. 
J’avais l’intention de rendre visite à Pina Dolce dans sa 
maison de famille mitoyenne située dans un quartier 
de Bâle, et peindre un tableau les yeux bandés. Nous 
avons donc été contraintes d’abandonner cette idée et 
de nous entretenir par téléphone.

La vie de Pina Dolce a pris un tournant inattendu. Si 
elle n’était pas malvoyante, peut-être serait-elle au-
jourd’hui en train de travailler à l’autre bout du monde, 
en tant que missionnaire, interprète ou journaliste. 
Parce que c’est de cela dont rêvait cette fille de famille 
ouvrière originaire du sud de l’Italie, lorsqu’elle était 
enfant. Au lieu de cela, elle pratique aujourd’hui l’art 
dans son atelier, vêtue d’une combinaison une pièce 
barbouillée de couleurs. Ses œuvres ont marqué plu-
sieurs expositions, et elle conseille les musées bâlois 
pour les visites guidées à l’intention des personnes 
malvoyantes. Elle donne également des cours à des 
personnes souhaitant pratiquer la perception 
consciente.

Pina Dolce peint avec tout ce qu’elle trouve: pinceau, 
éponge, mains et pieds. «J’ai aussi peint des culs», dit 
malicieusement celle qui souhaiterait monter une ex-
position intitulée «Tout est de la merde». Ses pots de 
peinture acrylique ou à l’eau comportent des étiquettes 
en braille. Elle aime également expérimenter le travail 
avec d’autres matériaux tels que les sels de bain, le 
sable, le gravier, l’argile, le thé ou même les pois 
chiches. Elle a toute la folle liberté du monde. Parce 
que pour elle, il n’y a ni bonne ni mauvaise perception, 
ni bonne ni mauvaise manière d’approcher les choses.

Comme elle ne voit rien, elle peint avec son cœur. Sa 
toile, Pina Dolce la considère comme un corps qu’elle 
masse. Ses doigts remplacent ses yeux et laissent les 

couleurs et les formes s’entrelacer. Grâce à sa force de 
perception visuelle, elle laisse naître les images en elle-
même, «comme si je décrivais une chambre à quelqu’un». 
La peinture est pour elle un dialogue profond, une pas-
serelle entre elle et la vie. «Je dois peindre. C’est comme 
une forme de méditation, comme une prière.» De la 
pure magie.

Les peintures de Pina témoignent d’une force créative 
lumineuse, d’un lien profond avec son moi intérieur et 
les mystères de la vie. Son œuvre la plus importante à 
ce jour, intitulée «In der Nacht fliegt die Seele weiter» 
(L’âme poursuit son vol dans la nuit), peinte en 2012, 
décrit une perspective spatiale avec une lune lumi-
neuse. L’artiste la décrit comme suit: «L’obscurité est 
comme un espace protégé, qui permet de voir quelque 
chose de nouveau.» Dans le film documentaire du 
même nom (dont on peut acheter le DVD en allemand 
sur ce lien), Pina Dolce et le réalisateur suisse Peter 
Jaeggi traitent des questions de ce que voient les 
autres, de ce qu’est la réalité et de la représentation 
qu’on s’en fait.

Pour Peter Jaeggi, celle collaboration avec l’artiste a été 
très enrichissante. Il connaît Pina Dolce depuis les an-
nées 90, alors qu’elle participait à la création du res-
taurant zurichois «Die Blinde Kuh» (la vache aveugle). Il 
apprécie son ouverture au monde, mais aussi son sens 
critique et sa capacité de remise en question. «Pina 
Dolce est une personnalité forte et éloquente.»

Apprentissage de commerce, puis découverte de 
l’Amérique
Retour au jardin de l’artiste, d’où l’on entend un magni-
fique concert de chants d’oiseaux. Comme nous par-
lons par téléphone et que nous ne pouvons pas nous 
voir, Pina Dolce se décrit elle-même. Elle est en train 

https://www.insertfilm.ch/shop/
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de boire un café et de fumer une cigarette. Ses deux 
chats, Merlin et Gandalf, se frottent contre ses jambes. 
Son rire est communicatif. Elle dit: «Je savoure les 
beaux côtés de la vie.» Elle a de longs cheveux naturel-
lement bouclés et porte volontiers des bijoux. Ses 
amies et ses sœurs l’aident à choisir ses vêtements. 
Pina Dolce les appelle son miroir parlant. «Je tiens à 
m’exprimer comme je me sens et à être comme je suis.»

