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Remarques préliminaires de la première édition

S'inspirant de textes constitutionnels et légaux progressistes d'autres pays, notamment des Etats-Unis et d'Allemagne, la Conférence des organisations faîtières d'aide privée aux personnes handicapées (DOK-COF) a chargé en 1995 un groupe de travail d'évaluer la situation en Suisse et de faire éventuellement des propositions visant à modifier la constitution fédérale suisse.

Une question essentielle fut au coeur du débat sur la nécessité de compléter la constitution fédérale: celle de savoir si, en Suisse, les personnes handicapées sont discriminées et désavantagées. Dans l'affirmative, il s'agissait de déterminer quels groupes étaient concernés et dans quelles situations.

Ce rapport du groupe de travail est le premier recueil d'exemples juridiques et concrets de discrimination, articulé selon les différents domaines de la vie. Il met en lumière les secteurs où de nombreuses personnes sont régulièrement l'objet de discrimination et il est structuré de manière à pouvoir être éventuellement complété et actualisé. C'est un auxiliaire précieux pour tous ceux qui s'investissent pour l'égalité des droits des personnes handicapées. Mais il ne prétend être ni un ouvrage scientifique, ni un recueil complet.

Le présent rapport ne se contente pas de présenter des cas de discrimination concrète ou juridique; il esquisse également des ébauches de solutions sous forme de suggestions dans le domaine légal. Les auteurs ont avant tout tenu à formuler les buts d'une législation anti-discriminatoire, mais un débat approfondi devra encore définir comment ces buts pourront être atteints.

Les rapports humains, qui déterminent parfois considérablement la possibilité des personnes handicapées de participer à la vie sociale, n'ont pas été traités ici; ils échappent en effet aux réglementations et aux normes légales, car ils relèvent des relations individuelles entre les êtres.

Il ressort de ces travaux que la discrimination des handicapés ne constitue pas l'exception, mais qu'il s'agit d'un phénomène extrêmement répandu.

Ce rapport souhaite contribuer à informer et sensibiliser tant les personnes concernées que celles qui ne le sont pas. Les handicapés doivent apprendre à discerner, puis à formuler leurs besoins fondamentaux communs. Ils doivent connaître la force politique qu'ils représentent et agir en conséquence. Il est certes indispensable que leurs organisations et eux-mêmes pensent et agissent en fonction de "leur" handicap, en ce qui concerne l'assistance et le soutien qui leur sont nécessaires. Mais au niveau politique, cette attitude traditionnelle émiette les forces et nuit à une action commune.

En Suisse, on estime à plus d'un demi-million le nombre de personnes handicapées. Une "minorité" aussi importante ne peut agir efficacement contre la discrimination que si elle unit ses forces.

Nous appelons les responsables aux niveaux politique, administratif et de la vie quotidienne, à élaborer, avec ceux et celles qui sont concernés, une nouvelle image de la personne handicapée et à entreprendre enfin, en Suisse comme ailleurs, un changement de cap vers l'intégration, l'autodétermination et l'égalité au lieu de la marginalisation, la mise sous tutelle et la discrimination.

Novaggio, début mars 1996
au nom du groupe de travail


Ruedi Prerost

Remarques préliminaires de la seconde édition
Depuis sa parution, la présente brochure a rencontré un vif intérêt, dont il y a tout lieu de se réjouir, aussi bien parmi les handicapés que parmi les non-handicapés. Les suggestions de nombreuses personnes nous ont incités à faire paraître une seconde édition, réactualisée, mais inchangée sur le fond. Elle est notamment complétée par des textes relatifs aux besoins des aveugles et des sourds. Les innovations se trouvent surtout aux chapitres "Communication", "Habitat" et "Tutelle".

De nombreuses réactions - en particulier de parlementaires - confirment que l'essentiel d'une nouvelle politique concernant les personnes handicapées est comprise et acceptée dans notre pays comme dans tant d'autres: l'égalité des handicapés dans la société relève des droits de l'homme et ne vise pas à l'extension de l'Etat social. L'intégration, c'est donner à tous les handicapés la possibilité de s'intégrer eux-mêmes dans la société.

Novaggio, janvier 1998                                                    Ruedi Prerost

Adresses

On peut se procurer gratuitement la brochure "Discrimination des personnes handicapées en Suisse", en français ou en allemand, imprimée ou sur disquette, auprès des membres de la la Conférence des organisations faîtières de l'aide privée aux personnes handicapées (DOK/COF)

· ASKIO Entraide Suisse Handicap, Effingerstr. 55, 3008 Berne
tél. 031/390 39 39, fax 031/390 39 35

· Association suisse des invalides ASI, case postale, 4601 Olten, 
tél. 062/206 88 88, fax 062/206 88 89

· Association suisse des paraplégiques, Kantonsstr. 40, 6207 Nottwil, 
tél. 041/949 54 00, fax 041/939 54 39

· Association suisse en faveur des infirmes moteurs cérébraux ASIMC, case postale 100, 
4504 Soleure, tél. 032/622 22 21, fax 032/623 72 76

· Association suisse PRO INFIRMIS, Case postale 1332, 8032 Zurich,
tél. 01/388 26 26, fax 01/388 26 00

· Bund Schweiz. Schwerhörigen-Vereine BSSV, case postale, 8042 Zurich, 
tél. 01/363 12 00, fax 01/363 13 03

· Fédération suisse des parents d'aveugles et d'amblyopes FSPA,
Friedackerstr. 6, 8050 Zurich, tél. 01/312 48 40, fax 01/313 04 75

· Fédération suisse pour l'intégration des handicapés FSIH 
(Adresse comme DOK/COF, voir ci-dessous)

· insieme Fédération suisse des associations de parents de handicapés mentaux,
case postale 827, 2501 Bienne, tél. 032/322 17 14, fax 032/323 66 32

· Ligue pulmonaire Suisse, case postale, 3000 Berne 17,
tél. 031/378 20 50, fax 031/378 20 51

· Ligue suisse contre le rhumatisme LSR, Case postale, 8038 Zurich,
tél. 01/482 56 00, fax 01/482 64 39

· Pro Mente Sana, Case postale, 8042 Zurich, tél. 01/361 82 72, fax 01/361 82 16

· Pro Senectute Suisse, case postale, 8027 Zurich, tél. 01/283 89 89, fax 01/283 89 80

· Secrétariat suisse d'information et de documentation sur les problèmes d'autisme,
Petrus-Kanisius-Gasse 21, 1700 Fribourg, tél. 026/300 77 00, fax 026/300 97 49

· Société suisse de la spondylaerthrite ankylosante, Röntgenstr. 22, 8005 Zürich,
tél. 01/272 78 66, fax 01/272 78 75

· Union centrale suisse pour le bien des aveugles UCBA, Schützengasse 4, 9000 St-Gall,
tél. 071/223 36 36, fax 071/222 73 18

· Union suisse des instituts de formation en pédagogie curative UIPC, 
Obergrundstr. 61, 6003 Lucerne, Tel. 041/226 45 45, Fax 041/226 30 41

Les personnes qui ne sont pas membre de l'une des associations susnommées peuvent commander le rapport directement à la COF/DOK, Bürglistrasse 11, 8002 Zurich,
tél. 01/201 58 26, fax 01/202 23 77

La version italienne, elle aussi imprimée ou sous forme de disquette, est distribuée par la  Federazione ticinese per l'integrazione degli andicappati (FTIA), Via Berta 28, c.p.834,
6512 Giubiasco, tél. 091/857 80 80, fax 091/857 88 84. En outre, la FTIA produit sur 
demande des versions adaptées aux malvoyants.

Adresses pour versions sur cassettes, en gros caractères et en Braille:

· en allemand: Schweiz. Blinden-Bund (SBB), Zentral Sekretariat, Postfach 9069,
8050 Zürich, Tel. 01/317 90 00, Fax 01/317 90 01

· en français: Fédération suisse des aveugles et malvoyants FSA, secrétariat romand,
17 av. de la Gare, 1003 Lausanne, tél. 021/311 22 11, fax 021/311 22 30

En cas de reproduction, prière d'indiquer la source!
1. Scolarisation
1.1. Ecole régulière - Ecole spéciale
a) Désavantages:
Il existe aujourd'hui en Suisse un réseau différencié d'écoles spéciales et instituts de soins pour les élèves ayant des besoins spécifiques, qui permettent à tous les enfants de recevoir une éducation adéquate. Mais les "mesures spéciales", surtout dans le domaine scolaire, présentent toujours un caractère de séparation. Les conséquences peuvent en être graves sur le développement de l'enfant et sa place dans la vie sociale et professionnelle; l'ampleur de ces effets négatifs ne peut d'ailleurs être perçue que par les personnes concernées.

