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Vorwort
Der lange Weg in die Mitte unserer Gesellschaft

Ein kurzer Blick in die Geschichte zeigt uns, wie schnell grundlegende Men-
schenrechte aberkannt oder mit den Fiissen getreten werden kénnen. Die
Aufnahme in die Mitte der Gesellschaft gestaltet sich nur langsam.

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Behinderungen sind seit jeher
Teil unserer Gesellschaft. Viele Faktoren kdnnen dazu flhren, dass wir zum
einem oder anderen Zeitpunkt unseres Lebens beeintrachtigt und dadurch
behindert werden - sei es am Anfang des Lebens, wahrend der Schulzeit, der
Ausbildung, im Erwachsenenalter oder in der Zeit nach der Erwerbstatigkeit.
Wir mussen heute noch immer und wieder lernen, besser und gerechter mit
dieser Vielfalt und eben auch der Ungewissheit des Lebens umzugehen.

Aus religiosen, politischen, 6konomischen und sozialen Griinden ent-
standen unter anderem in der Schweiz Anfang des 19. Jahrhunderts die ers-
ten gut gemeinten Anstalten fur Kinder und Jugendliche mit besonderen Bil-
dungsbedirfnissen. Diese neuen separativen Bildungsinstitutionen reihen
sich in die lange Tradition der Anstalten fir arme, strafféllige oder kranke
Erwachsene ein. Es ging darum, die betroffenen Kinder und Jugendlichen vor
dem negativen Einfluss der Gesellschaft oder eben auch die Gesellschaft vor
ihnen zu schiitzen.

Die Ausgrenzung fand ihren menschlichen Tiefpunkt im internationalen
Rassenwahn Anfang des 20. Jahrhunderts mit der Aberkennung von grund-
legenden Menschenrechten wie dem Recht auf kdrperliche Unversehrtheit,
dem Recht auf Freiheit - kurz: dem Recht auf Leben. Es fing mit der Zwangs-
sterilisation an und endete mit der Euthanasie. Wer nicht ins Bild der Natio-
nalsozialisten passte, wurde ohne irgendeine bestehende rechtliche Grund-
lage aus der Familie oder der Gesellschaft gerissen, institutionalisiert oder
weggesperrt, zwangssterilisiert oder vergast. Die Bilanz der Vernichtung von
damals sogenannten «lebensunwerten Leben» ist katastrophal: 70000
Morde wurden veriibt an chronisch kranken, beeintrachtigten oder «asozia-
len» Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen, die in deutschen Pflegeanstal-
ten lebten. Die Zwangssterilisation von 400000 in Deutschland lebenden
Personen wegen einer vermuteten Erkrankung oder Beeintrachtigung ergan-
zen das Grauen. Hinzu kommen die millionenfachen Opfer aus den Konzen-
trations- und Vernichtungslagern.



Nach den Schrecken des Zweiten Weltkriegs begann der lange Weg der Aufar-
beitung der Gesellschaft. Die allgemeine Deklaration der Menschenrechte der
United Nations (UN, 1948) mit 30 grundlegenden Menschenrechten war ein
erster wichtiger Schritt, alle Menschen in die Mitte der Gesellschaft aufzuneh-
men. Dennoch waren die 50er- und 60er-Jahre noch gepragt von grossen, ab-
seits der Gesellschaft gebauten Institutionen fur Menschen mit Behinderun-
gen. Beispiele daftir sind der Bau von neuen Sonderschulen und Institutionen
im Rahmen des Inkrafttretens der Invalidenversicherung (1V) Anfang 1960 in
der Schweiz. Nichtsdestotrotz nahm die Bewegung der Integration und Des-
institutionalisierung aus Skandinavien in vielen Ldndern immer mehr Fahrt
auf. So bewegte sich die Schweiz langsam weg von der Fremdbestimmung hin
zu mehr Selbstbestimmung. Es brauchte jedoch noch viele Jahrzehnte, bis die
internationalen und nationalen Gesetzgebungen den Schutz von vulnerablen
Personen besser absicherten.

Das Ubereinkommen (iber die Rechte des Kindes (UN-Kinderrechtskon-
vention, 1989, Beitritt der Schweiz 1997) erkennt die Rechte von Minderjah-
rigen mit Behinderungen an. Es gelten die Prinzipien der Nichtdiskriminie-
rung, des Anspruchs auf besondere Unterstutzung sowie der aktiven Teil-
nahme jedes Kindes und Jugendlichen am gesellschaftlichen Leben. Die spa-
tere Salamanca-Erklarung und der dazugehérende Aktionsrahmen zur
Padagogik flir besondere Bediirfnisse (UNESCO Weltkonferenz, 1994) verfol-
gen das Ziel, dass Bildung fir alle zugdnglich ist. Dabei ist eine «Schule fir
alle» ein zentraler Meilenstein. Die Erkldarung fordert eine engere Zusam-
menarbeit zwischen Regel- und Sonderpddagogik sowie einen Umbau der
Sonderschulen zu Ressourcen- und Kompetenzzentren fur die Regelschulen.

Auf Bundesebene bezweckt das schweizerische Behindertengleichstel-
lungsgesetz (BehiG, 2004), die Benachteiligung von Menschen mit Behinde-
rungen zu verhindern, verringern oder beseitigen. Es setzt <Rahmenbedin-
gungen, die es Menschen mit Behinderungen erleichtern, am gesellschaftli-
chen Leben teilzunehmen und insbesondere selbststandig soziale Kontakte
zu pflegen, sich aus- und weiterzubilden und eine Erwerbstdtigkeit auszu-
Gben» (Art. 1-2).

Im Jahr 2004 gestaltete sich der Finanzausgleich und die Aufgabentei-
lung zwischen Bund und Kantonen neu. Da sich die IV, die die privat-rechtlich
gegriindeten Sonderschulen mitfinanzierte, aus der Bildung zuriickzog,
waren die Kantone fiir die sonderpdadagogischen Massnahmen zustdndig. So
entstand der Bedarf, die Zusammenarbeit zwischen den Kantonen im Bereich
Bildung zu stdrken. Dieser wurde gedeckt mit der interkantonalen Vereinba-
rung Uber die Zusammenarbeit im Bereich der Sonderpddagogik (Sonderpa-



dagogik-Konkordat, 2007) mitihren drei gemeinsamen Instrumenten: 1) eine
einheitliche Terminologie, 2) Qualitatsstandards fur die Anerkennung von
Leistungsanbietern und 3) ein standardisiertes Abklarungsverfahren. Die
Sonderpddagogik wird Teil des 6ffentlichen Bildungsauftrags der Kantone,
diese wiederum férdern die Integration in die Regelschule. Seitdem gilt das
Prinzip der Integration vor der Separation. Mit der Kantonalisierung der Son-
derpddagogik wurden invalide minderjahrige Versicherte zu Schiler:innen
der Wohngemeinde wie alle anderen Kinder und Jugendlichen.

Im Jahr 2006 wurde das Ubereinkommen (iber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen (Behindertenrechtskonvention, BRK) verabschiedet und
von der Schweiz im Jahr 2014 ratifiziert. Das Ziel der BRK ist, dass Menschen
mit Behinderungen ihre grundlegenden Menschenrechte wahrnehmen und
aktivam politischen, wirtschaftlichen, sozialen und kulturellen Leben teilha-
ben kdnnen. Die Konvention verbietet die Diskriminierung von Menschen mit
Behinderungen in allen Lebensbereichen.

In den letzten Jahren wurden viele Texte mit Prinzipien, Empfehlungen
oder Visionen iiber die Umsetzung der BRK geschrieben. Papier ist geduldig.
Wo stehen wir heute, zehn Jahre nach der Ratifizierung der BRK? Stimmt es,
dass alle Giber die BRK reden, aber niemand sie in die Tat umsetzt? Wie und
in welchem Umfang ist die Schweiz dieser Verpflichtung nachgekommen?
Was muss noch umgesetzt werden, um diese Rechte zu verwirklichen?

In diesem ProSpectrum-Band ziehen wir Bilanz und befassen uns mit
Zukunftsperspektiven. Wir legen den Fokus auf vier Schwerpunkte:

+ die Perspektive des Rechts und dessen Umsetzung;

+ die Perspektive der Bildung, Chancengerechtigkeit und Verteilung von
Ressourcen;

+ die Perspektive von Institutionen und deren Good Practices, um die Selbst-
bestimmung Betroffener zu unterstutzen;

+ die Perspektive der Betroffenen und ihre Mitwirkung auf allen Ebenen.

Ein Stiick des Weges in die Mitte unserer Gesellschaft haben wir geschafft -
doch sind wir schon am Ziel?
Romain Lanners

Direktor SZH/CSPS

Barbara Egloff
Vize-Direktorin SZH/CSPS






Préface
Le long chemin vers le milieu de notre société

[l suffit de jeter un bref coup d'ceil a I'Histoire pour voir a quelle point les
droits humains fondamentaux peuvent rapidement étre retirés et bafoués.
En revanche, le retour au sein de la société des personnes exclues se fait len-
tement.

Depuis toujours, les enfants, les jeunes et les adultes en situation de
handicap existent. De nombreux facteurs peuvent amener quiconque a étre
affecté dans son bienétre et donc a se retrouver en situation de handicap a
un moment ou a un autre de sa vie - que ce soit au début de sa vie, pendant
sa scolarité ou sa formation, a I'dge adulte ou a la retraite. Aujourd’hui
encore, nous devons non seulement apprendre a gérer mieux et plus équita-
blement cette diversité, mais également l'incertitude de la vie.

Pour des raisons religieuses, politiques, économiques et sociales, les
premiéres institutions éducatives pour les enfants et jeunes ayant des
besoins éducatifs particuliers ont vu le jour en Suisse au début du 19¢ siécle.
Bien que leur création soit partie d'une bonne intention, elles s'inscrivent
danslalongue tradition séparative des établissements pour adultes pauvres,
délinquants ou malades. D'une part, il s'agissait de mettre les enfants et les
jeunes concernés a l'abri de la société, d'autre part - et surtout - de proté-
ger la société de leur influence.

L'exclusion a atteint son paroxysme dans la folie eugéniste et raciale du
début du 20esiécle, avec la négation des droits humains fondamentaux tels
que le droit a I'intégrité physique, le droit a la liberté et le droit a la vie. Cette
sombre période a commencé par la stérilisation forcée - plus de 400 000 per-
sonnes en Allemagne - et s'est poursuivie avec I'euthanasie. Ainsi les per-
sonnes qui ne correspondaient pas a l'image des nationaux-socialistes
étaient arrachés a leur famille - aucune base juridique ne les protégeant -
puis étaient institutionnalisés ou enfermés, stérilisés de force ou gazés. Le
bilan de I'extermination des personnes dont la vie était considérée a I'époque
comme «indigne d'étre vécue » est catastrophique : 70 000 meurtres ont été
perpétrés contre des personnes internées dans des établissements de soins
allemands. Autant des enfants, des adolescentes et adolescents, des adultes
atteints de maladies chroniques ou en situation de handicap ou encore des
personnes dites « asociales » ont été assassinées. Les six millions de victimes
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des camps de concentration et des centres d’extermination nazis complétent
I'horreur du tableau.

Apreés les atrocités de la Seconde Guerre mondiale, le long chemin vers
la reconstruction de la société a commencé. Avec ses 30 droits fondamen-
taux, la Déclaration universelle des droits de ’'Homme de I'Organisation des
Nations Unies (ONU, 1948) a été un premier pas important vers l'accueil de
toutes et tous au milieu de la société. Pourtant, les années 50 et 60 étaient
encore marquées par les grandes institutions pour personnes en situation
de handicap construites a I'écart de la société. La construction de nouvelles
écoles et institutions spécialisées dans le cadre de I'entrée en vigueur de
I'assurance-invalidité (Al) au début des années 1960 en Suisse en est un
exemple. Néanmoins, le mouvement d’intégration et de désinstitutionalisa-
tion venu de Scandinavie a pris de 'ampleur dans de nombreux pays. C'est
ainsi que la Suisse s'est peu a peu distancée de la contrainte exercée par la
société et le milieu institutionnel sur les personnes en situation de handicap
pour aller vers plus d'autodétermination. Il a toutefois fallu encore de nom-
breuses décennies pour que les législations internationales et nationales
garantissent davantage la protection des personnes vulnérables.

Ainsi, en 1989, la Convention de I'ONU relative aux droits de I'enfant - a
laquelle la Suisse a adhéré en 1997 - reconnait les droits des mineurs en
situation de handicap. Dés lors, les principes de non-discrimination ainsi que
le droit a une aide spécifique et la participation active de chaque enfant et
jeune a la vie sociale s'appliquent. Ensuite, la déclaration de Salamanque
(Conférence mondiale de I'UNESCO, 1994) et son cadre d'action pour la sco-
larisation des enfants ayant des besoins spécifiques poursuivent l'objectif
d'un enseignement accessible a tout le monde. En effet, « I'école pour toutes
et tous » est un jalon central de cette déclaration. Elle demande une collabo-
ration plus étroite entre I'enseignement ordinaire et la pédagogie spécialisée
ainsiqu'une transformation des écoles spécialisées en centres de ressources
et de compétences pour les écoles ordinaires.

Au niveau fédéral, la Loi sur I'égalité pour les personnes handicapées
(LHand, 2004) a pour but de prévenir, de réduire ou d'éliminer les inégalités
qui frappent les personnes en situation de handicap. Elle fixe « des condi-
tions propres a faciliter aux personnes handicapées la participation a la vie
de la société, en les aidant notamment a étre autonomes dans I'établisse-
ment de contacts sociaux, dans I'accomplissement d’'une formation ou d'une
formation continue et dans I'exercice d'une activité professionnelle » (art. 1,
al. 2).
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En 2004, avec la Réforme de la péréquation financiere et de la répartition des
taches entre la Confédération et les cantons, I'Al, qui cofinancait les écoles
spécialisées de droit privé, s'est retirée de I'éducation et les cantons ont pris
I'entiére responsabilité des mesures de pédagogie spécialisée. C'est ainsi
qu'est apparu le besoin de renforcer la collaboration entre les cantons dans
le domaine de I'éducation. Ce besoin a été comblé par I'accord intercantonal
sur la collaboration dans le domaine de la pédagogie spécialisée (Concordat
sur la pédagogie spécialisée, 2007) et ses trois instruments communs:
(1) une terminologie uniforme, (2) des standards de qualité pour la recon-
naissance des prestataires de service et (3) une procédure d'évaluation stan-
dardisée. La pédagogie spécialisée devient partie intégrante du mandat pu-
blic de formation des cantons, qui encouragent a leur tour l'intégration a
I'école ordinaire. Depuis lors, I'intégration prime sur la séparation. Avec la
cantonalisation de la pédagogie spécialisée, les assurées et assurés mineurs
invalides sont devenus des éléves de leur commune de résidence, comme
tous les autres enfants, adolescentes et adolescents.