Sa cécité n’est pas une caractéristique, mais un attri-
but, insiste-t-elle. Elle est d’abord une énergie, qui se 
manifeste dans un corps de femme. Ensuite elle a dif-
férents rôles: mère, épouse, amante, sœur, amie.

Jusqu’à ce que Pina Dolce parvienne à ce constat, elle 
a traversé bien des déserts. En 1968, Pina naît avec un 
glaucome infantile, et ne voit pas de l’œil droit. Très 
religieuse, sa famille lui donne son amour et la foi en 
Dieu. À 14 ans, la rétine de son œil sain commence à 
se rétracter. Elle croit toujours en une amélioration, 
mais un an et onze opérations plus tard, elle est com-
plètement aveugle.

Pour Pina, c’est comme une nouvelle naissance. En fait, 
à 15 ans, elle aimerait danser, peindre et profiter de la 
vie. Au lieu de cela, elle apprend à parcourir le monde 
avec une canne blanche. Elle se perd sans arrêt dans 
l’obscurité, sombre dans la dépression et pense au sui-
cide. «Émotionnellement, les trois premières années 
ont été extrêmement difficiles», se remémore Pina 
Dolce. Son esprit terre-à-terre et son entourage aimant 
et familier la soutienne. Elle conclut alors un contrat 
avec la vie, un pacte avec Dieu: «Soit j’ai le droit de vivre 
une vie remplie en dépit de ma cécité, soit tu me ra-
mènes à la maison.»

Elle accomplit un apprentissage de commerce à Bâle. 
Lors d’une formation en art-thérapie, la jeune femme 
se découvre une passion pour la peinture. À 24 ans, 
elle part étudier à Boston, où elle décroche un «Bache-
lor of Arts». À cette époque, elle réalise avec d’autres 
artistes des installations et performances multi-dimen-
sionnelles. Sa créativité passe au premier plan, son 
handicap en arrière-plan.

C’est à cette époque également que Pina Dolce dé-
couvre la photographie. Avec sa caméra vidéo, elle se 

Pina Dolce peint avec ses mains. 
Photo: Hugo Jaeggi
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tient au milieu d’un carrefour d’une ville américaine et 
tourne. Même si les images sont noires, l’artiste ne se 
décourage pas. C’est une autre manière de voir, pense-
t-elle alors. Une création du nom de «Black is beautiful» 
les intègre dans ouvrage d’art. De retour en Suisse, elle 
reprend ses études à Fribourg: psychologie pédago-
gique, philosophie politique, éthique et sciences de 
l’environnement.

Une vraie chanceuse
Pina Dolce ressent une incroyable gratitude envers elle-
même et envers la vie. Sa croyance dans le divin ou, 
comme elle le décrit, en quelque chose de grand et de 
merveilleux, s’est renforcée durant toutes ces années. 
«Aujourd’hui, je suis portée par l’amour. La vie m’aime 
comme je suis. Je ressens toujours en moi une confiance 
innée, un lien profond avec la nature.» Les bonnes per-
sonnes ont toujours été là au bon moment dans sa vie. 
«Je suis une vraie chanceuse.» Son mari, le botaniste 
Urs Hodel, joue un rôle particulier dans sa vie. Le couple 
a un fils qui s’appelle Viviano. «Il est la plus grande 
chance de ma vie», dit Pina Dolce.

Pour elle, sa cécité est à la fois une bénédiction et une 
enseignante importante qui la défie, et en même temps 
la soutient en tant qu’artiste. Mais comment vit-elle 
réellement le fait d’être aveugle? «C’est très peu pra-
tique au quotidien. Cela me rend par exemple lente, 
mais aussi désarmée.» Auparavant, elle était davantage 
fâchée avec la vie, en raison de la colère de la tristesse 
et des frustrations qu’elle ressentait. Mais aujourd’hui, 
si elle a peur, elle se relie avec son cœur, ce qui lui 
donne de la force et lui permet de retrouver sa vivacité.

Pina Dolce est créative, curieuse et continuellement à 
la recherche de nouvelles formes d’expression. En ce 
moment, elle termine une formation de thérapeute cra-
niosacrale, une méthode de traitement alternative. Pour 
les multiples thérapies qu’elle propose, elle préfère ne 
pas accepter d’argent, mais plutôt un échange avec 
d’autres prestations. Elle considère ce troc comme un 
échange d’énergies passionnant, beaucoup plus utile 
dans la vie pratique que de recevoir de l’argent.