Des barrières architecturales - surtout dans les bâtiments anciens - rendent généralement difficile l'accès, à pied ou en voiture, aux écoles publiques (primaires, secondaires et de niveau diplôme). En revanche, les écoles de construction récente possèdent d'ordinaire des ascenseurs; et les hautes écoles présentent souvent des solutions architecturales exemplaires.

En ce qui concerne l'admission, ou non-admission, d'un enfant handicapé dans une classe normale des secteurs préscolaire, primaire et secondaire, les décisions des autorités scolaires diffèrent d'une commune à l'autre. L'accueil d'un enfant handicapé dans une classe dépend de l'appréciation personnelle de l'enseignant. Dans les gymnases, ce sont les directeurs et les directrices qui décident de l'admission des jeunes handicapés. Il en est de même pour toutes les écoles et institutions privées. Seule, l'immatriculation aux hautes écoles ne connaît aucune restriction.

Bien que la constitution fédérale stipule (art. 27, al. 2) que les cantons doivent assurer à leurs frais un enseignement primaire suffisant, l'admission à l'école élémentaire est souvent bloquée pour les enfants handicapés, alors qu'ils pourraient la fréquenter grâce à quelques mesures appropriées.

La raison de cette situation tient aussi au système de financement: pour la scolarisation spéciale d'enfants handicapés, le financement est partagé à l'heure actuelle entre la Confédération (par l'assurance invalidité, cf. art. 19 AI), les cantons (cf. dispositions cantonales relatives au droit scolaire) et les parents. Par contre, ce sont les cantons qui financent seuls les écoles publiques.

L'assurance fédérale invalidité verse généralement la part qui lui incombe en finançant les institutions scolaires spéciales. Les enfants et adolescents intégrés à une classe normale du système scolaire public n'ont droit que de manière très limitée aux prestations de l'assurance invalidité. Il faut pour cela qu'une mesure pédago-thérapeutique soit indispensable pour que l'enfant puisse fréquenter l'école. Dans le cadre de la réglementation juridique actuelle prévue à l'art. 19, l'AI ne peut assumer d'autres subventions scolaires.

Ceci peut contribuer à empêcher, pour des raisons financières, des enfants et des adoles​cents handicapés de fréquenter l'école publique, car le droit à la scolarisation intégrée n'existe pas. Une telle politique "d'éducation à sens unique" comporte des facteurs de désintégration et de discrimination.

b) Mesures:
Objectifs :

Les enfants handicapés doivent pouvoir aller à l'école publique (primaire, secondaire et de niveau diplôme) et bénéficier de mesures de promotion adéquates; seulement lorsque ces mesures ne peuvent être prises dans une classe normale, elles devront l'être dans une classe spéciale, intégrée si possible dans une école primaire.

Les systèmes scolaires actuels doivent être revus du point de vue du libre choix de l'école et adaptés autant que possible aux besoins des enfants handicapés. Ce qui est exigé, ce n'est pas simplement l'intégration des enfants et des adolescents handicapés dans le système existant et leur adaptation à celui-ci, mais aussi l'adaptation du système aux besoins supplémentaires des enfants et adolescents handicapés. Pour établir et exploiter des "écoles spéciales", il faut présenter une preuve du besoin qui doit préciser la nécessité concrète d'un traitement semblable ou non et, de ce fait, tenir compte de critères pédagogiques, de possibilités d'intégration et d'éventuels désavantages.

Mesures légales
· A brève et moyenne échéance: les cantons peuvent dès maintenant promulguer des lois permettant aux enfants atteints d'un handicap de fréquenter les écoles publiques. Dans le cadre de la 4e révision de l'AI, les mesures de soutien scolaire financées par l'assurance invalidité seront étendues, afin de pouvoir être accordées sur la base des besoins concrets, indépendamment de l'école dans laquelle se trouve l'enfant ou l'adolescent/e.

· A moyenne et longue échéance: il conviendra d'inscrire dans la constitution fédérale que les cantons doivent fournir un enseignement normal (école primaire, secondaire et de niveau diplôme) à tous les enfants, handicapés ou non. Cet enseignement sera, pour chaque enfant, suffisant et gratuit. Le prolongement de l'art. 27 actuel de la constitution fédérale, prévu à l'art. 69 dans la révision totale, ne suffit pas. Dans une réglementation fédérale de ce niveau, il faut veiller à ce que les cantons adoptent des dispositions permettant de promouvoir les principes de l'égalité de traitement et l'intégration.

*********

2. Formation initiale, continue et perfectionnement
2.1. Accès à la formation

a) Désavantages:
Les possibilités de formation des personnes handicapées peuvent être limitées par leur état physique, mental ou psychique; mais de plus, elles rencontrent souvent des obstacles supplémentaires et évitables qui rendent difficile, ou empêchent, l'accès à certaines formations. Les causes en sont multiples:

· Accès difficile par suite de barrières architecturales et techniques, et manque d'infrastructures pour personnes handicapées: ces lacunes peuvent être, certes, comblées grâce à des moyens auxiliaires, et l'AI accorde de généreuses subventions. Toutefois, la procédure nécessaire exige relativement beaucoup de temps, ce qui nuit à l'admission rapide et non bureaucratique à un cycle de formation.

· Accès impossible à certaines formations dû au refus de tenir compte, dans l'enseignement et lors des examens, du rythme de travail réduit et des prestations diminuées. Les sourds, par exemple, sont confrontés au fait que certaines écoles professionnelles et établissements de formation professionnelle n'acceptent pas la présence d'interprètes du langage par gestes. Il en est de même pour les aveugles et malvoyants, qui ne sont admis qu'à un seul institut (Clinique universitaire de Zurich) en vue d'une formation de physiothérapeute.

· La loi sur la formation professionnelle autorise certes les autorités cantonales à prévoir diverses facilités pour l'enseignement professionnel des personnes handicapées (art. 19 LFP). Mais pratiquement, on trouve assez peu d'entreprises vraiment prêtes à accepter des apprentis handicapés.

· Pour les jeunes femmes handicapées, les possibilités de choix professionnel sont encore plus réduites: d'une part les établissements de formation pour personnes handicapées n'offrent que peu de formations pour les femmes et, d'autre part, les conseillers professionnels ne dirigent encore trop souvent les jeunes filles que vers des formations ménagères.

b) Mesures:
Objectifs :
Les personnes handicapées doivent avoir accès à toutes les formations professionnelles qui leur permettent un diplôme de fin d'apprentissage correspondant à leurs goûts et à leurs aptitudes.

Mesures légales:
· Les établissements de formation devront être adaptés, au niveau architectural, pour en permettre l'accès aux personnes handicapées (chap. 6: Construction).

· Les établissements qui offrent des formations reconnues et reçoivent des subventions de l'Etat, seront obligés de par la loi à prévoir des conditions-cadre facilitant l'accès aux personnes handicapées (par ex. programmes et examens adaptés, mise à disposition de moyens auxiliaires répondant à un standard minimum, admission d'interprètes du langage par gestes).

· Incitations financières pour les entreprises ayant des places d'apprentissage, afin qu'elles soient plus nombreuses à accepter des apprentis handicapés. Meilleure information de ces entreprises quant aux possibilités données par la Loi sur la formation professionnelle (tâches revenant aux bureaux de l'AI).

· En subventionnant les établissements de formation, l'AI devra davantage veiller à ce que les jeunes filles disposent d'un large éventail de possibilités de formation. Les bureaux de l'AI seront priés d'accorder une plus grande attention à l'égalité des chances lors de la formation professionnelle. 