La Convention relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) a
été adoptée en 2006 et ratifiée par la Suisse en 2014. L'objectif de la CDPH
est de permettre aux personnes en situation de handicap d'exercer leurs
droits humains fondamentaux et de participer activement a la vie politique,
économique, sociale et culturelle. La Convention interdit la discrimination
des personnes en situation de handicap dans tous les domaines de la vie.

Cesderniéres années, de nombreux textes contenant des principes, des
recommandations ou des visions sur la mise en ceuvre de la CDPH ont été
écrits. Or le papier est patient, mais les personnes concernées ne veulent
plus attendre. Ou en sommes-nous aujourd’hui, dix ans aprés la ratification
de la CDPH ? Est-ce vrai que tout le monde parle de la CDPH, mais que per-
sonne ne I'applique ? Comment et a quel point la Suisse a-t-elle concrétisé
cet engagement ? Que reste-t-il a mettre en ceuvre pour que ces droits
deviennent réalité ?

Dans ce volume de ProSpectrum, nous dressons un bilan et nous pen-
chons sur les perspectives d'avenir. Nous mettons I'accent sur quatre points
essentiels.

+ La perspective du droit et de sa mise en ceuvre

+ La perspective de I'éducation, de I'égalité des chances et de la répartition
des ressources

+ La perspective des institutions et de leurs bonnes pratiques pour soutenir
I'autodétermination des personnes concernées
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+ La perspective des personnes concernées et leur participation a tous les
niveaux

Nous avons fait une partie du chemin vers le milieu de notre société - mais
y sommes-nous déja arrivés ?
Romain Lanners

Directeur SZH/CSPS

Barbara Egloff
Vice-Directrice SZH/CSPS
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Franziska Felder und Olga Manfredi
Die Bewusstseinsbhildung

An einem schénen Julitag im Sommer 2023 haben sich Olga Manfredi und Franzis-
ka Felder im Kunsthaus Ziirich getroffen. Dabei haben sie (iber das Thema Bewusst-
seinsbildung gesprochen.

Franziska Felder ist Professorin fiir Inklusion und Diversitdt an der Universitdt Zii-
rich. Ihre Forschungsthemen sind Inklusion, insbesondere die ethische Bedeutung
von Inklusion sowie ethische Fragen rund um Behinderung.

Olga Manfredi ist promovierte Juristin und Lehrbeauftragte an der Universitét Zii-
rich. Seit 1994 lebt sie mit Paraplegie und engagiert sich seither im Bereich der
Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen. Sie ist Prdsidentin der «Schweizer
Paraplegikervereinigung» und vertritt diese im Vorstand von «Inclusion Handicap»,
der Dachorganisation des Schweizerischen Behindertenwesens.

Franziska Felder: Olga, wie vereinbart, sprechen wir heute iber das Thema

Bewusstseinsbildung. Bewusstseinsbildung istim Artikel 8 der Behinderten-

rechtskonvention (BRK) geregelt. Darin verpflichten sich die Vertragsstaaten:

a) in der gesamten Gesellschaft, einschliesslich auf der Ebene der Familien,
das Bewusstsein fur Menschen mit Behinderungen zu scharfen und die
Achtung ihrer Rechte und ihrer Wiirde zu férdern;

b) Klischees, Vorurteile und schadliche Praktiken gegeniiber Menschen mit
Behinderungen einschliesslich aufgrund des Geschlechts oder des Alters
in allen Lebensbereichen zu bekdampfen;

c) das Bewusstsein fir die Fahigkeiten und den Beitrag von Menschen mit
Behinderungen zu férdern.

Dazu sollen unter anderem Kampagnen zur Bewusstseinsbildung in der Of-
fentlichkeit geplant und durchgefiihrt werden sowie eine respektvolle Ein-
stellung gegeniiber den Rechten von Menschen mit Behinderungen auf allen
Ebenen des Bildungssystems gefordert werden. Auch die Medien werden in
die Pflicht genommen, Menschen mit Behinderungen in einer dem Zweck des
Ubereinkommens entsprechenden Weise darzustellen. Und schliesslich wird
auch gefordert, dass Schulungsprogramme entworfen und durchgefiihrt
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werden, die das Bewusstsein fir Menschen mit Behinderungen und deren
Rechte férdern. Doch zundchst einmal: Warum ist die Bewusstseinsbildung
deiner Ansicht nach so wichtig?

Olga Manfredi: Ohne das Bewusstsein tiber die Situation von Menschen mit
Behinderungen kann nachhaltige Inklusion nicht realisiert werden - deshalb
ist die Bewusstheitshildung zentral. Inklusion gelingt nur, wenn das Problem
erkannt und entsprechend nach Lésungen gesucht wird.

Veranschaulichen wir das am Beispiel des Zugangs zu Bauten und Anla-
gen. Bei der Planung und Ausfiihrung eines Bauvorhabens ist das Bewusst-
sein nichtvorhanden, dass es Menschen mit Seh-, Hor- oder Mobilitatsbehin-
derungen gibt, die ohne entsprechende bauliche Anpassungen keinen Zugang
zur Baute oder zur Anlage haben. So wird ein beachtlicher Anteil der Bevdl-
kerung ganz einfach ausgeschlossen und damit schlicht diskriminiert. Das
Beispiel zeigt auf, dass Inklusion meist an ganz praktischen Fehlplanungen
und unkorrekten Ausfiihrungen respektive wegen mangelnden Bewusst-
seins scheitert. Ich wiirde sogar sagen, Bewusstseinshildung ist die erste und
unverzichtbare Voraussetzung zur Inklusion. Mit ihr steht und féllt der Erfolg
zur Umsetzung der BRK beziehungsweise der tatsachlichen Gleichstellung
von Menschen mit Behinderungen in der Schweiz.

Franziska Felder: Wo siehst du denn die Hauptprobleme bei der Umsetzung
der BRK?

Olga Manfredi: Ich erkenne vor allem zwei Probleme: Erstens herrscht im
Schweizer Foderalismus weitgehende Unkenntnis der Rechtslage. Zweitens be-
steht ein mangelndes Wissen tiber das Thema Behinderung respektive es man-
gelt an Bewusstsein, dass Behinderung ein gesellschaftliches Thema ist, das
nicht weiter ignoriert werden kann und darf. Die Probleme bei der Umsetzung
veranschaulicht beispielsweise der Rahmenlehrplan 2030 fur Berufsbildende,
in dem Auszubildende mit Behinderungen mit keinem Wort erwdhnt werden.
Spdtestens nach der Anhérung der Schweiz durch den Ausschuss der BRK soll-
ten die Bundesdmter (iber ein minimales Bewusstsein tber die Inklusion von
Menschen mit Behinderungen verfiigen. Das ist leider noch bei weitem nicht
der Fall. Es ist auch ein offensichtlicher Widerspruch, dass die Invalidenversi-
cherung (V) auf Arbeit vor Rente setzt. Menschen mit Behinderungen haben
sich somit auszubilden oder umzuschulen. Das zustandige Bundesamt fir Be-
rufsbildung ist aber in vélliger Unkenntnis dieser Situation und vergisst Men-
schen mit Behinderungen in seinem Aufgabenkreis ganzlich.
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Franziska Felder: Mit der Bildung sprichst du ein wichtiges Thema an, das
mich auch beschaftigt. Die BRK beinhaltet kein Verbot der Sonderschulen
oder Sonderklassen, wie falschlicherweise manchmal behauptet wird. Aber
es gibt eine deutliche «Beweislastumkehr»: Menschen mit Behinderungen
oder deren Angehdrige missen nicht mehr belegen kdnnen, dass sie keine
Ubermdssige Belastung fur das Regelschulsystem sind. Wenn, dann ist es
umgekehrt: Eine Schule muss nachweisen kénnen, dass es fir sie unzumut-
bar ist, Kinder oder Jugendliche mit Behinderungen zu unterrichten. Das ist
aber noch nicht in allen Kopfen angekommen, jedenfalls bei den meisten
nicht. Mir scheint das auch ein Problem von Bewusstseinsbildung zu sein. Es
geht darum, dass man die Bedeutung von «Rechte haben» ernst nimmt und
letztere nicht Objekte von Wohltatigkeit oder gar Willkur sind.

Olga Manfredi: Auf jeden Fall! Du sprichst verschiedene Aspekte an: die Be-
deutung von Bildung an sich, aber auch die Marginalisierung von Menschen
mit Behinderungen. Diese zeigt sich unter anderem darin, dass bereits gel-
tende Rechte nicht wirklich ernst genommen werden. Mir scheint die Annah-
me noch weit verbreitet zu sein, dass es doch staatliche oder parastaatliche
Stellen wie die IV oder die Pro Infirmis gibt - oder im Bereich der Bildung spe-
zialisierte Sonderklassen oder Sonderschulen - an die das «Problem Behin-
derung» delegiert respektive ausgelagert werden kann.

Franziska Felder: Ich méchte noch ein weiteres, sehr aktuelles Thema an-
sprechen. Du hast sicher auch gelesen, dass seit neuestem immer ofter in
den Medien Kleinklassen gefordert werden. Was haltst du von dieser Forde-
rung?

Olga Manfredi: Ich finde diese Forderungen sehr irritierend, ein unakzep-
tabler Riickschritt. Irgendwie scheint mir die Debatte sehr auf den schuli-
schen Erfolg und die begrenzten Ressourcen des Lehrkdrpers konzentriert
zu sein. Ich denke, dass die Forderung nach Kleinklassen wieder auffla-
ckert, um die als stérend erachteten, schwierigen Kinder loszuwerden.
Nicht thematisiert wird, dass die vielfaltigen gesellschaftlichen Anforde-
rungen an die Schule und an die Lehrpersonen enorm gestiegen sind, dass
die Erwartungen der Eltern hoch sind und dass das Ausmass der Bilirokra-
tie die vorhandenen Ressourcen besetzt. Diese Faktoren sind mindestens
ebenso dafiir verantwortlich, dass gewisse Kinder und Jugendliche - oder
vielleicht sollte man besser sagen: gewisse Situationen in Klassen - als sehr
schwierig empfunden werden. Darlber wird aber selten in den Medien be-

17



richtet. Stattdessen werden die Probleme individualisiert und den Kindern
und Jugendlichen mit Behinderungen sowie deren Eltern angelastet. Das
finde ich inakzeptabel.

Ebenso problematisch finde ich die Verengung von Bildung als rein aka-
demische Angelegenheit. Lernen und Bildung sind unverzichtbare soziale
Vorgdnge eines jeden Kindes. Kinder lernen so viel mehr in der Schule als
rechnen, lesen und schreiben. Sie lernen, mit anderen Menschen zusammen-
zuarbeiten, ihnen Empathie entgegenzubringen. Sie lernen auch, dass alle
Birger:innen Teil einer demokratischen Gesellschaft und darin wichtige Mit-
glieder sind. Die Schule hat deshalb eine zentrale Aufgabe der Sozialisierung.
Als ich zur Schule ging, kannte ich fast niemanden mit Behinderung. Heute
ist das zum Glick anders. Und das ist gut so. Das schulische Miteinander
bereitet Kinder auf ein Leben vor, in dem Menschen mit Behinderungen
selbstversténdlich teilhaben. Zudem denke ich, dass Kinder dieses soziale
Miteinander nur dann lernen kénnen, wenn sie Beriihrungspunkte mit Men-
schen mit unterschiedlichen Lebensmerkmalen haben. Sie haben nicht die-
selben Berlihrungsangste wie Erwachsene. Daher ist Schule ja auch so ein
wunderbares Experimentierfeld fir Teilhabe. Die Schule ist genau aus diesen
Griunden ein wichtiger Ort fir Bewusstseinsbildung. Ich stehe dafir ein, dass
der Bildungsbereich tatsachlich inklusiv gestaltet wird. Daflir braucht es die
erforderlichen Ressourcen. Genau diese Debatte sollte anstelle der Forde-
rung nach Kleinklassen gefiihrt werden.

Franziska Felder: Findest du, man sollte Sonderschulen und Sonderklassen
verbieten, so wie es zundchst angedacht war in der Erarbeitung der BRK?

Olga Manfredi: Nein, ich glaube, es braucht nach wie vor separative Settings,
ganz im Sinne von «so wenig wie méglich und so viel wie nétig». Die Regel-
schule ist nicht fur alle die ideale Lésung. Aber wir diirfen nicht vergessen:
Die Schule ist eine Volksschule und Menschen mit Behinderungen sind Teil
des Volkes. Die Volksschule hat zudem einen allgemeinen und inklusiven Bil-
dungsauftrag; inklusiv in dem Sinne, dass die Schule die Kinder auch auf ein
gesellschaftliches Leben vorbereiten sollte. Sich der Gesellschaft auszuset-
zen und auf eine Gesellschaft vorbereitet zu werden, die manchmal hart und
schnell und laut ist, ist ein wichtiger Entwicklungsschritt jedes Kindes. In der
Diskussion um Bildung haufig zu kurz kommt die Fokussierung auf die wich-
tigen Werte, insbesondere auf die Wirde des Menschen. Es finden entwiir-
digende Debatten statt, wie eben die Forderung nach der Wiedereinfihrung
der Kleinklassen. Wir sollten einsehen, dass Behinderung nicht nur einzelne
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Menschen, sondern uns alle betrifft. Behinderung sollte nicht als Einzel-
schicksal gesehen werden; Behinderung wirft vielmehr Fragen auf nach ge-
sellschaftlicher Verantwortung und der Aufgabe, niemanden auszugrenzen.
Ich glaube, als Gesellschaft sollten wir uns dariiber Gedanken machen, wel-
che Lebensqualitat nach Eintritt einer unfall- oder krankheitsbedingten Be-
hinderung garantiert werden sollte. Damit sind wir wieder bei der Wahrung
der Wiirde des Menschen und was diese voraussetzt und beinhaltet.