Si elle a besoin d’aide dans l’espace public, pour tra-
verser une route ou trouver le bon quai de gare, elle ne 
se gêne pas de héler les passantes et les passants. 
«Cela donne aux gens la possibilité d’aider, et la plupart 

le font volontiers». Ainsi décrit-elle de telles rencontres. 
«Je les appelle mes anges gardiens et leur dis qu’en 
m’aidant, ils peuvent ajouter des points à leur karma.»

Elle trouve important de pouvoir rencontrer des per-
sonnes qui voient ou qui marchent autrement. Dans ce 
sens, l’inclusion est un nouveau croisement entre 
culture et société. Mais pour que l’inclusion soit vrai-
ment novatrice, il faut que les deux parties aient envie 
d’apprendre mutuellement dans l’attention, le respect 
et au même niveau. 

Barbara Maria Vogt
Collaboratrice spécialisée égalité, AGILE.CH

i
Pour en savoir plus sur Pina Dolce et ses œuvres, visitez 
son site: www.pinadolce.com

http://www.pinadolce.com/
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Les coulisses du handicap

VIP – devenez expert.e dans le domaine de 
l’assistance

Autodétermination, liberté de choix, participation à la société pour les personnes en situation de 
handicap et vie autonome avec du personnel assistant. Tels sont les objectifs que vous soutenez en 

adhérant l’Association de représentation des intérêts des personnes vivant à domicile avec 
assistance, VIP en bref.

Hans a un fils qui vit avec un trouble du spectre autis-
tique sévère. Urs est atteint de handicaps moteur et 
visuel. Le fils de Brigitte, également autiste sévère, vit 
dans une petite institution. Barbara est mère d’un jeune 
garçon atteint de schizophrénie. Le fils de Susann 
souffre d’un grave handicap moteur, conséquence 
d’une vaccination. Adrian est physiquement très han-
dicapé par une maladie rhumatismale. Je souffre d’un 
handicap moteur très important qui m’oblige à me dé-
placer en fauteuil roulant électrique. Nous ou nos 
proches vivons toutes et tous de manière indépendante 
et autodéterminée grâce à l’assistance personnelle.

En automne 2019, nous avons décidé d’unir nos forces 
en fondant l’«Association pour la représentation des 
intérêts des personnes vivant à domicile avec assistan-
ce (VIP)». Le but de VIP est de représenter ces per-
sonnes qui vivent de manière autonome grâce à leur 
personnel assistant, et de faire entendre leur voix. Car, 
malgré la Loi sur l’égalité pour les handicapés (LHand) 
et la Convention de l’ONU relative aux droits des per-
sonnes handicapées (CDPH), l’autodétermination et 
l’inclusion dans la société des personnes handicapées 
n’est malheureusement pas encore une réalité quoti-
dienne. Les fonds pour rémunérer les assistant.e.s sont 
rares, et il faut bien réfléchir à leur utilisation. Nous, 
personnes concernées, connaissons les avantages et 
les inconvénients de l’assistance à l’autonomie grâce à 
notre propre expérience et nous souhaitons désormais 
faire bénéficier les autres de notre expertise en la ma-
tière.

Ce à quoi nous nous engageons
Nous voulons renforcer le modèle d’assistance et son 
financement dans toute la Suisse. Toutes les personnes 
vivant avec un handicap devraient pouvoir choisir com-
ment, avec qui et où elles veulent vivre et travailler; et 
surtout, de qui elles reçoivent l’aide nécessaire pour 
évoluer dans la vie quotidienne. Nous nous engageons 
pour que le financement de l’assistance personnelle 
puisse être assuré, que les personnes en situation de 
handicap connaissent leurs droits et leurs obligations, 
et qu’elles puissent se conseiller et se soutenir mutuel-
lement.

Ce dont nous avons besoin
En 2011, le canton de Berne a mis en œuvre une poli-
tique du handicap presque révolutionnaire et de très 
bonne qualité (changement de paradigme qui passe du 
financement par l’objet au financement par le sujet). 