2.2. Financement de la formation

a) Désavantages:
Durant la formation professionnelle initiale, l'AI prend en charge les surplus de coûts dus au handicap, mais pas en cas de formation continue ou ultérieure (dans une autre profession), qui n'est pas considérée comme rendue nécessaire par l'invalidité. Les coûts supplémentaires pour les personnes handicapées étant souvent importants (transport, interprètes, moyens auxiliaires) et  les possibilités de gain pendant la formation étant limitées, l'égalité des chances des personnes handicapées est considérablement réduite en ce qui concerne la formation permanente. En outre, les possibilités d'intégration au marché du travail sont très diminuées: on ne peut, en effet, réussir aujourd'hui qu'en se tenant au courant des derniers développements techniques et scientifiques. De moins en moins de personnes continuent à travailler dans leur premier métier.

b) Mesures:
Objectifs:

En ce qui concerne la formation professionnelle continue ou permanente, les surplus de coûts dus au handicap doivent être pris en charge, afin que les personnes handicapées soient sur un pied d'égalité avec les non-handicapées.

Mesures légales:

Obligation pour l'AI de prendre en charge les suppléments de coûts entraînés par le handicap, également dans le cadre d'une seconde formation, resp. d'une formation continue ou permanente: révision de la LAI selon la proposition N° 7 du document de la DOK-COF relatif à la 4e révision de la LAI.

*********

3. Travail

3.1. Marché général du travail 
a) Désavantages:

Les possibilités d'activité professionnelle des personnes handicapées sont limitées du fait de leur état physique, mental ou psychique, mais même celles qui, de par leur formation et leurs capacités, seraient parfaitement en mesure de participer efficacement au processus du travail (éventuellement avec l'aide de moyens auxiliaires),  sont de plus en plus exclues du marché libre du travail. Elles sont ainsi rejetées d'un domaine central de la société et, par suite du manque d'auto-valorisation, de contacts et de moyens financiers, se trouvent socialement marginalisées.

Les raisons de cette fréquente exclusion du monde du travail sont multiples:

· Pression accrue du rendement dans la vie économique

· Attitude des employeurs, qui n'acceptent pas volontiers de mettre à disposition des em​plois appropriés; crainte de complications et de prestations de prise en charge; diminution du sens social de la responsabilité

· Crainte de conséquences désagréables en cas d'aggravation de l'état de santé (recours plus fréquent à des prestations sociales).

b) Mesures:
Objectifs.
Les personnes handicapées, capables de travailler, doivent avoir à nouveau de véritables possibilités de trouver sur le marché du travail une activité adaptée à leur handicap et pour un salaire correspondant à leur performance. Le taux de chômage chez les personnes handicapées doit être le même que dans le reste de la population.

Mesures légales:
Il convient de distinguer dans ce domaine entre les recommandations directes et les interdictions, qui s'adressent aux employeurs, et les dispositions qui, par un système d'incitations, améliorent les chances des handicapés sur le marché du travail.

Interdictions/recommandations: 

· Les employeurs (secteur public et privé) ne doivent pas refuser un emploi ou une promotion à des personnes handicapées lorsque celles-ci possèdent les qualifications nécessaires (formation, capacité). Une telle disposition contre la discrimination est contenue dans la Loi fédérale des Etats-Unis "Americans with Disabilities Act (ADA)"et se trouve aussi en Suisse, par analogie, dans la loi fédérale sur l'égalité des sexes. L'application en serait toutefois difficile, car il existe toujours assez de bonnes raisons pour refuser un emploi; il n'est guère possible de prouver qu'il y a discrimination par suite du handicap et un engagement dans ces conditions ne contribuerait pas à une ambiance agréable sur le lieu de travail.

· Les possibilités de licenciement, en cas de survenance d'un handicap, pourraient être restreintes, ou bien les employeurs obligés de prendre toutes les mesures raisonnables pour aménager un poste de travail adapté. Cependant la difficulté, dans des dispositions de ce genre, est qu'elles diminuent davantage encore la bonne volonté de l'employeur d'engager des personnes handicapées.

Systèmes d'incitation:

· Système de bonus-malus (cf. proposition d'un groupe de travail de Pro Mente Sana en juin 1995: "Le concept du bonus-malus"): à partir d'une certaine importance, les entreprises sont tenues, en vertu d'une loi fédérale, d'engager un pourcentage donné d'employés/ées handicapés/ées. Si ce quota n'est pas rempli, les entreprises concernées verseront un "malus" dans un fonds qui, à son tour, paiera un "bonus" aux entreprises ayant dépassé le quota. L'effet d'incitation sera d'autant plus grand que le malus (et donc le bonus) sera élevé.

· Contributions de l'assurance invalidité ("Bonus") aux employeurs qui engagent des per​sonnes handicapées ("Des emplois pour les personnes handicapées  - Deux modèles pour la promotion de l'intégration économique et professionnelle des personnes handicapées dans l'économie suisse, Pro Mente Sana, Zurich, mai 1997").

· Avantages fiscaux pour les entreprises qui engagent du personnel handicapé. Ceci né​cessiterait une révision de la loi fédérale sur l'impôt fédéral direct, ainsi qu'une révision de la loi sur l'harmonisation fiscale pour que l'on puisse parvenir à un système d'incitation identique pour toute la Suisse.

· Extension du soutien financier accordé par l'AI à l'intégration dans le processus de travail, par ex. en finançant davantage les prestations de service de tiers ou en développant la possibilité de verser une indemnité journalière pendant la mise au courant (4e révision de la LAI).

· Réduction des risques de l'employeur, dans le domaine notamment de la prévoyance professionnelle: prise en charge des prestations d'invalidité par un fonds spécial de risque, soulageant ainsi l'entreprise en matière de prévoyance pour le personnel; ceci nécessite toutefois une révision de la LPP.

*********

4. Transports
4.1. Transports publics

a) Désavantages
Les moyens de transport publics (train, tram, bus, bateau, téléphérique) ne sont que peu, ou pas, accessibles à un grand nombre de personnes: celles entre autres qui sont atteintes d'un handicap passager ou permanent, qui ont une voiture d'enfant ou de gros paquets et les personnes âgées. Il ressort d'une étude que 45% des passagers éprouvent une légère difficulté dans leurs déplacements et qu'un sixième de la population n'a qu'une mobilité réduite, alors que la vie moderne exige précisément une mobilité accrue. A cela s'ajoute le fait qu'une partie de ces personnes ne peut, par suite de déficits fonctionnels, utiliser un moyen de transport individuel.

Officiellement, les transports publics se caractérisent ainsi: "Obligation de transport de la part des organismes responsables", itinéraires et horaires fixes, tarifs déterminés et "possibilité d'utilisation par le public". En réalité, (loi sur les transports), les entreprises publiques ne sont tenues d'acheminer que les personnes qu'ils peuvent transporter avec le personnel et les moyens suffisants dans des conditions normales. Pratiquement, cela signifie que les entreprises de transport peuvent déterminer, par le biais du personnel et des véhicules engagés, quelles personnes seront en mesure d'utiliser leurs services.

Ce n'est que lentement que, ces dernières années, les responsables des transports publics ont commencé à prendre les mesures nécessaires, que ce soit au niveau du matériel roulant (nouveaux trains, autobus et trams à sol surbaissé etc.), ou des bâtiments et installations  (gares, quais, etc.) ou encore au niveau de l'exploitation (distributeurs automatiques de billets, services d'information et systèmes audio-visuels). Le développement est loin d'être uniforme pour toute la Suisse; dans la ville de Berne par exemple, les entreprises de transport municipal ont été obligées par décision populaire d'acheter des autobus à sol surbaissé, tandis que dans certaines régions, peu de mesures d'adaptation des transports publics ont été prises, parfois même aucune.

La révision de la loi sur les chemins de fer, qui constitue la base légale pour la circulation régionale (par le rail et par la route), mais ni pour les grandes lignes, ni pour la circulation locale, donne à partir de 1996 la possibilité juridique de tenir compte des besoins des personnes handicapées lors de la définition des prestations. Il est stipulé dans la loi que la Confédération pourra donner des subventions, ainsi qu'accorder ou garantir des prêts, lorsqu'une entreprise de transport fera des investissements en faveur des personnes handicapées.