Franziska Felder: Ich mdchte noch drei Aspekte ansprechen, auf die wir noch
nicht zu reden gekommen sind, aber die mir im Bereich Bewusstseinsbildung
zentral scheinen. Erstens: Welche Erfolge gibt es im Bereich der Bewusst-
seinsbildung? Bislang sprachen wir vor allem von eher zwiespaltigen Erfol-
gen. In der Bildung sind gerade riickldufige Bewegungen festzustellen. Gibt
es Bereiche, von denen du sagen wirdest, da gibt es Erfolge, und diese Er-
folge haben mit der gestiegenen Bewusstseinsbildung zu tun? Zweitens wiir-
de ich gerne wissen, wie du die Rolle von Betroffenen siehst: Was kénnen
oder sollten sie tun? Was ist ihre Aufgabe? Und drittens stelle ich dir die im-
mer wieder auftauchende Gretchenfrage: Wie viel darf die Bewusstseinsbil-
dung kosten? Wie tief muss der Staat dafiir in die Tasche greifen?

Olga Manfredi: Ich beginne mit deiner ersten Frage (iber die Erfolgsmodel-
le. Diese Bereiche gibt es sicher. Man kann zum Beispiel den Bereich des 6f-
fentlichen Verkehrs teilweise als Erfolgsmodell sehen. Zumindest in Zirich
hat man rasch gemerkt und auch mit Studien belegen kénnen, dass sehr vie-
le Menschen von den Niederflurtrams profitieren. Dies bewirkte eine Kehrt-
wende in der Politik. Klar sind die Anpassungen langwierig, teilweise schwie-
rigund es dauert alles viel zu lange. Aber mir scheint, das Problem der man-
gelnden Barrierefreiheitim 6ffentlichen Verkehr wird nicht mehr ausschliess-
lich oder vorwiegend als Behinderungsproblem gesehen, sondern als
Problem, das uns alle angeht. Und das ist sicherlich ein Erfolg gestiegener Be-
wusstseinsbildung.

Zu deiner zweiten Frage Uber die Rolle der Betroffenen, ein durchaus
wichtiger Punkt: Ich finde es wichtig, dass sich auch die Betroffenen viel
mehr fir ihre Rechte einsetzen. Menschen mit Behinderungen durfen dabei
aber nicht allein gelassen werden. Es ist wichtig, sie mit dem Wissen auszu-
statten, das sie brauchen, um politisch aktiv zu sein. Wir Menschen mit
Behinderungen pflegen meines Erachtens leider noch zu wenig den Geist
einer Gemeinschaft. Damit meine ich, dass wir uns noch zu oft in unserem
eigenen Gdrtchen bewegen. Wir sollten aufeinander zugehen und behinde-
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rungsarteniibergreifend zusammenarbeiten. An dieser Stelle méchte ich die
Bedeutungvon Fachstellen flr die Bewusstseinsbildung betonen. Sie spielen
eine wesentliche Rolle respektive kdnnten sie eine zentrale Rolle spielen und
Vernetzungsfunktionen ibernehmen. Die Schweiz hat sich mit der Ratifizie-
rung der BRK verpflichtet, solche Stellen sowohl auf der Ebene des Bundes,
der Kantone als auch der Gemeinden zu schaffen. Gerade aufgrund mangeln-
der Bewusstseinsbildung sind bis anhin nur wenige Fachstellen geschaffen
worden. Diese konnten die Inklusion fordern mittels Aufklarung, Einfluss-
nahme auf die Gesetzgebung, Beseitigung von Benachteiligungen und Schu-
lungen sowohl der Entscheidungstrdger:innen als auch der Zivilgesellschaft.

Zu deiner dritten Frage, wie viel die Bewusstseinsbildung kosten darf:
Teilhabe ist nicht gratis, das ist klar. Wir haben knappe Ressourcen in unse-
rer Gesellschaft. Viele Massnahmen fur die Inklusion kosten jedoch wenig
oder nichts. Bei guter Planung kdnnen die Kosten tief gehalten werden und
in gewissen Bereichen, die kostenintensiver sind, ist es der gerechtfertigte
Preis der Inklusion. Zudem muss ich sagen: Im Jahr 2001 sind wir der UBS
sofort zur Rettung vor dem totalen Kollaps herbeigeeilt. Jetzt, etwas mehr als
20 Jahre spdter, kdnnten wir auch die Inklusion nicht kollabieren lassen und
stutzen eine andere UBS: die Union Behinderter Schweiz.

Franziska Felder: Danke fiir das Gesprach.

Olga Manfredi: Gern geschehen.

Franziska Felder

Professorin fur Inklusion und Diversitat an der Universitat Zurich
Olga Manfredi

Lehrbeauftragte an der Universitat Zurich, Prasidentin Schweizer Paraple-
giker Vereinigung
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Barbara Fontana-Lana, Florence Nater et Elodie Siffert

L'influence de la CDPH sur la participation
politique

Barbara Fontana-Lana

Maitresse d'enseignement et de recherche a I'Université de Fribourg, Barbara
Fontana-Lana s'intéresse depuis plusieurs années a la prise de décision, a
l'autodétermination et a la participation citoyenne des personnes présentant
une déficience intellectuelle. Derniérement, elle a mené une recherche sur
I'exercice des droits politiques de cette population (Vote4All).

Florence Nater

Ancienne présidente du Parti socialiste neuchdtelois et aujourd’hui Conseillére
d’Etat en charge du Département de I'emploi et de la cohésion sociale du
canton de Neuchdtel, Florence Nater a été active pendant 20 ans dans le
domaine de la santé mentale et du handicap psychique. Elle a notamment
été présidente de Forum Handicap Neuchdtel pendant plus d’une dizaine
d'années et directrice de la Coordination Romande des Associations d’Action pour
la Santé Psychique (Coraasp) pendant huit ans.

Elodie Siffert: Quels événements de votre vie professionnelle ou person-
nelle vous ont conduit a vous intéresser a la participation politique des per-
sonnes en situation de handicap ?

Florence Nater : Avant d'étre élue en 2021 au Conseil d’Etat & Neuchatel, j'ai
travaillé une vingtaine d'années dans le domaine de la santé mentale, plus
particulierement pour une association de patientes et patients souffrant de
troubles psychiques. C'est a ce moment-la que j'ai commencé a m'intéres-
ser ala défense des droits et des intéréts des personnes en situation de han-
dicap.

Barbara Fontana-Lana: Dans le cadre de mon doctorat en pédagogie spé-

cialisée, je me suis rapidement intéressée a la prise de décision, qui est au
centre de plusieurs concepts essentiels, tels que I'autodétermination. J'ai d0
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constater qu‘avoir les compétences pour étre autodéterminé n’est pas suf-
fisant pour que les personnes en situation de handicap puissent participer
alaviedelasociété.Sielles ne peuvent pas déployer concréetement ces com-
pétences, alors nileur qualité de vie nileur sentiment de contrdle n'augmen-
tent. En m'intéressant aux droits politiques, je voulais étudier les répercus-
sions de I'autodétermination sur la participation citoyenne. L'exercice des
droits politiques (pouvoir élire et étre élu ou élue) représente une recon-
naissance officielle et offre a la personne I'occasion de développer une sé-
rie de compétences, dont celle de I'autodétermination et de la prise de dé-
cision.

Elodie Siffert: Pour quelles raisons est-ce que des citoyennes et citoyens
suisses sont privés de leurs droits de vote ?

Barbara Fontana-Lana: En Suisse, la privation du droit de vote est reliée a
deux criteres cumulatifs. D'une part, le fait d'étre sous curatelle de portée
générale (la mesure de protection qui protége le plus, mais qui enléve éga-
lement un certain nombre de droit) et d'autre part, le fait d'étre considéré
comme incapable de discernement de maniére durable. On ne perd pas au-
tomatiquement ses droits politiques si on a une déficience intellectuelle.
Selon la loi, on est privé de ses droits politiques, seulement si on a une cura-
telle de portée générale cumulée a une incapacité de discernement, qui doit
étre durable. Cette situation concerne différentes populations.

Florence Nater: Madame Fontana-Lana a trés bien rappelé les bases |é-
gales, fixées avec la révision en 2013 du droit de la tutelle du Code civil
(CC, 2011). Ce qui me choque, ce sont les termes encore utilisés dans la
Constitution fédérale a l'article 136 : les personnes « interdit[e]s pour cause
de maladie mentale ou de faiblesse d’esprit » (Cst., 1999). Une modification
constitutionnelle est certes plus lourde, mais nécessaire pour faire évoluer
les représentations sociétales et politiques de la déficience intellectuelle.

Barbara Fontana-Lana: Le Comité des droits des personnes handicapées de
I'Organisation des Nations Unies (ONU), qui nous a soumis ses recommanda-
tions en avril 2022 par rapport a l'application de la Convention relative aux
droits des personnes en situation de handicap (CDPH, 2006) en Suisse, est
revenu sur l'aspect de la terminologie. Au niveau des représentations des
modeéles du handicap, méme dans les documents Iégaux, on est loin d'avoir
intégré les nouvelles connaissances sur le handicap. Dans d'autres pays,
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par exemple en France, il y a des commissions chargées, avec les personnes
concernées, de la réflexion sur la terminologie a utiliser et sur les change-
ments a apporter. Le comité de 'ONU nous a fortement invités a modifier
cette terminologie, représentative d'une maniére de penser réductrice et
discriminante du handicap.

Elodie Siffert: Quelles démarches pourraient &tre entreprises pour sensibi-
liser le corps électoral et les personnalités politiques au fait que les per-
sonnes en situation de handicap, notamment les personnes présentant une
déficience intellectuelle ou un trouble psychique, ont envie et sont capables
de voter?

Florence Nater : Pour contribuer au changement, il faut des actions a deux
niveaux. D'une part, il faut des personnalités politiques qui portent ces pré-
occupations en proposant des actions pour changer les dispositions légales.
D'autre part, il faut favoriser la participation citoyenne, non seulement a tra-
vers l'exercice des droits politiques, mais également en encourageant des
actions dans lesquelles les personnes concernées sont impliquées. Enfin,
les choses prennent du temps pour changer en Suisse et les actions doivent
étre répétées et durables. Onl'adéja vécu pour le droit de vote des femmes.
C'est donc important d’avoir des personnes qui portent ces préoccupations
et qui sont en lien autant avec les personnes concernées qu'avec le tissu as-
sociatif.

En 2014 - soit I'année de la ratification de la CDPH par la Suisse et des
dix ans de la Loi fédérale sur I'élimination des inégalités frappant les per-
sonnes handicapées (Loi sur I'égalité pour les handicapés [LHand], 2002) -,
Forum Handicap Neuchatel a déposé une Motion populaire pour réclamer
une loi cantonale en faveur de I'inclusion des personnes en situation de han-
dicap, qui a été votée en 2021, quand je suis entrée en fonction au Conseil
d'Etat. Depuis, on a engagé une préposée a I'inclusion [ndlr: Nathalie
Christen ; voir article Ayer et al., p. 45] et élaboré un Plan d'action d’inclu-
sion (République et Canton de Neuchatel, 2023). Le Conseil d’Etat a désigné
une commission consultative chargée de l'inclusion et de I'accompagnement
des personnes en situation de handicap qui collabore avec des autorepré-
sentantes et autoreprésentants, y compris avec une personne ayant une
déficience intellectuelle. Un objet parlementaire pour le rétablissement des
droits politiques, que j'avais déposé a I'époque comme députée, est actuel-
lement en traitement au sein du département en charge de la protection de
I'enfant et de I'adulte (Groupe socialiste, 2020b).
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Barbara Fontana-Lana: Je suis trés contente d’entendre de la part de
Madame Nater que la responsabilité repose sur I'ensemble de I'écosysteme,
donc aussi au niveau des partis politiques. Pour construire les politiques, il
faudrait partir des personnes concernées qui sont prétes a s'engager. Au lieu
de les consulter par apres, il faudrait les intégrer des le départ; d'ou I'impor-
tance du consultatif-participatif.

La question de la formation me tient également a cceur. Le handicap doit
faire partie intégrante des programmes scolaires d'éducation a la citoyenneté,
de maniére concréte. Dans toute classe et toute famille, les répercussions de
déficiences ou de maladies peuvent aboutir a des situations de handicap. C'est
doncune réalité qui est déja vécue par les enfants et par les jeunes, de maniére
plus ou moins proche. Ces vécus pourraient venir illustrer les propos de
maniére précise, pour dépasser les grandes généralités. Expliquer des notions
comme la démocratie et le fonctionnement politique de la Suisse sont des fon-
dements trés importants, mais le vivre ensemble pourrait &tre plus développé,
par exemple en utilisant une terminologie respectueuse pour parler du handi-
cap. Pourquoi faut-il utiliser certains termes ? Qu’est-ce qu‘une situation de
handicap ? Quelles formes de déficience existent-elles ? Que sont les handi-
caps visibles et invisibles ? C'est une forme de sensibilisation, qui pourrait se
faire a plusieurs niveaux de la formation scolaire.