Les membres du comité de l’Association de représentation des 
intérêts des personnes vivant à domicile avec assistance (VIP). 
Photo: màd
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Toutefois, les rênes ont entre-temps été resserrées au 
niveau politique en ce que qui concerne nos intérêts. Il 
est donc d’autant plus important que nous suivions de 
près et de manière critique, avec la Conférence canto-
nale bernoise des personnes handicapées, la mise en 
œuvre de ce concept dans la législation au cours des 
prochains mois.

Afin de prendre des contre-mesures, si nécessaire, 
nous avons besoin du soutien d’une base aussi large 
que possible de membres qui appuieront nos préoccu-
pations, tant financièrement que si possible par des 
actions (par exemple, participer à un rassemblement).

Nous envisageons également de créer un pool d’assis-
tance pour les mandats en cas d’absence de courte 
durée, ou un pool d’expert.e.s pour le conseil et le sou-
tien des personnes en situation de handicap qui sou-
haitent vivre et de manière autonome.

Êtes-vous intéréssé.e.s?
Vous trouverez de nombreuses autres informations, 
ainsi qu’un formulaire d’adhésion sur notre site Internet 
Homepage www.privatwohnendemitassistenz.com (en 
allemand). La cotisation annuelle de 20 francs est main-
tenue délibérément basse, afin qu’elle ne soit pas un 
critère de renoncement à une adhésion.

Vous pouvez bien sûr également adhérer par courriel, 
en nous écrivant à vip_kasse@gmx.ch. Nous serions 
heureux que le plus grand nombre possible de per-
sonnes qui vivent ou souhaitent vivre avec une assis-
tance et leurs parents, amis et connaissances rejoignent 
notre association.

Notre président Hans Ryser se tient volontiers à votre 
disposition pour vous donner de plus amples informa-
tions. 

Emmanuelle Bigler
Association de représentation des intérêts des personnes vivant 
à domicile avec assistance (VIP)

http://www.privatwohnendemitassistenz.com/
mailto:vip_kasse%40gmx.ch?subject=
https://privatwohnendemitassistenz.com/vorstand/
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Les coulisses du handicap

Petite promenade dans l’histoire
L’Invalidenverein Winterthur a été fondée le 15 décembre 1929. Elle a ainsi été une des premières 

associations d’entraide pour personnes handicapées de notre pays. Retour sur 90 ans d’intense activité.

29 octobre 1929. La Bourse de New York s’effondre, 
l’onde de choc secoue la planète et la Suisse dans la 
foulée. À l’époque, les personnes en situation de han-
dicap n’avaient pas vraiment la cote dans notre pays, 
krach boursier ou non. Trouver du travail était encore 
bien plus difficile qu’aujourd’hui. Organistes de foires, 
colporteurs dans les villes et dans les campagnes, 
c’était à peu près tout ce qu’ils ou elles pouvaient es-
pérer. En ces temps de crise, il était plus important de 
trouver du travail pour les jeunes en bonne santé, les 
«invalides» pouvaient attendre.

Karl Gutnecht était lui aussi colporteur. Auparavant, il 
avait travaillé aux CFF, mais avait perdu un bras dans un 
accident. Il était membre de l’association des colporteurs 
mais cette dernière n’était pas assez active à son goût. 
Il a donc fait publier une annonce dans les journaux: 
«Invalides hommes et femmes, montrez votre intérêt et 
rejoignez-nous le dimanche 15 décembre 1929 pour fon-
der une association. Restaurant Merkur, chez Ferdinand 
Fessel, à la Technikumstrasse 13 à Winterthur.»

Seuls dix hommes se sont présentés, tous concernés, 
pour poser la première pierre de l’Association Invaliden-
verein Winterthur, élisant Otto Forster à la présidence et 
nommant Karl Gutknecht comme trésorier. Le but de l’As-
sociation était de «s’entraider et se soutenir, encourager 
les personnes handicapées à se soutenir mutuellement 
dans la lutte contre toutes les adversités qu’elles ren-
contrent à cause de leur corps fragilisé». Voilà ce qu’on 
peut lire dans la publication commémorative à l’occasion 
du 75e anniversaire de l’Invalidenverein. La cotisation était 
de 50 centimes par mois, ce qui n’est pas rien lorsqu’on 
sait qu’à l’époque, le revenu mensuel moyen d’une per-
sonne non qualifiée était d’un peu moins de 200 francs.