Aux niveaux cantonal et communal, il n'existe également que quelques dispositions exigeant de la part des transports publics des prestations adaptées aux personnes handicapées. De nombreuses villes et régions disposent de services spéciaux de transport de handicapés, équipés de véhicules accessibles aux personnes en fauteuil roulant. Ces organismes qui suppléent ainsi aux transports publics offrent en général des prestations étendues, telles qu'acheminement de porte à porte. Mais le droit de les utiliser est fixé de manière fort différente selon les cas (lieu de domicile, genre de handicap, revenus, etc.). Tout aussi variable est la qualité du service proposé. A côté de services de transport handicap bien organisés, surtout dans certaines villes, on trouve en majorité de petites associations qui travaillent avec du personnel bénévole et n'ont bien souvent qu'une disponibilité réduite (heures de fonctionnement des transports et des centraux téléphoniques, délais d'inscription à l'avance). La même disparité se retrouve dans les tarifs et très peu de ces associations peuvent offrir leurs services à des prix

semblables à ceux des transports publics. Il s'ensuit que le coût de la mobilité pour les personnes handicapées, pratiquement exclues des transports en commun, peut être très élevé. Une étude effectuée en janvier 1995 par le Bureau Ernst Basler & Partner, à la demande de l'Office fédéral des transports et en collaboration avec des représentants d'entreprises de transport et d'associations de handicapés, démontre qu'il convient de limiter autant que possible les trajets avec les services de transport des handicapés, car ils reviennent plus cher que des transports publics adaptés aux invalides.

b) Mesures
Objectifs
Les transports publics doivent être aménagés de telle sorte que les personnes à mobilité réduite puissent elles aussi les utiliser de manière largement autonome. Ceci exige des mesures d'adaptation du matériel roulant, des constructions et installations, des dispositifs d'exploitation, ainsi que l'engagement du personnel nécessaire. En outre, il faudra créer, ou maintenir, à titre de mesure subsidiaire, les services de transport qui demeurent  malgré tout indispensables.

Mesures légales
· Les responsables des transports publics devront être juridiquement contraints d'aménager leurs services afin qu'ils puissent être utilisés par des personnes à mobilité réduite. Cela signifie en clair la suppression des obstacles architecturaux, l'adaptation et la rénovation des installations techniques (trains à sol surbaissé, affichage électronique des indications locales, informations claires et suivies par haut-parleur, etc. .). Si les responsables ne sont pas en mesure de procéder à cette adaptation aux besoins des handicapés, et dans ce cas seulement, ils devront mettre à disposition des services spécialisés aux mêmes tarifs que ceux des transports publics. Il est indispensable d'avoir une législation fédérale très claire sur les chemins de fer, la navigation en bateau et la navigation aérienne. De leur côté, les cantons devront promulguer les dispositions légales correspondantes pour les autres moyens de transports publics. 

· Tant au niveau fédéral que cantonal, il conviendra de prévoir dans les lois des normes de procédure donnant des possibilités de recours à des organisations désignées ou à des bureaux spécialisés pour des transports publics adaptés aux personnes handicapées.

*********

5. Communication

5.1. Communication individuelle des personnes handicapées sensorielles

a) Désavantages
Les sourds n'ont qu'un accès restreint ou nul à la communication par la parole phonétique; entre eux, ils utilisent par conséquent le langage par gestes, forme de communication parfaitement valable et adaptée, mais qui n'est malheureusement pas officiellement reconnue ni encouragée, bien qu'un postulat à cet effet ait été soutenu par le Conseil fédéral. 

Lorsque des sourds désirent communiquer avec d'autres personnes, ils doivent souvent recourir à des interprètes du langage par gestes, que l'on ne trouve toutefois qu'en nombre insuffisant. En outre, il y a une participation aux frais pour leurs services, ce qui est une charge financière pour les sourds.

Les sourds ne peuvent communiquer par téléphone avec des entendants que via un service intermédiaire qui "traduit" le langage écrit de leur téléscrit dans la langue parlée et inversement. Jusqu'à tout récemment, ce service de transmission était financé par des subventions de l'AI et des dons, mais aussi par les taxes relativement élevées exigées des utilisateurs et utilisatrices (en passant par un numéro de télé-business). Les sourds devaient payer pour une conversation une taxe plus de huit fois supérieure à celle des autres usagers. La nouvelle loi  sur les télécommunications, entrée en vigueur au 1er janvier 1998, a heureusement supprimé cette discrimination dans une large mesure: dans le cadre du service universel, les handicapés de l'ouïe doivent bénéficier d'un service de transmission, y compris un appel d'urgence, 24h sur 24, au tarif de la zone tarifaire la meilleur marché!

En revanche, les problèmes relatifs aux téléphones publics sont loin d'avoir disparu: ils ne peuvent être utilisés par les malentendants que s'ils sont équipés d'un amplificateur ou d'un champ magnétique suffisant pour la réception par la bobine à induction de l'appareil acoustique. De leur côté, les aveugles et malvoyants sont désavantagés par les appareils à indication optique, tant que l'on ne disposera pas parallèlement d'informations acoustiques sur la taxe, le solde de la taxcard ou les numéros de téléphone.

b) Mesures :
Objectifs:
Il convient de reconnaître et de promouvoir le langage par gestes en tant que forme auto​nome de langage. Les sourds doivent pouvoir communiquer, sans frais supplémentaires, avec les personnes qui entendent normalement, et cela en faisant appel à des interprètes du langage par gestes.

L'utilisation du téléphone dans des cabines publiques doit être possible pour les handicapés de l'ouïe ainsi que pour les aveugles et les malvoyants.

Mesures légales:
· Des dispositions légales doivent garantir la formation d'un nombre suffisant d'interprètes du langage par gestes. Les coûts de ces interprètes seront pris en charge par l'AI (sur une base forfaitaire ou au coup par coup).

Les détenteurs d'une concession pour le service universel en matière de téléphone (par exemple Swisscom) doivent être tenus, par des dispositions légales, d'équiper les

· téléphones publics pour que soit assurée leur utilisation de manière équivalente par les utilisateurs d'appareils acoustiques ainsi que par les aveugles et les malvoyants.

5.2. Communication de masse

a) Désavantages
Il existe de plus en plus de médias qui, dans la plupart des cas, ont reçu une concession de l'Etat. Leurs émissions ne sont généralement compréhensibles que si l'on peut entendre le son. Or les sourds sont obligés de payer la totalité de la taxe de télévision, bien qu'ils ne puissent comprendre qu'une partie minime des programmes. Sans auxiliaires permettant la compréhension (sous-titres et interprètes du langage des gestes), les sourds se trouvent donc privés d'une grande partie de l'information,  ce qui les désavantage gravement dans leur vie privée et professionnelle.

b) mesures:
Objectifs
Tous les médias audio-visuels concessionnés doivent rendre accessible aux sourds une large partie de leurs programmes, (surtout les émissions d'information), au moyen de sous-titres ou d'interprètes du langage des sourds. De même, il convient d'offrir, dans le cadre des programmes pour les minorités linguistiques, des émissions  dans le langage par gestes.

Mesures légales
Tous les médias concessionnés doivent, aux termes de leur contrat, faire en sorte que les sourds puissent comprendre une grande partie de leurs émissions, au moyen de sous-titres ou d'interprètes du langage des sourds. Ils doivent être également obligés d'offrir des émissions spéciales pour les sourds dans le langage par gestes. (Le "Broadcasting Act" britannique de 1990 peut servir d'exemple pour la mise en oeuvre de la promotion des sourds. Cette loi exige en effet que, d'ici à 1998, cinquante pour cent des émissions télévisées soient sous-titrées ou accompagnées d'interprètes du langage par gestes.)

5.3. Systèmes d'information, d'alarme et de sécurité

a) Désavantages:
De nombreux systèmes d'information fonctionnent grâce à des moyens acoustiques, surtout haut-parleurs et sirènes d'alarme. En cas de danger, les sourds - qui co-financent cependant ces moyens par le biais des taxes et des impôts - ne peuvent être avertis à temps, ce qui risque de mettre leur vie en péril. Les malentendants, pour leur part, ne peuvent suivre les manifestations qui ont lieu dans de grandes salles, si elles ne sont pas équipées de boucles à induction pour réception sans fil.

b) Mesures:
Objectifs.
Dans les situations critiques, l'information des personnes handicapées de l'ouïe doit être assurée à l'aide de moyens visuels. Pour les malentendants, le nécessaire sera fait afin qu'ils puissent assister à des manifestations se tenant dans de grandes salles.