Si je reviens sur la question du droit de vote, je vois encore deux act-
eurs clés: le personnel administratif et le corps médical. Dans notre
recherche Vote4All (soutenir la participation politique des personnes présen-
tant une déficience intellectuelle), nous avons vu qu’entre les lois et les ter-
rains, il y a I'application administrative. Des décisions sont prises et ensuite il
faut les appliquer, transmettre des documents, etc. A ce niveau-13, il y a un
manque de sensibilisation sur certaines décisions, par exemple sur ses retom-
bées pour la personne concernée. Il y a aussi beaucoup de malentendus. On
interpréte parfois méme la loi de maniére erronée. Des personnes peuvent
étre privées du droit de vote alors qu'elles ont uniquement une déficience
intellectuelle sans pour autant étre sous curatelles ou alors elles ont une cura-
telle sans présenter une déficience intellectuelle. Ce n'est pas la loi qui le dit,
mais on n'a pas les connaissances ou on est face a un manque de sensibilisa-
tion pour I'appliquer correctement. Les personnes clés de I'administration
communale pourraient bénéficier d'une sensibilisation. Selon les résultats
évidents de notre recherche, une sensibilisation est aussi nécessaire pour les
médecins, car généralement c'est elles et eux qui attestent de l'incapacité de
discernement. Il peut s'agir d'une ou d'un médecin généraliste. Il n'est pas
nécessaire que ce soit une ou un spécialiste. Comment ces médecins
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sont-elles et sont-ils formés a la question du handicap ? On sait qu'elles et ils
ont peu d’'heures de formation sur cette réalité. En résumé, les portes d'en-
trée pour faire évoluer la situation sont les différents axes de la formation (de
base, continue et spécifique), ainsi que la co-construction avec les personnes
directement concernées par la situation de handicap.

Elodie Siffert: L'article 29 de la CDPH (ONU, 2006) stipule que «les procé-
dures, équipement et matériels électoraux [doivent étre] appropriés, acces-
sibles et faciles a comprendre et a utiliser » pour renforcer la participation
politique. Quelles initiatives ont été entreprises dans le canton de Neuchatel?

Florence Nater : Au niveau de l'administration cantonale, on a une grande
volonté de travailler a I'accessibilité de I'information et des documents.

Par exemple, les informations pour les élections fédérales d'oc-
tobre 2023 ont fait I'objet d'une version plus accessible, a laquelle ont été
associés deux experts en FALC, donc des personnes concernées qui sont
régulierement sollicitées. On a l'intention d'aller dans cette voie, car les
mesures prises pour rendre les informations accessibles en vue d'un public
particulier, par exemple les personnes ayant une déficience intellectuelle,
profitent a I'ensemble des individus. L'accessibilité du matériel de vote est
un enjeu pour toute la population.

Barbara Fontana-Lana: Je suis trés intéressée par cette brochure. Des can-
tons sont plus réactifs et créatifs que d'autres, mais la simplification est la
bonne direction a prendre. La simplification, dans le sens de rendre acces-
sible sans perdre I'essentiel, est un grand défi. Le FALC est certainement une
ported'entrée, maisilyenasurementd‘autres. Dansnotrerecherche Vote4All,
on avu que le FALC reste compliqué pour certaines personnes. Pour s'infor-
mer, elles passent donc par des vidéos. Il faut qu’on soit plus créatif. Les par-
tis politiques ont aussi leur part de responsabilité. Il ne faut pas mettre toute
la responsabilité de I'accessibilité sur le dos de la Confédération et des can-
tons. C'est une conscience sociétale a partager puis a porter, chacune et cha-
cun a son niveau, avec des collaborations et des contributions multiples.

Florence Nater: C'est intéressant que vous disiez ¢a, parce que justement au
Parti socialiste neuchatelois, quand j'étais présidente, on a adopté les nou-
velles lignes directrices en 2020. En plus de la version usuelle avec un discours
compliqué et un vocabulaire riche, on a fait une version adaptée. On a travail-
[é avec I'Association Lire et Ecrire. Au niveau du Parti, il a fallu déja convaincre
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certaines personnes élues qui craignaient que la simplification du contenu le
rende dépourvu de son message. Au niveau politique, j'avais également dé-
posé en 2020a un Postulat (Groupe socialiste) pour l'accessibilité des docu-
ments officiels de I'Etat. Aujourd’hui, c’est mon département qui est chargé
de répondre a ce postulat. Un rapport avec une feuille de route été transmis
en mars 2024 au Grand Conseil par le Conseil d'état neuchatelois.

Barbara Fontana-Lana: Par ailleurs, on peut aller par paliers. On fonctionne
toutes et tous ainsi. D’abord, on essaie de comprendre la thématique au sens
large et ensuite on peut rentrer dans les détails. Si le cadre est accessible,
alors I'essentiel I'est aussi. On ne va pas tout comprendre a la premiére lec-
ture et c'est pour cela qu'on a le temps de se préparer, d'écouter les débats,
lire les journaux, etc. Souvent, on réduit l'exercice des droits politiques au
vote, c'est-a-dire au moment de lire la brochure et de remplir le bulletin.
Certes, c'est déja une porte d'entrée, mais en réalité on se prépare bien
avant. On en discute en famille, on regarde une émission, on recoit de la pu-
blicité, etc. Cet apport d'information est souvent inaccessible aux personnes
présentant une déficience intellectuelle. Bien slr la brochure officielle est
fondamentale et il y a tout un travail a faire, mais tout ce qui précéde est aus-
siimportant. Les médias ont également du chemin a faire dans ce sens. C'est
pour cela qu’on parle de responsabilité partagée. Ce soutien peut aussi ve-
nir des associations de quartier ou des communes qui offriraient a leurs ci-
toyennes et citoyens des endroits pour poser des questions et débattre avec
des personnalités politiques ayant des idées opposées afin de prendre
connaissance des différentes manieres d'appréhender le sujet. Mon réve se-
rait qu'ily ait une petite cellule a I'intérieur de chaque commune avec des re-
présentantes et représentants de tous les partis qui seraient sensibilisés a
I'accessibilité. Par exemple, elles et ils y réfléchissent, puis construisent des
ponts avec les médias locaux ou avec le journal de la région, qu'il y ait des
choses qui se mettent en mouvement aussi a ce niveau-la.

Elodie Siffert : Au niveau des cantons, Geneve a passé le pas en accordant le
droit de vote a lI'ensemble de ses citoyennes et citoyens. Est-ce que le canton
de Neuchatel est aussi dans ces démarches ?

Florence Nater: A Neuchatel, comme évoqué précédemment, le Grand
Conseil a accepté, en 2021, la Motion du Groupe socialiste (2020b) deman-
dant le rétablissement des droits politiques cantonaux et communaux des
personnes sous curatelle de portée générale et sous mandat pour cause

26


https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Postulats/2020/20206.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Rapports/2024/24018_CE.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2020/20207.pdf

d'inaptitude. C'est d'ailleurs intéressant de relever que ce n'était pas a l'una-
nimité (la Motion a été acceptée par 60 voix contre 43). Dans les voix expri-
mées au moment du débat, il y avait des réticences et des craintes que les
gens ne comprennent pas les enjeux et doivent donc demander de I'aide pour
voter avec un risque d'étre orientés dans leur vote. Ce n'était pas unanime,
mais |'objet a quand méme été accepté. Le traitement est dans le départe-
ment en charge de la protection de I'adulte et de I'enfant, le Département de
la santé, des régions et des sports (DSRS). Premiérement, il faut répondre
aux craintes exprimées et deuxiemement accompagner les personnes en si-
tuation de handicap. Les communes et les associations de défenses des inté-
réts des personnes en situation de handicap doivent s'engager pour former
et accompagner l'application de ce droit.

Elodie Siffert: Est-ce qu'il faudra donc a Neuchatel, comme dans le canton
de Genéve, une votation populaire pour changer la Constitution cantonale ?

Florence Nater: Le projet tel que déposé demande une modification de la
Loi cantonale sur les droits politiques (LDP, 1984) a priori sans modification
de la Constitution cantonale. A ce stade une votation populaire nest pas for-
cément obligatoire, mais si cela engendre une modification de la Constitution
ou si la Loi est combattue par un référendum, alors le peuple sera amené a
se prononcer.

Barbara Fontana-Lana: Il ne suffit pas d’amener une motion, ainsi que de fé-
dérer un certain nombre de politiciennes et politiciens qui soient préts a dé-
fendre la problématique, mais il faut encore convaincre I'ensemble de ses col-
légues. Ensuite, I'objet est soumis a la population. Dong, si on n'a pas effectué
un travail de sensibilisation de fond, a chaque étape, on risque d'étre bloqués.
Par exemple, la population peut étre en défaveur de l'objet en votation par
crainte, parce qu'elle n'a pas eu l'occasion de s'informer correctement sur les
enjeux du droit de vote universel. C'est le cas a Fribourg, ot une Motion a été
soumise en février 2020, par MM. Xavier Ganioz et Pierre Mauron, demandant
le rétablissement des droits politiques pour les personnes sous curatelle de
portée générale. Le Conseil d'Etat et le Grand Conseil ont refusé de poursuivre
la réflexion. C'était un message fort pour les personnes privées du droit de vote.
Alors que dans le canton de Vaud, comme a Neuchatel, les élues et élus ont dé-
cidé d'approfondir la question. Cela montre I'importance d’'une sensibilisation
globale et visible pour la participation politique des personnes en situation de
handicap afin qu’elle porte ses fruits au niveau politique et sociétal.
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Elodie Siffert: Certes, des démarches sont en cours dans certains cantons
pour accorder le droit de vote a I'ensemble des citoyennes et citoyens, mais
qu'en est-il au niveau fédéral ?

Barbara Fontana-Lana: Au niveau fédéral, un postulat a été déposé en 2021
par Marina Carobbio Guscetti [ndlr: Pleine participation politique pour les
personnes qui ont un handicap intellectuel]. Le rapport qui a suivi ce postu-
lat est sorti en octobre 2023 avec une prise de position plut6t favorable a la
révision de la Loi fédérale sur les droits politiques (LDP, 1976). Si le postulat
est accepté, il y aura une votation populaire, car il entraine un changement
au niveau constitutionnel. Avec la ratification de la CDPH et les commen-
taires du comité de I'ONU, adressés aux cantons et a la Confédération, les
choses doivent bouger. Les questions se posent en méme temps aux niveaux
fédéral et cantonal. Comme Madame Nater I'a relevé, il faut des personnali-
tés politiques qui s'intéressent a cette cause et qu'elles soient des moteurs.
C'est aussi une question d'argent et il faut étre conscients des couts des me-
sures a prendre. Ce n'est pas suffisant de changer la loi, il faut également ac-
compagner les personnes dans l'exercice effectif du vote.

Elodie Siffert: Un des arguments principaux contre le droit de vote univer-
sel est le risque de manipulation des personnes présentant une déficience
intellectuelle. Qu'en dites-vous ?

Barbara Fontana-Lana: La premiére chose a dire, c'est que la crainte est |é-
gitime, mais attention a I'aborder en connaissance de cause, pour éviter de
faire I'amalgame entre la déficience intellectuelle et la manipulation. C'est
une crainte internationale, qui a été longuement débattue dans la littérature
scientifique. Un lien déterministe et réducteur est fait entre ce type de
crainte et la déficience intellectuelle, ce qui témoigne d'une méconnaissance.
On sait que les personnes présentant une déficience intellectuelle peuvent
étre plus vulnérables et plus manipulables. C'est un aspect a prendre trés au
sérieux, mais dans la bonne proportion. Est-ce qu’on doit pour autant reti-
rer les droits aux personnes dites vulnérables ou devons-nous équiper les
personnes et leurs environnements avec les outils nécessaires pour faire
face aux situations a risque ? Evidemment, c’est plus intéressant d’outiller les
individus et leurs contextes. Dans le domaine des abus financiers et sexuels,
il existe déja des formations et des programmes desquels on pourrait s'ins-
pirer. Il faudrait ensuite les contextualiser a I'exercice des droits politiques.
Travailler dans ce sens est plus respectueux des droits et de la dignité des
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personnes, tout en étant en accord avec la CDPH et sans sous-évaluer les
points de vulnérabilité.

Finalement, bien que le droit de vote par correspondance permette de
contourner une série d'obstacles administratifs et architecturaux, le risque de
manipulation est valable pour quiconque. On ne sait pas ce qui se passe au
sein des familles et des couples. Est-ce que la liberté de choix est respectée ?
Qu’est-ce qu’une citoyenne ou un citoyen averti ? Est-ce que je vote en ayant
réellement compris les éléments importants ? Mon vote est-il influencé par la
tradition familiale ou par un parti ? Voila des mécanismes qui sont toujours en
jeu, pas uniquement avec la déficience intellectuelle. Pour que la démocratie
existe, il faut que les décisions soient averties et transparentes. Tout le monde
contribue a la santé démocratique. Si cette question est abordée positive-
ment, on trouvera alors des ressources utiles a toute la population.

Florence Nater : Tout comme Madame Fontana-Lana, je reléve que la crainte
est légitime, mais elle ne doit pas justifier le fait de renoncer a rétablir ce
droit. Certes, le risque d'influence indue existe, mais il est déja présent au
sein de la population ayant le droit de vote: les jeunes sous l'influence d'un
parent ou d'un proche, au sein d'une famille, dans les établissements médi-
caux sociaux, etc. La captation de vote est punie pénalement. Il s'agit ici de
faire cesser les coupables et non pas de punir les victimes. Nous devons ou-
tiller les personnes pour qu'elles puissent exercer leurs droits. Les per-
sonnes en situation de handicap n‘ont, pour certaines, pas I'habitude d'ex-
primer leur opinion et de décider par elles-mémes. En les informant et en les
formantdésle plusjeune age, les personnes concernées prennent conscience
que leur voix compte et qu'elles peuvent donner leur avis. La sensibilisation
doit également se faire au sein des milieux concernés.

Elodie Siffert: Quels sont vos souhaits concernant la participation politique
des personnes ensituation de handicap ? Avez-vous prévu de mener des pro-
jets dans ce domaine ?

Florence Nater : L'inclusion et la participation des personnes en situation de
handicap font partie des engagements du Conseil d'Etat neuchatelois dans
le cadre de son Programme de Iégislature 2022-2025 (République et Canton
de Neuchatel, s.d.). Mon département est en charge de la coordination de ces
engagements et nous y ceuvrons avec conviction et détermination. Par
exemple, nous dédions annuellement 100 000 francs au soutien de projets
pilotes en matiére d'inclusion. Parmi ceux retenus en 2023, soulignons le
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projet « Politiquementinclusif » qui soutient la participation citoyenne et po-
litique des personnes en situation de handicap. Nous pouvons également
évoquer la tenue d'une session du Grand Conseil inclusive le 13 juin 2024.