Hier comme aujourd’hui
Depuis sa fondation, l’Invalidenverein Winterthur poursuit 

les mêmes objectifs: promouvoir les intérêts moraux et 
matériels des personnes en situation de handicap, créer 
et développer un fonds de soutien pour ses membres 
ayant peu de moyens, proposer un service de protection 
juridique, favoriser les relations sociales. Politiquement et 
confessionnellement, l’association était et reste neutre.

Lorsqu’on a commencé à parler du droit de vote des femmes 
partout en Suisse, l’Assemblée générale de l’Invalidenverein 
a élu la première femme à son comité en 1973, Mademoi-
selle Trudi Ruf. Plus tard, les femmes ont joué un rôle majeur 
dans l’association; bientôt, elles ont même été majoritaires 
au  comité et Evi Kleeb a été la première présidente, fonction 
qu’elle a occupé pendant de nombreuses années, tout 
comme l’actuel présidente Rösli Sauter.

Engagée dès le début
L’Association Invalidenverein Winterthur a été l’un des 
membres fondateurs d’AGILE.CH, qui s’appelait encore 
ASKIO. Son président, Fritz Roth, a été élu au comité lors 
de l’Assemblée constitutive d’ASKIO en 1951. Jusqu’en 
1996, l’Association a toujours été représentée au comité 
d’ASKIO.

Il y a 20 ans déjà, l’Invalidenverein a pris conscience 
de la désuétude de ses structures. Les nouveaux 
membres manquaient à l’appel, ce amenuisait l’esprit 
combattif. Aujourd’hui encore, elle est toujours confron-
tée au problème du manque de membres, n’en comp-
tant plus qu’une cinquantaine. Elle n’en reste pas moins 
un lieu de rencontre et d’échange très important.

Nous souhaitons à l’Association Invalidenverein Winterthur 
de nombreuses années d’existence encore. La longue tra-
dition qu’elle représente ne doit pas se perdre. 

Suzanne Auer
Secrétaire générale, AGILE.CH



Edition 2 – juin 2020Handicap & politique

29

Les coulisses du handicap

Cher Francesco
 
Ta devise était: «La vie est bien trop courte pour dire 
‘plus tard’.» Ta vie a été bien trop courte pour nous 
toutes et tous. Tu nous manques déjà! 

Suzanne Auer
Secrétaire générale, AGILE.CH

De Francesco, je garde le souvenir d’un type en blouson 
de cuir, casque audio sur les oreilles, fendant la foule 
à toute allure un samedi matin en gare de Berne. Il a 
failli faucher la canne blanche de Denis Maret, que j’ac-
compagnais à l’Assemblée des délégué.e.s d’AGILE.CH. 
C’était l’année dernière. 

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH

Francesco, personne digne de confiance, engagée et 
pleine de joie de vivre, tu as énormément œuvré pour 
les personnes en situation de handicap. Ta capacité à 
toujours voir le côté positif des choses et profiter du 
moment présent était contagieuse. Merci de tout cœur 
pour les discussions constructives lors des séances de 
comité, ta participation enthousiaste à la grève des 
femmes 2019, ainsi que pour toutes les nombreux 
échanges personnels et chaleureux. 

Judith Hanhart
Responsable politique sociale et défense des intérêts, AGILE.CH

Francesco L. Bertoli. 
Photo: AGILE.CH
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Tout au long de ta vie, tu as laissé des traces selon le 
principe «il est venu, il a vu, il a dit ce qu’il avait à dire 
et il est reparti». Je suis très reconnaissant d’avoir pu 
partager une petite partie de ton chemin, désormais 
ancrée dans mes souvenirs. 

Theo Gnägi
Responsable finances, controlling & administration, AGILE.CH

Francesco était une personne au charisme énorme. Il m’a 
appris à accepter la vie avec humilité et à ressentir de la 
joie dans les petites choses. Personnage haut en couleur, 
bon vivant et parfois même un peu flirteur, il ne rechignait 
pas à conter fleurette à son interlocutrice. Son décès m’at-
triste, mais je m’imagine désormais son âme plus libre et 
légère que jamais. 

Barbara Maria Vogt
Collaboratrice spécialisée égalité, AGILE.CH

Ton rayonnement, ton esprit farceur, ta joie de vivre. Il 
suffisait de t’ouvrir le cœur, et c’est là que tu resteras. 

Silvia Raemy
Responsable communication, AGILE.CHFrancesco L. Bertoli. 

Photo: AGILE.CH
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