Mesures légales:
· Obligation pour les sociétés de transport public d'installer des systèmes d'information audio-visuels (cf. chap. 4. Transport)

· Obligation pour la protection civile d'inclure, dans le système d'alarme en cas de catastrophe, des signaux clignotants pour les sourds

· Financement par l'AI de systèmes d'avertissement sans fil à domicile pour garantir une possibilité permanente d'information

· Subventionnement des bâtiments subordonné à l'obligation d'installer des conduits en boucle pour les malentendants, dans toutes les salles publiques de réunion qui disposent de haut-parleurs.

*********

6. Construction
6.1. Bâtiments et installations ouverts au public

a) Désavantages:
L'utilisation de bâtiments et installations recevant du public est, de manière différente et dans une mesure différente, difficile ou impossible pour des personnes atteintes d'un handicap physique ou sensoriel. Ils ne sont par exemple pas accessibles en fauteuil roulant ou ne disposent pas des installations techniques nécessaires et adaptées aux besoins des personnes atteintes de handicaps divers. Selon les estimations de spécialistes de la construction adaptée aux handicapés, des obstacles architecturaux rendent impossible l'accès à 70 à 80% de tous les bâtiments publics, tels qu'administrations, bureaux de poste, lieux de culte, restaurants, banques, assurances, magasins nécessaires aux besoins quotidiens, théâtres, musées, cinémas, établissements scolaires, ainsi que bâtiments et installations de transport public. Des inscriptions trop petites et trop peu contrastées, des éclairages insuffisants ainsi que des feux de croisement sans dispositifs pour les non-voyants ne permettent guère aux aveugles et malvoyants de s'orienter et mettent leur sécurité en danger. Tous ces obstacles nuisent à la mobilité, empêchent les contacts sociaux et conduisent à l'exclusion. Et cela, bien qu'il existe à l'heure actuelle, dans 25 cantons sur 26 et, au niveau fédéral pour les bâtiments des PTT et des CFF, des prescriptions légales sur la construction adaptée aux personnes handicapées; elles sont toutefois trop peu ou pas suivies. L'absence assez générale d'un lobby, ou d'organisations possédant un droit de recours, entraîne le non-respect des normes sans que personne n'ait à craindre de sanctions.

b) Mesures:
Objectifs :
Les bâtiments ouverts au public doivent être accessibles, par principe et quel que soit le genre de handicap. Les personnes handicapées non accompagnées ne doivent pas avoir de difficultés pour les utiliser normalement, ni en être exclues. Bien que moins évidentes, les barrières "architecturales" au sens large qui concernent les handicapés sensoriels ont la même importance que les barrières architecturales pour les handicapés de la marche.

Des éclairages insuffisants ou mal conçus constituent pour les malvoyants des "obstacles optiques" qu'il conviendra d'éviter, grâce à des installations techniques appropriées. Si cela est nécessaire, on prévoira des aides techniques spécifiques, permettant aux aveugles et aux malentendants de s'orienter et de se déplacer de manière autonome.

Mesures légales.

· Dans leurs lois sur la construction, les cantons doivent créer, ou remettre à jour, les bases légales pour la construction sans barrières ainsi que pour la mise en place des installations nécessaires aux handicapés. La Confédération fera de même pour tous les bâtiments et installations lui appartenant.

· Il conviendra de prévoir dans les lois des normes de procédure donnant des possibilités de recours à certaines organisations  ou à des centres pour la construction  adaptée aux personnes handicapées. Le financement de ces centres devra être assuré.

*********

7. Habitat 

7.1. Logement privé

a) Désavantages:
Les hommes et les femmes atteints d'un handicap souhaiteraient généralement vivre comme tout le monde dans leur appartement ou dans leur maison. En fait, nombre d'entre eux habitent dans des homes, des appartements protégés ou dans des communautés d'habitation, bien qu'ils soient en mesure, avec une aide adéquate, d'habiter seuls. Dans ces institutions, les libertés individuelles sont souvent limitées, notamment par les règlements intérieurs et autres atteintes à l'autonomie.

Deux obstacles s'opposent surtout à l' "habitat privé":

D'une part, de nombreux logements ne peuvent absolument pas être utilisés par suite de barrières architecturales  et d'un manque d'adaptabilité aux besoins des personnes handicapées. De plus, s'il est possible d'effectuer une adaptation conforme aux besoins par le biais de modifications architecturales et de dispositifs techniques, elle entraîne, selon les cas, des frais plus ou moins élevés, qui ne peuvent être qu'insuffisamment couverts par les contributions de l'assurance invalidité. Le reste doit être financé personnellement ou peut, dans les cas pénibles, être couvert par les "Prestations financières aux handicapés" (PFH) ou en partie par l'aide d'organismes privés.

D'autre part, l'existence de formes d'habitat spéciales (homes) incite à négliger ou même refuser les mesures nécessaires pour vivre dans son logement, librement choisi,  (par ex. aide d'autrui pour le ménage et les actes ordinaires de la vie = services d'assistance)  parce que ces mesures ne sont pas, ou insuffisamment financées. Ces frais supplémentaires dus au handicap constituent une charge plus ou moins lourde sur le budget et peuvent décider un invalide à renoncer à son logement privé pour habiter dans un home, dont le financement est largement assuré.

b) Mesures:
Objectifs:
Il est indispensable de construire davantage d'immeubles locatifs "adaptables". En règle générale, on peut aménager des logements adaptables sans coûts supplémentaires. Il suffit de prévoir dès le début des plans appropriés, des accès adaptés aux personnes handicapées et, par exemple, des cuisines dont l'installation peut, en cas de besoin, être adaptée aux besoins individuels au moyen de travaux relativement minimes.

La personne handicapée doit pouvoir, si elle le désire,  vivre dans son propre logement, adapté à ses besoins et avec l'aide d'un service d'assistance. Pour cela il faut davantage d'appartements adaptables et par conséquent adaptés aux handicapés et, d'autre part, les services d'assistance nécessaires doivent être financés par les assurances sociales. Les enfants handicapés doivent pouvoir vivre dans l'appartement de leurs parents ou des per​sonnes qui les élèvent.

Mesures légales:

On établira les bases légales qui permettront le financement de services dans le secteur de l'habitat privé (dans son propre logement habituel comme dans les formes nouvelles d'habitat). Les points essentiels en seront l'indemnisation des frais d'assistance (dont la concrétisation devrait se faire dans le cadre de la 4e révision de

· l'AI), la prise en compte des coûts élevés pour de nouveaux logements praticables en fauteuil roulant, etc. Il conviendra également d'étudier d'autres possibilités de financement, telles que l'élaboration d'une loi sur l'assurance soins.

· Les différents travaux d'adaptation effectués dans un logement pour qu'il réponde aux besoins d'un handicapé seront, eux aussi, financés par l'assurance invalidité. Il s'agit notamment de l'aménagement, pour les rendre accessibles en fauteuil roulant, de l'entrée de l'immeuble et du logement lui-même, ou de la mise en place d'équipements techniques (par ex. installations sanitaires totalement adaptées ou systèmes de télécommandes pour les interrupteurs).

· Les lois cantonales sur la construction devront prévoir dans les immeubles locatifs l'adaptabilité des appartements pour les personnes atteintes d'un handicap.

*********

8. Culture et loisirs

8.1. Culture et loisirs en général

a) Désavantages

L'accès aux manifestations culturelles et aux loisirs peut être généralement considéré comme un critère de la qualité de vie et de l'intégration sociale. Il est cependant souvent interdit aux personnes handicapées,  ou leur est rendu très difficile, entre autres pour les raisons suivantes:

· L'accès aux bâtiments ou installations où se tiennent les manifestations culturelles est bien souvent impossible, car des barrières architecturales et des moyens de transport inadaptés empêchent les personnes atteintes d'un handicap physique de participer à ces manifestations sans l'aide de tiers.

· Les personnes atteintes d'un handicap mental, psychique ou sensoriel doivent souvent être accompagnées et dépendent d'aides à la  communication; livrées à elles-mêmes, elles ne pourraient participer à ces manifestations culturelles et de loisirs. Le manque de services d'assistance généralisés et de possibilités de les financer entraîne de graves privations.

· La participation à ces manifestations suppose aussi certains moyens financiers. Ceux qui ne disposent que d'une rente et de prestations complémentaires vivent souvent à la limite du seuil de pauvreté et ne peuvent s'offrir de telles sorties qu'à titre exceptionnel.