Barbara Fontana-Lana: Tout d'abord, mes souhaits seraient que la Suisse
adopte une politique du handicap globale. Les mesures prises dans les divers
domaines de vie gagneraient ainsi en force, cohérence et efficacité. Ensuite,
je souhaiterais que les spécificités des personnes présentant une déficience
intellectuelle, motrice et/ou sensorielle soient le levier pour une réflexion
globale quant aux mesures pour accompagner |'exercice d'une citoyenneté
avertie etresponsable, au bénéfice de I'ensemble des citoyennes et citoyens,
pour assurer un processus démocratique sain.

Quant aux projets dans ce domaine, je poursuis la phase de transmis-
sion des résultats de la recherche Vote4All. Une fois une étude terminée, il
estimportant de transmettre les résultats tant a la communauté scientifique
(avec des publications, des participations a des congres, etc.) qu‘au terrain
et aux responsables politiques, pour orienter I'accompagnement et les poli-
tiques vers les bonnes pratiques. Bien que ce soit une phase qui demande
encore beaucoup d'énergie, I'équipe de recherche a la grande responsabilité
d'assurer le lien entre les apports scientifiques et les retombées utiles pour
les personnes concernées.

Elodie Siffert: Je vous remercie, Madame Fontana-Lana et Madame Nater,
d'avoir répondu a mes questions. Je suis contente qu’on ait pu aborder la
participation politique des personnes en situation de handicap, avec le point
devue de la recherche et de la politique.

30


https://www.ne.ch/autorites/DECS/SAHA/Documents/Projets_pilotes_23.pdf
https://www.ne.ch/medias/Pages/20240322_SessionInclusiveGrandConseil.aspx

Références hibliographiques

Code civil suisse (Protection de I'adulte, droit des personnes et droit de la fi-
liation), RO 2011 725 (2011, 1ermars ; entré en vigueur 1er janvier 2013)
http://www.fedlex.admin.ch/eli/oc/2011/114/fr

Comité des droits des personnes handicapées (2022). Observations finales
concernant le rapport initial de la Suisse. Convention relative aux droits des
personnes handicapées. Nations Unies. https://docstore.ohchr.org/Self-
Services/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqghKb7yhsrBkvDLHrF-
Fq8wS0e2z9g3iabN5qHj64PPrzY%2B8hK9VB6m7fXkXDzRB3Ibb4lb7a-
t55wGckro6LBCI40G3H4ATgVcPplAbrowCzS6TuTHxfKd

Conseil d'état neuchatelois. (2024). Rapport du Conseil d’Etat au Grand Conseil
en réponse au postulat 20.206 du groupe socialiste « Pour une adaptation des
documents officiels de I'Etat en langage simplifié et pour un accés a ces docu-
ments pour toutes et tous » et au postulat 23.241 de la Commission Démocra-
tie cantonale « Pour une information simplifiée pour les votations » (Langage
simplifié, 24.018). https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/
Rapports/2024/24018_CE.pdf

Constitution fédérale (Cst.), RS 101 (1999, 18 avril ; état le 1er janvier 2024).
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1999/404/fr

Convention relative aux droits des personnes handicapées (CDPH), RS 0.109
(2006, 13 décembre ; état le 23 février 2024). https ://www.fedlex.admin.
ch/eli/cc/2014/245/fr

Forum Handicap Neuchatel. (2014). Pour une véritable politique cantonale en
matiére d'égalité pour les personnes en situation de handicap et a mobilité ré-
duite (Motion populaire 14.173). Grand Conseil neuchatelois. https://www.
ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2014/14173.pdf

Groupe socialiste. (2020a). Pour une adaptation des documents officiels de
I'Etat en langage simplifié et pour un accés a ces documents pour toutes
et tous (Postulat 20.206). Grand Conseil neuchatelois. https://www.ne.ch/
autorites/GC/objets/Documents/Postulats/2020/20206.pdf

Groupe socialiste. (2020b). Rétablir les droits politiques cantonaux et com-
munaux des personnes sous curatelle de portée générale et sous mandat
pour cause d'inaptitude (Motion 20.207). Grand Conseil neuchatelois.
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Mo-
tions/2020/20207.pdf

Loi cantonale sur les droits politiques (LDP), RS 141 (1984, 17 octobre 1981 ;
état le 1er février 2024). https://rsn.ne.ch/DATA/program/books/rsne/
pdf/141.pdf

31


http://www.fedlex.admin.ch/eli/oc/2011/114/fr
https://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsrBkvDLHrFFq8wSOe2z9g3iabN5qHj64PPrzY%2B8hK9VB6m7fXkXDzRB3Ibb4lb7at55wGckr6LBCI40G3H4ATgVcPplAbr0WCzS6Tu1HxfKd
https://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsrBkvDLHrFFq8wSOe2z9g3iabN5qHj64PPrzY%2B8hK9VB6m7fXkXDzRB3Ibb4lb7at55wGckr6LBCI40G3H4ATgVcPplAbr0WCzS6Tu1HxfKd
https://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsrBkvDLHrFFq8wSOe2z9g3iabN5qHj64PPrzY%2B8hK9VB6m7fXkXDzRB3Ibb4lb7at55wGckr6LBCI40G3H4ATgVcPplAbr0WCzS6Tu1HxfKd
https://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsrBkvDLHrFFq8wSOe2z9g3iabN5qHj64PPrzY%2B8hK9VB6m7fXkXDzRB3Ibb4lb7at55wGckr6LBCI40G3H4ATgVcPplAbr0WCzS6Tu1HxfKd
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Rapports/2024/24018_CE.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Rapports/2024/24018_CE.pdf
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1999/404/fr
http://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2014/245/fr
http://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2014/245/fr
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2014/14173.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2014/14173.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Postulats/2020/20206.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Postulats/2020/20206.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2020/20207.pdf
https://www.ne.ch/autorites/GC/objets/Documents/Motions/2020/20207.pdf
https://rsn.ne.ch/DATA/program/books/rsne/pdf/141.pdf
https://rsn.ne.ch/DATA/program/books/rsne/pdf/141.pdf

Loi fédérale sur les droits politiques (LDP), RS 161.1 (1976, 17 décembre ; état
le 23 octobre 2022). https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1978/
688_688_688/fr

Loi fédérale sur I'élimination des inégalités frappant les personnes handica-
pées (Loi sur I'égalité pour les handicapés, LHand), RS 151.3 (2022, 13 dé-
cembre ; état le 1er juillet 2020). https://www.fedlex.admin.ch/eli/
€c/2003/667/fr

Mauron, P., & Ganioz, X. (2020). Rétablissement des droits politiques pour les
personnes sous curatelle de portée générale (Motion 2020-GC-13). Conseil
d'Etat fribourgeois. https://www.fr.ch/sites/default/files/2020-11/bgc-
septembre-2020-jour-de-seance-16092020.pdf

Organisation des Nations Unies [ONU]. (2006). Convention relative aux droits
des personnes handicapées. https://www.un.org/esa/socdev/enable/docu-
ments/tccconvf.pdf

République et Canton de Neuchatel. (2023). Plan d’action cantonal en matiére
d'inclusion des personnes avec un handicap 2023-2029. Service d'accompa-
gnement et d'hébergement de I'adulte (SAHA), Département de I'emploi
et de la cohésion sociale (DECS). https://www.ne.ch/autorites/DECS/
SAHA/inclusion/Documents/PlanActionNE.pdf

République et Canton de Neuchatel (s.d.). Programme de législature 2022-2025.
https://www.ne.ch/autorites/CE/PL/Pages/accueil.aspx

Elodie Siffert
Collaboratrice scientifique SZH/CSPS

32


https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1978/688_688_688/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr
https://www.fr.ch/sites/default/files/2020-11/bgc-septembre-2020-jour-de-seance-16092020.pdf
https://www.fr.ch/sites/default/files/2020-11/bgc-septembre-2020-jour-de-seance-16092020.pdf
https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvf.pdf
https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvf.pdf
https://www.ne.ch/autorites/DECS/SAHA/inclusion/Documents/PlanActionNE.pdf
https://www.ne.ch/autorites/DECS/SAHA/inclusion/Documents/PlanActionNE.pdf
https://www.ne.ch/autorites/CE/PL/Pages/accueil.aspx

Olga Meier-Popa und Konrad Stokar

Zugang fiir Menschen mit Behinderungen
zur Gesundheitsversorgung in der Schweiz

Uberlegungen zum Artikel 25 der Behindertenrechts-
konvention aus einem prospektiven Blickwinkel

Olga Meier-Popa und Konrad Stokar haben 2018 an einer Tagung des Vereins
Bediirfnisgerechte Medizinische Versorgung fiir Menschen mit Behinderungen
(VBMB) teilgenommen. Dort haben sie ihr gemeinsames Interesse an Themen
rund um Behinderung und Gesundheitsversorgung entdeckt. Nach einem virtu-
ellen Austausch per Zoom haben sie sich entschieden, den vorliegenden Text ge-
meinsam zu verfassen.

Ausgangslage: Gesundheit ist ein Thema, das uns alle betrifft

Esvergeht kaum ein Tag, an dem wir nicht davon lesen oder horen: Die Menschen
in der Schweiz werden immer alter (Statista, 2023) und in fast allen Branchen fehlt
Personal, insbesondere Fachpersonal. Diese kritischen Faktoren zeigen sich exem-
plarisch im Gesundheitswesen. Vielerorts fehlen beispielsweise Hausarzt:innen
oder spezialisierte Fachdrzt:innen (Brotschi, 2023). Zahlreiche Praxen werden
nach Pensionierungen geschlossen, Ersatz ist nicht vorhanden. In den Spitdlern
fehlen sowohl Pflegefachpersonen als auch andere spezialisierte Mitarbeitende.

Zudem steigen Jahr fir Jahr die Krankenkassenpramien' und immer mehr
Menschen bendtigen Unterstltzung des Staats, um die Prdmien bezahlen zu
konnen. Zum Beispiel beziehen im Kanton Waadt rund 30 Prozent der Bevdlke-
rung Pramienverbilligungen.2 Des Weiteren hdren wir von Spitalschliessungen
auchinnerhalb grosser Spitalgruppen3 und davon, dass das Gesundheitswesen
bald zusammenbrechen werde, weil es nicht mehr finanzierbar sei.

T Das Themaistin den Sorgenbarometern der Bevélkerung weit oben. https://www.moneyland.ch/de/sor-
gen-studie-schweiz-2023 [Zugriff: 10.12.2023].

2 Vgl.z.B. den Beitrag des Kantons Waadt zum Thema: https://youtu.be/fI8iS7THSGeo [Zugriff: 10.12.2023].

3 https://www.inselgruppe.ch/de/aktuell/details/news/spital-tiefenau-schliesst-per-15-dezember-2023
und https://www.inselgruppe.ch/de/aktuell/details/news/spital-muensingen-schliesst-per-30-juni-2023
[Zugriff: 10.12.2023].
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Die Situation ist noch gravierender fiir Menschen mit Behinderungen, wenn
sie medizinische Leistungen in Anspruch nehmen. Es gibt zum Beispiel nicht
nur separate Klassifikationssysteme fiir Krankheit und Behinderung (ICD4
beziehungsweise ICF5), sondern auch separate Kostentrager - die Kranken-
kassen und die Invalidenversicherung (IV). Dabei arbeitet die IV mit dem In-
validitatsbegriff, der sich nur auf die Arbeitsfahigkeit bezieht (ATSG, Art. 8).
Dieser Begriff unterscheidet sich stark vom Behinderungsbegriff des Behinder-
tengleichstellunggesetztes (BehiG) oder der Behindertenrechtskonvention (BRK),
der alle Lebensbereiche beriicksichtigt (BehiG, Art. 2, Abs. 1; BRK, Art. 1, Abs. 1).

Alle diese schwerwiegenden Herausforderungen betreffen und belas-
ten die Gesellschaft als Ganze. Wie zeigen sie sich aus der Perspektive von
Menschen mit Behinderungen? Wie kann der Zugang der Betroffenen zur
Gesundheitsversorgung verbessert werden? Diesen Fragen gehen wir in die-
sem Beitrag anhand des Zugangsmodells nach.

Ein multidimensionales Konzept von Zugang

Der Zugang ist ein zentraler Begriff sowohl fur die Menschenrechte und die
Gleichstellungspolitik als auch fir die Gesundheitspolitik und die Versor-
gungsforschung (Brown, 2003; Carroll et al., 2022). Die hier verwendete De-
finition beruht auf dem Konzept iber den Zugang zur Gesundheitsversor-
gung (access to health) der Mediziner Penchansky und Thomas (1981). Die bei-
den Mediziner definieren den Zugang als Grad der Passung zwischen der Kli-
entel und dem System (degree of fit between the clients and the system). In
diesem Sinneist der Zugang weder ein Zustand noch eine Handlung, sondern
das Ergebnis der Interaktion zwischen dem Individuum und der Umwelt.

Angesichts der ebenfalls relationalen Definitionen von Behinderung im
BehiG (Art. 2., Abs. 1) und in der BRK (Art. 1, Abs. 2) lasst sich feststellen, dass
die Begriffe Behinderung und Zugang Spiegelbilder sind. Beide entstehen aus
der Interaktion Mensch-Umwelt und sind damit kontextabhdangig.

4 |CD (International Classification of Diseases and Related Health Problems) ist das Kodierungssystem fir me-
dizinische Diagnosen. https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICD/_node.html [Zu-
griff: 10.12.2023].