· La possibilité de prendre de temps en temps des vacances, comme les autres, fait également partie de l'aménagement des loisirs. Mais les personnes gravement handicapées ne pouvant guère profiter des possibilités normales de vacances individuelles ou collectives, elles dépendent d'offres spéciales de vacances, notamment de la part d'associations de handicapés. Toutefois, leur financement n'est que partiellement assuré, car aux termes de l'art. 74 de la LAI, seuls sont subventionnés des cours et seulement en Suisse. Même si, en pratique, l'Office fédéral des assurances sociales s'est montré jusqu'à présent généreux dans son interprétation de la notion de cours, rendant possible la subvention de cours ayant le caractère de séjours de repos, on manque cependant d'une disposition légale qui permettrait le financement de vacances pour les personnes handicapées.

· Les aveugles et les lecteurs handicapés de la vue ne disposent que d'une possibilité restreinte d'avoir des oeuvres littéraires, des journaux et des revues de leur choix publiés en impression de grande taille, en Braille ou sous forme de cassettes ou de disquettes pour ordinateurs. De ce fait, l'accès à de larges pans de notre culture leur est interdit.

b) Mesures:

Objectifs:

Les personnes handicapées doivent avoir les mêmes possibilités que les non-handicapées de participer à la vie culturelle, de prendre part aux manifestations de loisirs et de partir en vacances. L'accès à ce qui est normalement offert dans ces domaines doit leur être facilité dans la mesure du possible; si, pour des raisons impératives, ce n'est ni faisable, ni rationnel, il faudra mettre en place et financer des offres spéciales adaptées.

Dans la mesure du possible, les classiques littéraires ainsi que les principaux quotidiens et magazines doivent être publiés en impression de grande taille, en Braille, sous forme de cassettes ou de disquettes, ou sous d'autres formes accessibles aux aveugles.

Mesures légales:

· Les bâtiments abritant des activités culturelles ou de loisirs (bibliothèques, musées, cinémas, théâtres, hôtels, restaurants, stades, lieux de sport etc.) seront adaptés du point de vue architectural pour en permettre l'accès aux handicapés physiques et sensoriels (cf. chap. 6 Construction). Les moyens de transport seront eux aussi aménagés pour que les personnes handicapées puissent facilement les utiliser pour se rendre à des activités de loisirs ou en vacances (cf. chap. 4 Transports).

· Les personnes handicapées devront recevoir les moyens nécessaires pour financer l'aide dont elles ont besoin pour assister à des manifestations culturelles et autres. Nous renvoyons à ce sujet à la proposition de la DOK-COF, d'introduire une indemnité d'assistance dans le cadre de la 4e révision de la LAI. En outre, la Confédération et les cantons assureront, avec des associations privées, la formation de personnel pour des services d'assistance (par ex. dans le cadre des formations de Spitex).

· Les prestations complémentaires seront redéfinies de manière à couvrir non seulement le minimum vital des personnes handicapées, mais à leur permettre une certaine participation à la vie culturelle et aux activités de loisirs. Les lacunes du système devront être comblées, en particulier pour les pensionnaires des homes.

· Pour les personnes qui, par suite de la gravité de leur handicap, ne peuvent participer ni aux manifestations culturelles, ni aux possibilités de loisirs, on veillera à ce qu'une offre spéciale adéquate soit financée par des contributions de l'AI. Ceci s'applique particulièrement aux vacances des personnes lourdement handicapées. La base légale en sera établie dans le cadre de la prochaine révision de la LAI.

· Il convient d'obliger les maisons d'édition et les rédactions de présenter leurs produits sous des formes accessibles aux aveugles et malvoyants.

*********

9. Sexualité et famille

9.1. Limitation de la sexualité

a) Désavantages:

La sexualité des femmes et des hommes handicapés est un thème tabou dans notre société, qui entraîne diverses formes de discrimination. Dans de nombreux homes, les contacts et les rapports sexuels sont limités ou même interdits, ce qui est une discrimination directe des personnes concernées. Dans d'autres institutions, l'intimité et la vie amoureuse ne peuvent être vécues dans des conditions dignes, faute de place permettant un certain isolement. Ailleurs encore, les besoins sexuels sont niés et les informations et conseils nécessaires font défaut.

Les jeunes filles et les femmes handicapées sont, plus souvent que les autres, victimes de violences et d'exploitation sexuelles. Dans les institutions en particulier, les abus de pouvoir ne sont pas exceptionnels, ce qui favorise les abus sexuels. Etant donné leur position de dépendance, les femmes concernées ne sont généralement pas en mesure de porter plainte, ni de faire suffisamment valoir leurs droits en tant que personnes lésées lors d'un procès pénal.

b) Mesures:

Objectifs:

La sexualité doit être reconnue chez les personnes handicapées comme un facteur constitutif de la personnalité, tout comme chez les non-handicapées. Les hommes et les femmes atteints d'un handicap doivent avoir le droit de vivre librement leur sexualité, sans contrainte ni pression. Une protection particulière du droit d'autodétermination doit être prévue dans tous les domaines où il est menacé par l'existence de rapports de dépendance. 

Mesures légales:

Les institutions pour personnes handicapées, telles que homes et cliniques de réadaptation, doivent être obligées de prévoir les conditions (de place) nécessaires à l'épanouissement de la sexualité dans les limites de la loi. En assurant et vérifiant la qualité des soins et de l'encadrement, on attachera une attention particulière à cet aspect d'autonomie de la sexualité et de prévention des abus sexuels et on prendra des dispositions particulières à cet égard. Il conviendra d'examiner si la position juridique des handicapées victimes de violence sexuelle peut être renforcée par des mesures appropriées contenues dans la loi sur l'aide aux victimes, ou dans les prescriptions cantonales d'exécution correspondantes. 

9.2. Mariage

a) Désavantages:

Selon l'art. 97, al. 2, du Code civil, les malades mentaux ne sont capables  en aucun cas de se marier. Bien qu'en pratique, cette formulation rigoureuse soit interprétée de manière libérale, elle constitue sous cette forme lapidaire une discrimination.

b) Mesures:

Objectifs:

On ne doit pas refuser, par principe, aux personnes psychiquement ou mentalement handicapées la possibilité de conclure une union. Des dispositions différenciées doivent permettre l'examen adéquat des cas individuels.

Mesures légales:

Remplacement de l'art. 97, al. 2, du Code civil, par une réglementation plus nuancée: la capacité de se marier ne doit être refusée à une personne que si elle n'est manifestement pas en mesure de comprendre les droits et les devoirs liés à une union conjugale.

9.3. Maternité/paternité

a) Désavantages:

Aucune norme juridique ne dénie aux handicapés mentaux le droit d'avoir des enfants. Pratiquement, toutefois, ce droit leur est souvent refusé:

· soit on les stérilise, et leur accord est obtenu en partie sous pression (s'ils sont capables de discernement) ou ne leur est pas demandé (s'ils ne sont pas capables de discernement);

· soit on effectue une interruption de grossesse et, là encore, l'accord de la femme est obtenu en partie sous pression (si elle est capable de discernement) ou ne lui est pas demandé (incapable de discernement).

Dans ce domaine, la pratique diffère largement d'un canton à l'autre. Au Tessin la stérilisation de personnes incapables de discernement est expressément interdite. En revanche, le canton d'Argovie, dans sa loi sur la santé, § 51, alinéa 2, autorise l'intervention même en cas d'incapacité de discernement, si l'on dispose de "deux avis médicaux favorables, dont l'un émanant d'un psychiatre, ainsi que de l'accord du représentant légal". Cette réglementation ne précisant rien quant aux critères de la décision, elle permet des décisions arbitraires de la part des médecins et doit être considérée comme extrêmement ambiguë.

Les directives de l'Académie suisse des sciences médicales (ASSM) n'autorisent la stérilisation que dans le cas de personnes capables de discernement. Mais il s'agit là de règles professionnelles qui ne sont par conséquent que peu contraignantes au niveau juridique. L'absence de réglementation uniforme à caractère obligatoire pour toute la Suisse entraîne une incertitude du droit considérable, qui expose les personnes handicapées au risque de stérilisations abusives.

b) Mesures:

Objectifs:

Le droit d'avoir des enfants est une partie intégrante élémentaire des droits de la personne. La décision en dépend fondamentalement de chaque être humain à titre personnel et ne saurait être prise par intérim par les parents, les tuteurs ou les médecins. Les exceptions devraient être clairement définies dans la loi, afin d'éviter tout abus.

Mesures légales:

· Il est proposé d'inclure une réglementation correspondante dans la prochaine révision de la législation de la tutelle.

· Création d'une base légale valable pour toute la Suisse, qui règle les questions de stérilisation et d'avortement chez les personnes mentalement handicapées. Pour celles qui sont incapables de discernement, de telles interventions ne seraient possibles que dans des conditions très limitées; une procédure particulière devrait veiller à ce que l'on tienne compte des intérêts des personnes concernées (et non prioritairement de leur "entourage").

*********

10. Assurances

10.1. Assurance Indemnité journalière

a) Désavantages:

La perte de gain des salariés/ées en cas d'accident est obligatoirement assurée, alors qu'en cas de maladie il n'existe pas d'obligation semblable. L'assurance indemnité journalière facultative, introduite au 1er janvier 1996 avec la nouvelle loi sur l'assurance maladie, prévoit certes l'obligation d'admission, liée toutefois à la possibilité, aux termes de l'art. 69 de la LAMal, de faire valoir une clause de réserve d'une durée de cinq ans quant aux prestations pour les maladies qui existaient précédemment. Il y a tout lieu de craindre que cette réglementation s'avère discriminatoire pour les personnes handicapées. Que ce soit à leur entrée dans l'assurance, ou lors de l'ajustement de l'indemnité journalière en cas d'augmentation de salaire, ils devront s'attendre à des réserves. Comme le droit à une indemnité journalière minimale n'existe pas, il faut aussi compter sur un refus des assureurs de convenir d'un montant correct pour cette indemnité dans les contrats avec les handicapés.

b) Mesures:

Objectifs:

Les personnes handicapées exerçant une profession doivent avoir le droit, comme les au​tres, d'être assurées aux mêmes conditions contre la perte de gain en cas de maladie.

Mesures légales:

L'égalité complète des personnes handicapées et du reste de la population en matière d'assurance indemnité journalière ne peut être atteinte que si l'on rend cette assurance obligatoire (au moins pour les personnes actives), ce qui implique une profonde révision de la LAMal. Dans le cadre de l'assurance indemnité journalière, actuellement facultative, la discrimination pourrait être partiellement adoucie, si l'on accordait aux handicapés actifs au moins le droit de contracter une assurance de quatre-vingt pour cent de leur salaire et si, lors de chaque ajustement de celui-ci au renchérissement, la réserve de cinq ans pour atteinte préexistante à leur santé n'était pas renouvelée. Ceci ne nécessiterait qu'une modification relativement minime de la LAMal.

*********

11. Fiscalité

11.1. Impôt sur le revenu

a) Désavantages:

Lorsque des personnes handicapées doivent dépenser une grande partie de leurs revenus pour payer des soins, des séjours dans des homes, des transports spéciaux etc., il ne leur reste pas pour leurs frais d'entretien courants le même montant, à revenu égal,  qu'aux autres contribuables. Et le fait que les handicapés doivent verser, dans ces conditions, les mêmes impôts que les autres est en contradiction avec le principe de l'égalité devant l'impôt. Pour l'impôt fédéral direct, les frais de maladie et d'invalidité sont depuis le 1er janvier 1995 entièrement déductibles, à l'exception d'une quote-part personnelle s'élevant à cinq pour cent du revenu net. Il semble toutefois que la notion de "frais de maladie et d'invalidité" soit interprétée de manière plutôt étroite. Les cantons devront adopter d'ici au 1er janvier 2001 la réglementation de la Confédération, mais pourront fixer le montant de la quote-part personnelle comme bon leur semble. Quelques cantons,  Berne notamment, ont déjà repris la réglementation fédérale, d'autres pas encore. Ils prévoient dans l'ensemble une déduction, (du moins dans les cas d'invalidité lourde et de soins permanents), mais la limitent la plupart du temps à un montant maximal (plafond).
b) Mesures:

Objectifs:

Les personnes handicapées doivent pouvoir déduire de leur revenu imposable la totalité des dépenses dues à leur invalidité (par ex. frais de soins, coûts des transports spéciaux) et qui ne sont pas couvertes par des assurances.

Mesures légales:

· Les législations fiscales de la Confédération et des cantons doivent prévoir la déductibilité complète des frais provoqués par le handicap (sans retenue d'une quote-part personnelle). Dans un but de simplification administrative, on pourra envisager une variante consistant à fixer des déductions forfaitaires (sans justificatifs des dépenses) pour les personnes atteintes d'un handicap nettement défini, par exemple la cécité.

· Dans la pratique, on devra interpréter la notion de coûts d'invalidité de manière globale. 

*********

12. Droits civils et politiques

12.1. Droit de vote

a) Désavantages:

Selon l'art. 2 de la loi fédérale sur les droits politiques, ceux qui sont interdits pour maladie mentale ou débilité mentale, sont exclus du droit de vote pour les questions fédérales. Cette exclusion doit même être explicitement inscrite à l'art. 115, al. 1, dans le cadre de la révision totale de la constitution fédérale. La plupart des cantons ont une réglementation comparable concernant les affaires cantonales. De nombreux handicapés psychiques sont touchés par cette décision globale. On peut se demander si, leur incapacité à gérer correctement leurs affaires, leur besoin de soins ou de secours permanent, ou la menace qu'ils peuvent constituer pour la sécurité des autres (cf. à ce sujet Tuor/Schnyder/Schmid, Zurich, 1995, p. 381 et ss.) permettent de conclure que ces personnes sont également incapables de comprendre la signification et la portée d'une votation.

Une appréciation différenciée suivant les cas individuels est souhaitable, en tenant compte des principes de nécessité et de proportionnalité. La capacité de "bien" voter ne peut être simplement niée en bloc et, par voie de conséquence, le droit de vote refusé.

b) Mesures:

Objectifs:

L'interdiction des droits civils par suite de maladie mentale ou de débilité mentale ne doit pas conduire automatiquement au retrait du droit de vote. Il convient de prouver, individuellement, que la personne concernée ne peut discerner le sens et la portée des votations et, qu'à ce titre, le retrait du droit de vote est approprié et nécessaire (on peut prendre modèle sur la loi tessinoise sur l'assistance socio-psychiatrique, art 48).

Mesures légales:

Dans la loi fédérale sur les droits politiques de même que dans les lois cantonales sur le droit de vote et d'éligibilité, les conditions préalables au retrait du droit de vote devront être définies de manière plus nuancée. On renoncera aux dispositions prévues à l'art. 115, al. 1, du projet de constitution.

*********

13. Tutelle

13.1. Mesures de tutelle

a) Désavantages:

Le droit tutélaire ne s'applique pas seulement aux personnes handicapées psychiques ou mentales, mais il est utilisé à leur égard bien plus souvent que pour d'autres personnes. Ceux qui se trouvent fragilisés par un handicap psychique ou mental  -  dénommé selon la terminologie juridique "maladie mentale" ou "faiblesse d'esprit"  -  ont besoin la plupart du temps d'une protection particulière qui rend nécessaires des mesures de tutelle. Bien que celles-ci aient pour but le bien de la personne concernée, elles sont souvent perçues comme discriminatoires dans leurs conséquences. 

L'instrument de tutelle dont on dispose consiste en une suite donnée de mesures légales. Lorsque les conditions juridiques préalables prévues dans le droit tutélaire sont remplies, on peut instaurer une tutelle (art. 369 Code civil), une curatelle (art. 392 CC) ou un conseil légal (art. 395 CC). La mise sous tutelle entraîne le retrait de l'exercice des droits civils, tandis que la création d'une curatelle n'a en principe pas d'effet sur la capacité d'exercer les droits civils. Le seul échelon intermédiaire est constitué par le conseil légal, qui restreint cette capacité d'agir dans certaines affaires concernant le droit patrimonial.