5 ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) wird fachiibergreifend fur die Beschrei-
bung einer Situation von Behinderung verwendet. Mit der ICF werden die bio-psycho-sozialen Aspekte
von Krankheitsfolgen unter Beriicksichtigung der Kontextfaktoren systematisch erfasst. https://www.
bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICF/_node.html [Zugriff: 10.12.2023].
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Abbildung 1: Behinderung und Zugang als Ergebnisse der Interaktion Mensch-Umwelt

Zugang

M Umwelt

Behinderung

Penchansky und Thomas (1981) stellen den Zugang als ein allgemeines Kon-
zept dar. Die folgenden fiinf spezifischen, miteinander verkniipften Dimen-
sionen beschreiben die Passung zwischen den Patient:innen und dem Ge-
sundheitssystem: Verfugbarkeit (Availability), Zuganglichkeit (Accessibility),
Anpassung (Accommodation), Erschwinglichkeit (Affordability) und Akzeptanz
(Acceptability). Diese Dimensionen sind als die «5 A» bekannt (vgl. die engli-
schen Bezeichnungen). Sie kdnnen verwendet werden, um sowohl eine Situ-
ation zu analysieren als auch um Massnahmen zu planen.

Die Bedeutung des Zugangs fur die Verwirklichung von Menschenrech-
ten wird auch in der nachfolgenden Definition ersichtlich. Den Begriff des
Zugangs definieren wir als die

Wabhlfreiheit eines Individuums in Bezug auf sein Verhalten in einer bestimmten Situ-
ation. Gemeintist die Freiheit, auf die anderen zuzugehen, sich auf etwas einzulassen,
zu kommunizieren, etwas aus der Situation zu machen. Dazu gehdrt das Recht auf
Selbstbestimmung im Sinne einer Nicht-Einschrankung der Wahlméglichkeiten auf-
grund einer Behinderung. (UN, 2003, Ubersetzt in Meier-Popa, 2012, S. 174)

Der Zugangshegriff hat dementsprechend eine zentrale Rolle in der Entwick-
lung der BRK gespielt (UN, 2003). Seine fiinf Dimensionen sind sowohl in den
Artikeln der BRK wiederzufinden als auch in den Dokumenten anlasslich der
Prifung, wie die BRK umgesetzt wird.

Stand der Umsetzung des Artikels 25
Das Thema Gesundheit in der Behindertenrechtskonvention

Im ratifizierten Text des Artikels 25, der sich mit Gesundheit befasst, wird die
Bedeutung von hochwertigen Gesundheitsleistungen fir Menschen mit Be-
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hinderung betont. Der Artikel fordert fur die Betroffenen eine diskriminie-
rungsfreie, flachendeckend zur Verfiigung stehende und «unentgeltliche
oder erschwingliche Gesundheitsversorgung in derselben Bandbreite, von
derselben Qualitat und auf demselben Standard» (BRK, Art. 25 lit. a) wie flir
Menschen ohne Behinderungen.

Die besondere Vulnerabilitat vieler Betroffenen bedingt spezifische
Massnahmen. Die Vertragsstaaten mussen Gesundheitsleistungen anbieten,

die von Menschen mit Behinderungen speziell wegen ihrer Behinderungen bendétigt
werden, einschliesslich Friiherkennung und Frihintervention sowie Leistungen, durch
welche auch bei Kindern und dlteren Menschen weitere Behinderungen méglichst ge-
ringgehalten oder vermieden werden sollen. (BRK, Art. 25 lit. b)

Der Text der BRK beschreibt einen Idealzustand. Um diesen zu erreichen, ist
der Einsatz mehrerer Generationen erforderlich. Wie weit ist die Schweiz in
der Umsetzung?

Das Staatenberichtsverfahren

Der Behindertenrechtsausschuss der UN prift Gblicherweise alle vier Jahre,
welche Fortschritte die Vertragsstaaten bei der Erfullung ihrer Verpflichtun-
gen aus der BRK erzielt haben. Dieses sogenannte Staatenberichtsverfahren®
umfasst die Berichterstattung seitens der zustdandigen Behérden sowie der
Zivilgesellschaft und die Beantwortung von Riickfragen des Ausschusses. Es
schliesst mit einer Anhérung und der Verabschiedung von Handlungsemp-
fehlungen (Concluding Observations’) zu Handen des gepriiften Staates.

Erste Priifung: schlechte Note fiir die Schweiz

Die erste Prifung der Umsetzung der BRK in der Schweiz wurde im April 2022
abgeschlossen. In seinen Concluding Observations (UN, 2022) dussert der UN-
Behindertenrechtsausschuss Besorgnis beziiglich der Gesundheitsversor-
gung von Menschen mit Behinderungen. Er erwdhnt unter anderem

die Hindernisse, mitdenen Menschen mit Behinderungen beim Zugang zu einer geschlech-
tersensiblen, zugédnglichen Gesundheitsversorgung konfrontiert sind, einschliesslich der
Zuganglichkeit von priméren und spezialisierten Gesundheitsdiensten, des Fehlens

6 https://www.edi.admin.ch/edi/de/home/fachstellen/ebgb/recht/international0/uebereinkommen-der-
uno-ueber-die-rechte-von-menschen-mit-behinde/staatenbericht.html [Zugriff: 10.12.2023].

7 Die Empfehlungen des Ausschusses werden unter dem Namen Concluding observations auf Englisch (offizi-
elle Sprache der UN) publiziert. In der deutschen Ubersetzung heissen sie Abschliessende Bemerkungen.
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angemessener Vorkehrungen, der Vorurteile gegeniiber Menschen mit Behinderungen in
allen medizinischen Fachbereichen und der Gebiihrenbeschrankungen, die einen Aus-
gleich fir zusatzliche behinderungsbedingte Ausgaben verhindern. (UN, 2022, S. 13, 49a)

Weiter bemangelt der Ausschuss «den Mangel an ausreichenden, gemeinde-
nahen, zwangsfreien psychiatrischen Diensten und Hilfen und die Tatsache,
dass 400 neue Platze in psychiatrischen Einrichtungen geschaffen werden»
(UN, 2022, S. 13, 49b). Schliesslich kritisiert er

unzureichende Massnahmen zur Gewdhrleistung eines gleichberechtigten Zugangs zu
qualitativ hochwertigen, altersgerechten sexuellen und reproduktiven Gesundheits-
diensten und Sexualerziehung fir alle Menschen mit Behinderungen, insbesondere
fur Frauen und Mddchen mit Behinderungen. (UN, 2022, S. 13, 49¢)

Wir halten also fest: Der Ausschuss verortet weitverbreitete Barrieren so-
wohl in der Umwelt als auch bei den Einstellungen des medizinischen Fach-
personals gegeniiber Menschen mit Behinderungen. Diese drei eher zufallig
ausgewadhlten Beobachtungen zu Artikel 25 der BRK lassen schon erahnen,
dass noch viel Verbesserungspotenzial vorhanden ist bei der Gesundheits-
versorgung von Menschen mit Behinderungen in der Schweiz.

Der Schattenbericht von «Inclusion Handicap»

Eine fundierte und detailreiche Ubersicht tiber den Stand der Umsetzung der
BRKin der Schweiz liefert der Bericht der Zivilgesellschaft zu Handen des UN-
Behindertenrechtsausschusses. Der Schattenbericht verfasste Inclusion Han-
dicap, der politische Dachverband der Behindertenorganisationen.

Zu Artikel 25 halt der Schattenbericht unter anderem fest, dass die Auf-
gabenverteilung zwischen Bund und Kantonen eine diskriminierungsfreie
Gesundheitsversorgung von Menschen mit Behinderungen beeintrachtigt -
trotz der interkantonalen Zusammenarbeit.

In der Schweiz verfligt jeder Kanton iiber ein eigenes Gesundheitsgesetz und stellt die
Versorgung seiner Bevolkerungsicher. Der Zugang zu Leistungen wird tGiber die bundes-
rechtlich geregelte obligatorische Krankenpflegeversicherung (OKP) sichergestellt. Sie
deckt die meisten drztlich angebotenen/verordneten Leistungen und Arzneimittel ab,
fur weitergehende Leistungen sind Zusatzversicherungen erforderlich. Der Bund regelt
zudem die Aus-/Weiterbildung fir Gesundheitspersonal und Aspekte der &ffentlichen
Gesundheit. (Hess-Klein & Scheibler, 2022, S. 81, Hervorhebungen im Original)
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Die kantonalen Unterschiede bei den Leistungstarifen, die in der Regel
«zwischen den Verbanden der Versicherer und Leistungserbringer verein-
bart und behdrdlich genehmigt» (ebd.) werden, fihren zu Benachteiligun-
gen fur Menschen mit Behinderungen. Inclusion Handicap belegt teilweise
mit drastischen Beispielen, dass die Gesundheit von Menschen mit Behin-
derungen zum Teil deutlich schlechter ist als jene von Menschen ohne Be-
hinderung (ebd., S. 82). Zu einem dhnlichen Befund kommt das Bundesamt
fiir Statistik (BfS): Menschen mit Behinderungen gaben 6fter an, auf medi-
zinische Behandlungen verzichtet zu haben, obwohl sie ihren allgemeinen
Gesundheitszustand weniger gut einschdtzen als Personen ohne Behinde-
rung (BfS, 2023).

Bemadngelt wird auch das Fehlen einer nationalen Strategie. Die «unglei-
chen Lebensbedingungen von Menschen mit Behinderungen» (Hess Klein &
Scheibler, 2022, S. 81) werden zwar in der Strategie «Gesundheit 2030»
(ebd.) erwdhnt. Das Dokument sieht aber bedauerlicherweise «keinerlei
Massnahmen zur Reduktion struktureller Benachteiligungen vor» (ebd.).

Die Finanzierung der Gesundheitsversorgung birgt ebenfalls Diskriminie-
rungspotenzial flir Menschen mit Behinderungen. Wichtige Leistungen fur die
Betroffenen werden nur von Zusatzversicherungen ibernommen, nicht aber
von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung. Es ist dringend notwen-
dig, das Tarifsystem anzupassen. Der «Mehraufwand, der sich bei einer gleich-
wertigen medizinischen Behandlung von Menschen mit Behinderungen haufig
ergibt» (ebd., S. 84), sollte entsprechend beriicksichtigt werden.

Eine Resolution mit zehn Forderungen
Diese Einschatzungen werden weiter gestitzt durch die Resolution des Ve-
reins Bediirfnisgerechte medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung
(VBMB), die im Friihling 2022 publiziert wurde. Die Resolution umfasst zehn
Forderungen an die Verwaltung und Politik fiir die Verbesserung der Gesund-
heitsversorgung entlang der fiinf Zugangsdimensionen (VBMB, 2022). Bei
der Analyse dieser Situation und der Formulierung der Resolution mitgewirkt
haben betroffene Menschen mit Behinderungen, Angehorige, Fachpersonen
aus Institutionen und dem Sozialbereich, Arzt:innen sowie Pflege- und The-
rapiepersonal.

Wir ziehen Bilanz: Es bleibt noch sehr viel zu tun. Gibt es schon gute
Ansatze?
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Good Practice-Beispiele

Fuhren wir uns alle diese Herausforderungen vor Augen: der eingeschrank-
te Zugang zur Gesundheitsversorgung, die Vorurteile oder der offensicht-
lich schlechtere Gesundheitszustand von Menschen mit Behinderungen im
Vergleich zu Menschen ohne Behinderungen. Es kdnnte der Eindruck ent-
stehen, die Schweiz habe in Bezug auf die Umsetzung des Artikels 25 noch
kaum etwas erreicht. Dem ist trotz grosser Defizite gliicklicherweise nicht
so. Einige Gesundheitsdienstleistende und Organisationen von Menschen
mit Behinderungen haben sinnvolle Ansdtze entwickelt, wie die folgenden
Beispiele zeigen:

« An den Universitatsspitdlern des Kantons Genf existiert das Programme
handicap. Menschen mit Behinderungen profitieren von einem vereinfach-
ten Aufnahmeverfahrenin der Notaufnahme und von einer Betreuung, die
auf ihre individuellen, behinderungsbezogenen Bediirfnisse zugeschnit-
tenist.®

+ Das Universitatsspital Basel hat seit 2016 eine Behindertenbeauftragte ein-
gesetzt, die als Vermittlerin zwischen Patient:innen mit Behinderungen und
dem Gesundheitspersonal fungiert. Das Ziel ist, eine der Behinderung an-
gepasste Behandlung zu erméglichen. Nebst der Einzelfallberatung werden
auch strategische Massnahmen durchgefiihrt, wie zum Beispiel das spezi-
elle Eintrittsformular fir Menschen mit einer Behinderung.?

+ Die ambulante Praxis Handiconsult in Carouge (GE) bietet spezialisierte, me-
dizinische und zahnmedizinische Dienstleistungen fiir Menschen mit kog-
nitiven Behinderungen an.'0

+ DieInformationsplattform ZaZa Care befasst sich mit dem Thema Zahnpfle-
ge und Gesundheitsvorsorge bei Kindern mit und ohne Behinderungen im
Alter von 2 bis 7 Jahren. ZaZa Care unterstiitzt damit nicht nur Kinder und ih-
re Eltern, sondern auch das Gesundheits- und Betreuungspersonal."

8 https://www.hug.ch/programme-handicap [Zugriff: 10.12.2023].

9 https://www.unispital-basel.ch/zuweisende/services-zuweisende [Zugriff: 10.12.2023], https://doi.
0rg/10.57161/22024-01-03.

10 https://handiconsult.ch/ [Zugriff: 10.12.2023].

" https://zaza.care/ [Zugriff: 10.12.2023].
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+ Wichtige Impulse gehen von den sogenannten «Registern» zu Multiple
Sklerose'2 oder Cerebralparese'3 aus. Die Register sammeln Forschungsda-
ten zu den Lebensumstdnden betroffener Patient:innen und deren Ange-
horigen. Zudem vernetzen sie schweizweit Klinken. Dadurch unterstiitzen
sie die medizinische Forschung und leisten wertvolle Offentlichkeitsarbeit.

Verschiedene, teilweise interdisziplindre beziehungsweise interkantonale
Projekte zeigen den zunehmenden Stellenwert der Thematik Gesundheits-
versorgung in der Schweiz - auch fiir Menschen mit Behinderungen. Aktuel-
le Beispiele dafir sind das Projekt /nklusive Medizin'#, die Interkantonale Spi-
talschulvereinbarung’s und das Projekt Friihinterventionen bei Autismus’s.