En pratique cette échelle de mesures tutélaires s'avère trop peu nuancée. Le fait qu'un système légal rigide prenne peu en considération les besoins réels de protection d'un individu, entraîne dans de nombreux cas des atteintes disproportionnées à la liberté de la personne concernée. Un exemple suffira à le démontrer: des mesures de tutelle s'imposent pour une personne handicapée psychique, parce que durant des accès maniaques elle ne peut gérer l'argent  et dilapide son salaire. Pour protéger cette personne, il suffirait de lui retirer la gestion de son salaire. Cette possibilité n'étant pas prévue dans la législation, une mise sous tutelle devient nécessaire. Celle-ci restreint alors non seulement sa capacité à gérer ses biens,  mais aussi, et sans nécessité, la liberté d'organiser sa vie à son gré.

Ce qui est discriminatoire, ce ne sont pas seulement les atteintes excessives au statut juridique des personnes concernées, mais aussi la terminologie légale qui les stigmatise inutilement. Notamment la notion d' "interdiction" et l'expression "mis sous tutelle" ou "pupille" ont un sens péjoratif selon la sensibilité actuelle; il en est de même pour les termes "maladie mentale" et "faiblesse d'esprit".

b) Mesures:

Objectifs:

Les régimes de tutelle doivent être adaptés aux besoins individuels et ne pas empiéter da​vantage sur l'autonomie de la personne que cela n'est nécessaire pour sa protection. En outre, la terminologie du droit de tutelle doit être débarrassée de notions perçues comme déshonorantes.

Mesures légales:

La législation tutélaire a besoin d'être révisée. Une réglementation entièrement nouvelle devra affiner les instruments de tutelle de telle sorte que les mesures prises puissent être adaptées aux besoins individuels de protection. Les notions péjoratives seront remplacées par une terminologie neutre, qui n'implique pas de jugement de valeur. Les principes et lignes directrices qui sont contenus dans le rapport présenté en juillet 1995

par un groupe d'experts mandaté par l'Office fédéral de la Justice, tiennent largement compte de ces revendications et devront être un exemple à suivre pour la révision complète de la législation de tutelle.

13.2. Privation de liberté à des fins d'assistance (PLA)

a) Désavantages:

De nombreuses personnes handicapées, atteintes de maladie mentale ou de faiblesse d'esprit, sont placées dans un établissement,  contre leur gré ou sans leur accord, par suite d'une mesure de "Privation de liberté à des fins d'assistance", conformément à l'art. 397 a et ss CC. Ces établissements doivent être "appropriés" pour les personnes handicapées. Dans la pratique cependant, ils n'offrent guère de  promotion adéquate et optimale.  Selon la jurisprudence du Tribunal fédéral, les qualités requises d'un établissement sont minimes. De plus, il n'existe pas d'obligation légale pour les cantons de créer des "établissements appropriés".  Par conséquent, font également défaut des possibilités de soins et de pédagogie thérapeutique.

b) Mesures:

Objectifs:

Des établissements appropriés devront être créés dans le cadre des besoins thérapeutiques et pédago-thérapeutiques.

Mesures légales:

Le droit fédéral devra obliger les cantons à créer, avec le soutien de la Confédération, les institutions appropriées nécessaires, dans le cadre des besoins thérapeutiques et pédago-thérapeutiques (cf. la proposition exemplaire du rapport établi par le groupe d'experts sur la révision du régime de tutelle, juillet 1995, p. 151).

*********

14. Médecine et recherche

14.1. Diagnostic prénatal

a) Désavantages:

L'utilisation de méthodes de diagnostic prénatal lors d'une grossesse relève aujourd'hui de la routine médicale. Les femmes enceintes sont soumises à une forte pression sociale qui attend d'elles qu'elles mettent au monde des enfants en bonne santé. Si le résultat d'un test est positif et laisse présager une lésion ou une maladie congénitale, la future mère est pratiquement contrainte d'avorter. Cette sélection avant la naissance conduit finalement à mettre en cause le droit à l'existence d'êtres atteints d'un handicap de naissance.

b) Mesures:

Objectifs:

Les femmes doivent pouvoir décider librement et sans pression extérieure si elles souhaitent un diagnostic prénatal et, éventuellement, une interruption volontaire de grossesse.

Mesures légales:

Le droit d'une femme de "ne pas savoir" et de refuser le diagnostic prénatal doit être garanti au même titre que le droit des parents au planning familial. Le droit d'autodétermination des parents sera renforcé par des services indépendants de consultation et d'information et garantie leur sera donnée que le refus d'examens prénataux, ou la naissance d'un enfant dont le handicap ne fait aucun doute à la suite d'un diagnostic prénatal, ne seront pas "punis" par des désavantages en matière d'assurances.

14.2. Recherche, en particulier génie génétique 
a) Désavantages:

La génétique et les techniques de reproduction (recherche sur les embryons, fécondation in-vitro, analyse du génome, thérapie génique), permettent de   reconnaître un patrimoine héréditaire "malade", dans certains cas de l'éliminer et d'en obtenir un qui soit "sain". On pourra ainsi faciliter la sélection des êtres humains selon des critères  de qualité de vie définie par la recherche. Ce processus a déjà lieu dans le domaine du diagnostic prénatal (cf. à ce propos le paragraphe 14. 1 ci-dessus). Les techniques de reproduction, explorées à l'origine pour vaincre la stérilité, sont de plus en plus marquées par un esprit de sélection (diagnostic des cellules germinales, diagnostic de préimplantation, diminution des foetus en cas de grossesse multiple). La possibilité, par l'analyse du génome, de reconnaître chez un individu une prédisposition à certaines maladies implique en outre le risque, pour la personne examinée, d'avoir de sérieuses difficultés (en cas de résultat positif) sur le marché du travail et dans le domaine des assurances.

b) Mesures:

Objectifs:

La dignité personnelle de l'être humain doit être protégée quelles que soient ses caractéristiques génétiques. Il faut éviter à tout prix de classifier la vie humaine selon des critères tels que "vaut la peine d'être vécue ou non", "personne" ou "non-personne", et

s'assurer que des handicapés ne soient pas l'objet d'abus aux fins de recherche dans le domaine de la génétique et des techniques de reproduction.

Mesures légales:

· On devra garantir que les procédures de sélection pour analyse du génome ne seront pratiquées qu'avec l'accord de personnes dûment informées et capables de discernement.  Celles qui en sont incapables seront protégées des projets abusifs de recherche par des mesures légales particulières, telle par exemple la création de commissions d'éthique indépendantes.

· On empêchera au moyen de dispositions légales que quiconque, à cause de son génome, subisse des inconvénients au niveau de la loi ou, en particulier, des assurances.

14.3. Euthanasie

a) Désavantages:

On distingue entre l'euthanasie active (abrègement volontaire de la vie) et l'euthanasie passive (abrègement par abandon des mesures qui maintiennent le patient en vie ou le prolongent). Tandis que l'euthanasie active est punissable par la loi, l'euthanasie passive est autorisée à certaines conditions.

Dans le débat de société sur la mort assistée, la notion abrègement des souffrances se répand de plus en plus. Une dangereuse tendance, née de la philosophie de l'utilitarisme distingue à ce propos entre vie "valable" et "non valable" et dénie par ex. aux personnes atteintes d'un handicap mental lourd, le droit de partager la dignité humaine.

Les personnes handicapées ou malades qui, de manière passagère ou permanente, ne sont pas en mesure d'exprimer leur volonté, courent un grave risque, quel que soit leur âge: être "conduits" à l'euthanasie à la suite d'une décision prise par des tiers concernant leurs souffrances ou leur qualité de vie. Ceux qui sont malades, handicapés ou âgés, dont la valeur de la vie est remise en question, sont en outre confrontés à un autre danger, plus subtil, celui d'intérioriser la pression de l'entourage et de consentir à l'euthanasie.

b) Mesures:

Objectifs:

La dignité personnelle d'invalides gravement atteints doit être protégée. On devra empêcher que des êtres se voient déposséder de leurs droits fondamentaux et livrés à l'euthanasie. Ni eux, ni leurs proches ne doivent être poussés à accepter la mort assistée.

Mesures légales:

L'interdiction en Suisse de l'euthanasie active doit être maintenue à tout prix. Des mécanismes de contrôle juridique garantiront que la décision d'euthanasie passive repose, dans le cas concerné, uniquement sur des considérations éthiques et n'est pas abusivement utilisée pour pratiquer une sélection entre une existence humaine digne d'être vécue et celle qui ne le serait pas.

*********
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