Auch der Schattenbericht erwdahnt Good Practice-Beispiele in der
Gesundheitsversorgung von Menschen mit Behinderungen. Allerdings sind
«spezialisierte und integrierte Angebote» (Klein-Hess & Scheibler, 2022,
S. 84) nur «vereinzelt vorhanden» (ebd.), es fehle eine systematische Multi-
plizierung. Besorgniserregend bleiben die grossen Defizite des Gesundheits-
personals punkto «behinderungsspezifischen und (fir Mehrfachbehinde-
rungen) fachbereichsiibergreifenden Kenntnissen. Auch Peer-Support ist
noch nicht breit genug etabliert» (ebd., Hervorhebungen im Original).

Vor dem Hintergrund der umfassenden Bestandesaufnahme zum Stand
der Umsetzung von Artikel 25 stellt sich nun die Frage: Wie geht es jetzt weiter?

Folgerung: So kdnnte die Situation verbessert werden

Die Empfehlungen des UN-Behindertenrechtsausschusses, die Vorschldge
im Schattenbericht und die Forderungen des Vereins VBMB haben viele Ge-
meinsamkeiten. Sie stimmen mehrheitlich mit den fiinf Dimensionen des Zu-
gangs Uberein. Die Gesundheitsversorgung fir Menschen mit Behinderun-
gen kann demnach verbessert werden durch:

~

https://www.multiplesklerose.ch/de/ms-im-kindesalter/forschung-projekte/register/ [Zugriff: 10.12.2023].
https://www.swiss-cp-reg.ch/information/ [Zugriff: 10.12.2023].
https://www.dialog-ethik.ch/medien/alle-downloads/projekt-inklusive-medizin/580-projektbericht-in-
klusive-medizin/file [Zugriff: 10.12.2023].
https://www.edk.ch/de/themen/bildungsfinanzierung/spitalschulen [Zugriff: 10.12.2023].

6 https://www.szh.ch/de/weiteres/news?newsid=192909&newsrefid=33883&row=0&newsrefaddco-
id=&nafrom=&nato=&n_sterm= [Zugriff: 10.12.2023].

N
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geeignete Ressourcen (Availability): Zu diesem Thema gehdren unter an-
derem entsprechend ausgebildetes Personal sowie spezielle Diagnose-
instrumente und -methoden. Ebenfalls erforderlich sind Wissen und Er-
fahrungen bezlglich Behinderungen im Zusammenhang mit verschiede-
nen Krankheitsbildern, Multimorbiditat (gleichzeitiges Auftreten von meh-
reren chronischen Krankheiten) sowie Massnahmen zur Barrierefreiheit.
eine diskriminierungsfreie Leistungsvergitung (Affordability): Medizinische
Leistungen fiir Menschen mit Behinderungen sind oft mit einem Mehraufwand
verbunden und dadurch teuer. Hohe Kosten entstehen nicht nur fiir die Betrof-
fenen, sondern auch fir die Angehdrigen, flir medizinische Dienstleistende
und Institutionen. Das Tarifsystem muss dringend angepasst werden.

eine zugdngliche Infrastruktur und eine adressat:innengerechte Kom-
munikation (Accessibility): Dieser Bereich betrifft sowohl die 6ffentlichen
als auch die privaten Dienstleistungen. Die Zuganglichkeit der Umwelt ist
ein zentraler Grundsatz und zugleich ein Instrument zur Umsetzung, damit
die Teilhabe aller Menschen madglich ist (BRK, Art. 3 lit. f und Art. 9).

die Bereitstellung (individueller) angemessener Vorkehrungen (Accom-
modation): Damit gemeint ist die Anpassungsfahigkeit der medizinischen
Leistungen an die individuellen Bedurfnisse von Menschen mit Behinde-
rungen (BRK, Art. 2).

der respektvolle und vorurteilsfreie Umgang mit Patient:innen mit Be-
hinderungen (Acceptability): Der Mediziner Brem (2015) plddiert flr ein
Umdenken und Abschiednehmen von Klischees, vor allem betreffend
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen, die anders kommunizieren
oder sich anders als erwartet verhalten.

Der UN-Behindertenrechtsausschuss empfiehlt auch spezielle Massnahmen,
die besonders vulnerable Personengruppen betreffen, wie zum Beispiel
Menschen mit psychischen Erkrankungen, Frauen und Madchen mit Behin-
derungen oder Betroffene in Institutionen (UN, 2022, S. 13, 50e).

Wir hoffen, dass der Bund und die Kantone - mit der aktiven Partizipation
von Menschen mit Behinderungen - koordinierte Massnahmen umsetzen wer-
den, um die Gesundheitsversorgung zu verbessern. Der ndchste Staatenbericht
der Schweiz wird unter anderem die Umsetzung der Concluding observations von
2022 zum Gegenstand haben."” Er soll im Jahr 2028 vorliegen.

7 https://www.edi.admin.ch/edi/de/home/fachstellen/ebgb/recht/international0/uebereinkommen-der-

uno-ueber-die-rechte-von-menschen-mit-behinde/staatenbericht.htm [Zugriff: 10.12.2023].

41


https://www.edi.admin.ch/edi/de/home/fachstellen/ebgb/recht/international0/uebereinkommen-der-uno-ueber-die-rechte-von-menschen-mit-behinde/staatenbericht.html
https://www.edi.admin.ch/edi/de/home/fachstellen/ebgb/recht/international0/uebereinkommen-der-uno-ueber-die-rechte-von-menschen-mit-behinde/staatenbericht.html

Literatur

Brem, F. (2015). Medizin und ihr Umgang mit Behinderung. Pladoyer fir eine
besondere Form des Mensch-Seins. In A. Paltzer, B. Liebster, H. Wyss
(Hrsg.), Danke, ich esse keine Suppe (S. 87-105). Witschi Stephan.

Brotschi, M. (2023). «Wir werden Patienten mit leichteren Erkrankungen abwei-
sen missen» https://www.tagesanzeiger.ch/wir-werden-patienten-mit-
leichteren-erkrankungen-abweisen-muessen-249871984283 [Zugriff:
10.12.2023].

Brown, S.C. (2003). Towards a human rights disability taxonomy. https://www.
un.org/esa/socdev/enable/rights/contrib-scbrown.htm [Zugriff: 10.12.2023].

Bundesamt fur Statistik (BfS) (2023). 2027 war nahezu jede sechste Person mit
einer Behinderung armutsgefdhrdet. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/
home/aktuell/neue-veroeffentlichungen.assetdetail.29105463.html [Zu-
griff: 10.12.2023].

Bundesgesetz Uber den Allgemeinen Teil des Versicherungsrechtes (ATSG)
vom 6. Oktober 2000, SR 830.1.

Bundesgesetz (iber die Beseitigung von Benachteiligungen von Menschen
mit Behinderungen (Behindertengleichstellungsgesetz, BehiG) vom
13. Dezember 2002, SR 151.3.

Carroll, C., Sworn, K., Booth, A., Tsuchiya, A., Maden, M., Rosenberg, M.
(2022). Equity in healthcare access and service coverage for older people:
a scoping review of the conceptual literature. Integrated Healthcare Journal
4(1). DOI:10.1136/ihj-2021-000092

Hess-Klein, C. & Scheibler, E. (2022). Aktualisierter Schattenbericht. Bericht der
Zivilgesellschaft anldsslich des ersten Staatenberichtsverfahrens vor dem UN-
Ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen. Editions Weblaws.
https://www.inclusion-handicap.ch/admin/data/files/asset/file_de/699/
schattenbericht_de_mit-barrierefreiheit-(1).pdf?Im=1646212633

Meier-Popa, O. (2012). Studieren mit Behinderung. Theoriebildung und Praxis
des Zugangs (Access) zum Hochschulstudium fiir Menschen mit Behinderung.
Peter Lang.

Penchansky, R. & Thomas, J. W. (1981). The concept of access: definition and
relationship to consumer satisfaction. Medical Care 19 (2), 127-140.
https://pubmed.ncbi.nIm.nih.gov/7206846/

Statista (2023). Lebenserwartung bei der Geburt in der Schweiz nach Geschlecht
von 2011 bis 2021. https://de.statista.com/statistik/daten/studie/18667/
umfrage/lebenserwartung-in-der-schweiz/ [Zugriff: 10.12.2023].

42


https://www.tagesanzeiger.ch/wir-werden-patienten-mit-leichteren-erkrankungen-abweisen-muessen-249871984283
https://www.tagesanzeiger.ch/wir-werden-patienten-mit-leichteren-erkrankungen-abweisen-muessen-249871984283
https://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/contrib-scbrown.htm
https://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/contrib-scbrown.htm
https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/aktuell/neue-veroeffentlichungen.assetdetail.29105463.html
https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/aktuell/neue-veroeffentlichungen.assetdetail.29105463.html
https://doi.org/10.1136%2Fihj-2021-000092
https://www.inclusion-handicap.ch/admin/data/files/asset/file_de/699/schattenbericht_de_mit-barrierefreiheit-(1).pdf?lm=1646212633
https://www.inclusion-handicap.ch/admin/data/files/asset/file_de/699/schattenbericht_de_mit-barrierefreiheit-(1).pdf?lm=1646212633
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/7206846/
https://de.statista.com/statistik/daten/studie/18667/umfrage/lebenserwartung-in-der-schweiz/
https://de.statista.com/statistik/daten/studie/18667/umfrage/lebenserwartung-in-der-schweiz/

Ubereinkommen Gber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (Behin-
dertenrechtskonvention, BRK), vom 13. Dezember 2006, in Kraft fir die
Schweiz seit dem 15. Mai 2014, SR 0.109.

United Nations (UN) (2003). Issues and emerging trends related to advancement
of persons with disabilities. https://www.un.org/esa/socdev/enable/
rights/a_ac265_2003_1e.htm [Zugriff: 10.12.2023].

United Nations (UN) (2022). Abschliessende Bemerkungen zum Initialstaatenbe-
richt der Schweiz. https://www.edi.admin.ch/dam/edi/de/dokumente/
gleichstellung/amtliches/crpd_abschliessende_bemerkungen_ueberset-
zungen.pdf.download.pdf/CRPD%20Abschliessende%20Bemerkun-
gen%20%20zum%20Initialstaatenbericht%20der%20Schweiz.pdf

Verein bedirfnisgerechte medizinische Versorgung fiir Menschen mit Behin-
derung (VBMB) (2023). Resolution: 10 Forderungen fiir eine angemessene Ge-
sundheitsversorgung fiir Menschen mit Behinderungen - jetzt! https://www.
vbmb.ch/userfiles/downloads/dokumente/Resolution_D_final_V3a.pdf

Olga Meier-Popa ist Sonderpadagogin (Dr. phil.). Sie hat sich in verschiede-
nen Funktionen flr die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen ein-
gesetzt. Seit 2016 ist sie als wissenschaftliche Mitarbeiterin beim SZH/CSPS
tdtig und verantwortet mehrere Themenbereiche, unter anderem Barriere-
freiheit und Nachteilsausgleich.

Konrad Stokar ist Historiker (lic. phil.). Er lebt seit Geburt mit einer Cere-
bralparese und ist tatig als Co-Geschaftsleiter Kommunikation und Interessens-
vertretung bei der Vereinigung Cerebral Schweiz in Solothurn. Dabei handelt es
sich um die Dachorganisation der Menschen mit einer Cerebralparese.
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Géraldine Ayer, Nathalie Christen, Barbara Egloff und/et Bernhard Krauss

Umsetzung der BRK auf kantonaler Ebene:
Das Beispiel der Kantone Neuenburg
und Zirich

Géraldine Ayer und Barbara Egloff im Gesprach
mit Nathalie Christen und Bernhard Krauss

La mise en ceuvre de la CDPH au niveau
cantonal : I'exemple des cantons de
Neuchatel et de Zurich

Géraldine Ayer et Barbara Egloff s'entretiennent
avec Nathalie Christen et Bernhard Kraus

Nathalie Christen est préposée al'inclusion des personnes vivant avec un handicap
au Département de I'emploi et de la cohésion sociale du canton de Neuchdtel
depuis 2022. Elle a travaillé durant plus de sept ans en tant que collaboratrice
scientifique Droit et Affaires internationales au Bureau fédéral de I'égalité pour
les personnes handicapées (BFEH).

Bernhard Krauss ist seit dem Jahr 2019 bei der Koordinationsstelle Behinderten-
rechte im Kanton Ziirich tatig. Als Leiter der Stelle baut er Kooperationen innerhalb
und ausserhalb der Kantonsverwaltung auf. Zudem pflegt Krauss die Zusammen-
arbeit mit Menschen mit Behinderungen und berit die Ziircher Gemeinden beij Fra-
gen zur Konvention.
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Barbara Egloff, von Bern aus: Kénnen Sie sich bitte in ein paar Worten vor-
stellen und uns lhre personlichen beruflichen Ziele im Rahmen der Umset-
zung der Behindertenrechtskonvention (BRK) nennen?

Bernhard Krauss, von Ziirich aus: Mein Name ist Bernhard Krauss und ich bin
Leiter der Koordinationsstelle Behindertenrechte im Kanton Zurich. Diese Stel-
le wurde vor vier Jahren geschaffen, nachdem der Kanton im Jahr 2018 eine
Studie der Zurcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften (ZHAW) zu
den Massnahmen zur Umsetzung der BRK finanziert hatte. Darin wurde Hand-
lungsbedarf erkannt, worauf der Kanton diese Stelle im Jahr 2019 schuf. Bei
meiner Arbeit verfolge ich zwei Ziele: Als ich meine Tatigkeit bei der Koordina-
tionsstelle aufnahm, war fur mich klar, dass die Umsetzung der BRK eine Ge-
nerationenaufgabe ist und somit eine Daueraufgabe bleiben wird. Es ist keine
Arbeit, die eine Person allein erledigen kann. Daher habe ich versucht, tragfa-
hige Netzwerke aufzubauen und neue Kooperationen einzugehen, um das Feld
der Akteure zu erweitern. Das ist das eine Ziel fir die Koordinationsstelle. Das
andere ist ein personliches Ziel: Menschen mit Behinderungen missen noch
viel selbstverstandlicher Teil unserer Gesellschaft sein. Sie dirfen nicht in ih-
rer Wiirde verletzt werden, indem sie zum Beispiel stets Hilfe brauchen, weil
die Zuganglichkeit nicht gewdhrleistet ist und immer wieder nachfragen oder
speziell erwdhnen missen, dass sie Unterstiitzung brauchen.

Géraldine Ayer, depuis Berne : Et vous, Madame Christen, pouvez-vous vous
présenter en quelques mots et nous dire ce qui vous motive personnellement
a mettre en ceuvre la Convention relative aux droits des personnes handica-
pées (CDPH)?

Nathalie Christen, depuis Neuchatel : Depuis avril 2022, j'exerce la fonction
de préposée a l'inclusion des personnes vivant avec un handicap dans le can-
ton de Neuchatel. Auparavant, j'ai travaillé au Bureau fédéral de I'égalité pour
les personnes handicapées (BFEH), notamment sur la mise en ceuvre de la
CDPH.J'ai débuté cette fonction en 2014, a I'entrée en vigueur de la Convention.

Les questions d'égalité de traitement, de non-discrimination et de droits
humains ont toujours suscité beaucoup d'intérét chez moi. Du coup, je n‘ai
pas hésité quand j'ai eu I'opportunité de faire ce travail. Dans notre société,
certaines personnes sont confrontées a des inégalités de traitement et vivent
des injustices. La mise en ceuvre de la CDPH est un moyen de tendre vers une
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égalité de traitement et une équité au sein de la société. C'est la raison pour
laquelle j'ai choisi d'exercer cette fonction.

Géraldine Ayer : Plusieurs cantons ont adopté des lois sur le droit des per-
sonnes en situation de handicap, a I'instar des deux cantons de Bale (BS et
BL) ou encore du Valais et de Fribourg. Et puis il y a votre canton bien sir,
avec sa Loi sur I'inclusion et I'accompagnement des personnes qui vivent
avec un handicap. Le canton de Zurich, a, quant a lui, opté directement pour
un Plan d'action. Selon vous, quel impact la CDPH a-t-elle eu sur développe-
ment de ces lois et la mise en ceuvre de plans d’action cantonaux ?

Nathalie Christen: Je pense que cette Convention a joué un réle moteur. L'effet
n'a pas été immédiat, mais a commencé a se faire sentir plus tard, des 2016-
2017. La Convention a renforcé le role des organisations et associations. Elle a
aussi permis de chapeauter tous les droits des personnes qui vivent avec un
handicap, qui, avant étaient morcelés entre |'assurance-invalidité et la Loi sur
I'élimination des inégalités frappant les personnes handicapées (LHand). Cet
élan général est ensuite apparu dans les cantons. Elle a également fait prendre
conscience que les personnes qui vivent avec un handicap avaient des besoins
spécifiques pour pouvoir jouir des droits humains. L'importance de ces droits
a pris encore plus d'ampleur depuis que le Comité des droits des personnes
handicapées de 'ONU a formulé ses recommandations a I'attention de la Suisse
en 2022 [ndlr: voir les Observations finales concernant le rapport initial de Ia
Suisse du 13.04.2022]. On peut aussi faire le lien entre la CDPH et I'adoption par
le Conseil fédéral d'une politique en faveur des personnes vivant avec un han-
dicap [ndlIr: voir le rapport du Conseil fédéral du 09.05.2018 Politique en faveur
des personnes handicapées]. Elle joue donc un réle trés important.

Barbara Egloff: Wie war es im Kanton Zurich? Wie hat sich die BRK auf die
Entwicklung des Aktionsplans ausgewirkt?

Bernhard Krauss: Im Kanton Ziirich war es ganz ahnlich. Nach der Ratifizie-
rung ist erst einmal viel Zeit vergangen. Viele glaubten, dass die Schweiz
schon alles gut mache. Die meisten Direktionen gingen davon aus, dass nicht
viel Zusatzarbeit entstehen wirde. Das zeigte auch eine Umfrage vor der Ra-
tifizierung. Doch dem war nicht so. Es ist viel Zeit vergangen, bis auch Druck
von aussen kam. Die Studie der ZHAW von 2018 zeigte den Handlungsverlauf
deutlich auf. Sie forderte den Kanton Ziirich auf, drei Sofortmassnahmen pri-
oritdr zu behandeln.
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Ganz konkret:

1. Es brauchte eine koordinierende Verwaltungsstelle,

2. die Kommunikation des Kantons (die Website) musste zuganglicher werden und
3. es brauchte einen Aktionsplan.

Das war der Startschuss. Daraufhin schuf der Regierungsrat die Koordinati-
onsstelle und gab den Auftrag, einen Aktionsplan zu erarbeiten. Die BRK ist
als Verpflichtung zum Handeln verstanden worden. Gemeinsam mit dem
Auftrag, den Aktionsplan zu erarbeiten, war das die Legitimation, dieses The-
ma in alle Direktionen zu tragen. Das ergab eine ganz neue Dynamik inner-
halb der Verwaltung.

Barbara Egloff: Das ist ein schones Beispiel, das aufzeigt, wie schnell die Zeit
vergeht: Im Jahr 2014 dachten die Menschen, das passt schon mit der BRK.
Dann ist plétzlich das Jahr 2018 und man merkt, dass man agieren sollte, um
die BRK umzusetzen. Und ndchstes Jahr ist die Ratifizierung bereits 10 Jahre
her. Die Ratifizierung hat etwas in Gang gebracht, wenn auch eher langsam.
Sie sagen, es gab Druck von aussen. War das der Bund oder die UNO oder wo-
her kam der Druck?

Bernhard Krauss: Am ehesten kann man die Zivilgesellschaft nennen. Es wa-
ren die Behindertenkonferenz Kanton Zirich (BKZ) und Behindertenverbande
von INSOS, die forderten, dass der Kanton den Handlungsbedarf abklaren soll.

Barbara Egloff: Auch die Riickmeldungen des Ausschusses im Jahr 2022 mach-
ten wieder etwas Druck. Doch wie stark werden die Kantone in die Pflicht ge-
nommen, die BRK umzusetzen und die Massnahmen voranzutreiben?

Bernhard Krauss: Die Kantone stehen in der Pflicht, die BRK umzusetzen. Von
der juristischen Uberlegung her ist es die Aufgabe des Staates, Menschen vor
Diskriminierung zu schitzen und gleichzeitig die gleichen Rechte fir alle si-
cherzustellen. Es geht also nicht um Sonderrechte fiir Menschen mit Behinde-
rungen, sondern um die gleichen Rechte. Die Studie der ZHAW machte darauf
aufmerksam, dass es noch eine Vielzahl von Benachteiligungen gibt. Wie sich
in den vergangenen Jahren gezeigt hat, wurde das Thema der Behinderten-
rechte medial eher langsam aufgegriffen. Heute, im April 2024, weisen die
Medien immer ofter darauf hin, dass Ende 2023 die Frist des Behinderten-
gleichstellungsgesetzes abldauft. [Anm. d. Red.: Das Gesetz sieht vor, dass bis
Ende 2023 der 6ffentliche Verkehr barrierefrei sein muss]. Diese Sensibilitat
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oder die Aufmerksamkeit gegentber den Behindertenrechten in den Medien
war lange Zeitindividualisiert gestaltet. Beispielsweise wurde dargestellt, wie
schlecht es einer Person geht, wie arm sie doch sei. Es wurde auf die korper-
liche Behinderung fokussiert, aber es wurde nicht als gesellschaftliches The-
ma bericksichtigt. Insofern ist es sehr erfreulich, wie es sichim Kanton Ziirich
entwickelt hat: Der Kanton hat die Studie finanziert und die Koordinations-
stelle geschaffen. So konnten wir in die Umsetzung der BRK gehen.

Géraldine Ayer : Et dans le canton de Neuchatel ? Quelle influence la socié-
té civile a-t-elle eue sur I'élaboration de votre loi et la création du poste que
vous occupez actuellement ?

Nathalie Christen : Les événements se sont déroulés un peu plus lentement
dans le canton de Neuchatel. En 2014, plus précisément le 3 décembre, une
Motion populaire (14.173 - Pour une véritable politique cantonale en ma-
tiere d'égalité pour les personnes en situation de handicap et a mobilité
réduite) a été déposée par Forum Handicap Neuchatel, la faitiere des asso-
ciations de défense des droits des personnes vivant avec un handicap. Le
Grand Conseil a accepté la motion a la voix prépondérante du président. La
motion a ainsi été acceptée de justesse. Pour répondre a cette motion, le
Conseil d’Etat a décidé de mettre en place un groupe d’accompagnement
composé de personnes directement concernées, par le biais des associa-
tions mais également de citoyennes et citoyens vivant avec un handicap. Les
membre de ce groupe ont été amenés a réfléchir sur le contenu et la mise
enplace de la politique cantonale en matiere d'inclusion. En 2018, le Conseil
d'Etat a publié un premier Rapport d'information, qui faisait le bilan de ce
processus participatif et qui proposait des mesures, mais il n'y avait pas en-
core de loi. Il s'agissait plus d'un état des lieux. La loi était quand méme at-
tendue. Le processus participatif a été poursuivi entre 2018 et 2020. Et en
novembre 2021, la loi a été acceptée a I'unanimité par le Grand Conseil. Elle
est entrée en vigueur le 1¢r janvier 2022. Créer une loi qui chapeaute les
deux domaines que sont I'inclusion et I'accompagnement a été un choix po-
litique ; I'accompagnement étant tout le dispositif de prestations pour les
personnes adultes vivant avec un handicap. Le poste de préposé a l'inclu-
sion découle donc du souhait des associations et des personnes directe-
ment concernées d'avoir un poste dédié a l'inclusion.

Barbara Egloff: Was bewirkt das Vorgehen im Kanton Zurich? Was hat die Ar-
beit schon erzielt und was wird sie noch bewirken?
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Bernhard Krauss: Wir haben drei Netzwerke aufgebaut. Das erste war mit
der Behindertenkonferenz im Kanton Zirich. Gemeinsam haben wir ein Mit-
wirkungsmodell aufgebaut, Partizipation Kanton Zirich. Das soll sicherstel-
len, dass alle Gruppen von Menschen mit Behinderungen bei der Umsetzung
berticksichtigt und einbezogen werden. In diversen partizipativen Sitzungen
wurde eine Prioritdtenliste der Hindernisse im Kanton erarbeitet, die dem
Kanton uberreicht wurde. Diese Anfangsphase war sehr wichtig. Der Kanton
setzte damit ein Zeichen, dass er zuhort, dass er die Anliegen entgegennimmt
und dass er die Menschen mit Behinderungen bei allen weiteren Umset-
zungsmassnahmen einbeziehen wird. Innerhalb der kantonalen Verwaltung
haben wir ein zweites Netzwerk aufgebaut, ein Koordinationsgremium Be-
hindertenrechte. Zu diesem Netzwerk gehoren alle Personen, die verant-
wortlich sind fir die Umsetzung einer Aktionsplanmassnahme. Dieses Gre-
mium trifft sich einmal im Jahr mit den Betroffenen zu einer Partizipations-
konferenz. Es ist unsere Aufgabe zu berichten, wo wir stehen mit der Umset-
zung des Aktionsplans und wie wir die Betroffenen einbeziehen. Des Weiteren
haben wir eine Reihe von Delegationen mit Betroffenen aufgebaut, die mit
den Verantwortlichen im Kanton zusammenarbeiten. Das dritte Netzwerk
haben wir mitVerantwortlichen der Gemeinden des Kantons Ziirich gebildet.
Wir unterstiitzen 160 Gemeinden bei der Umsetzung. Diese Angebote haben
wir mit Betroffenen entwickelt und werden sie auch gemeinsam umsetzen.
Ein Beispiel dafur ist der Inklusions-Check, bei dem Betroffene in die Ge-
meinden gehen und Giberprifen, wo Hindernisse bestehen. Die drei genann-
ten Netzwerke sind Beispiele, was im Zusammenhang mit dem Erarbeitungs-
prozess des Aktionsplans entstanden ist.

Géraldine Ayer: Madame Christen, pour quelles démarches a opté votre
canton ? Qu'avez-vous déja mis en place au niveau de votre fonction de pré-
posée a l'inclusion ?

Nathalie Christen: La loi prévoit un certain nombre de d'éléments, dont le
poste de préposé a l'inclusion. La loi est en vigueur depuis le 1¢r janvier 2022,
soit depuis un peu plus d’une année. Elle prévoit la mise en place de deux
commissions, pour assurer la participation des personnes vivant avec un
handicap et pour faire respecter leurs droits. La premiére, la Commission
pour l'inclusion et I'accompagnement des personnes vivant avec un handi-
cap, s'est réunie pour la premiére fois en avril 2023. Il s'agit d'une véritable
commission consultative, une commission du Conseil d'Etat qui est présidée
par la cheffe du Département de I'emploi et de la cohésion sociale [ndlr: il
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s'agit de Florence Nater ; voir article Fontana et al., p. 21] et qui vise a sou-
tenir la mise en place de la politique en matiére d'inclusion. Au sein de I'Etat,
son objectif est d'assurer la prise en compte de l'inclusion d’une maniére
transversale. Et puis, il y a la Commission des plaintes qui vise a garantir les
droits des personnes vivant avec un handicap et qui sera indépendante.
Cette commission doit encore &tre constituée. Ensuite, il y a le plan d'action,
que nous sommes en train de finaliser et que nous espérons rendre public
prochainement [ndlr: il est sorti en septembre 2023. Vers le Plan d'action].
Ce premier plan d'action va réunir ce qui se fait déja et prendre les premieres
mesures pour mettre en route la machine. Nous avons également lancé ce
printemps un appel a projets, qui coure jusqu’a la fin du mois de juin. Celui-
civise a soutenir financierement des projets pilotes émanant de la société ci-
vile, mais aussi des communes. Ces projets doivent permettre d'implémen-
ter I'inclusion dans la société, au sein de la population. Quatre themes ont
étéretenus pour cette année: (1) I'égalité, (2) lacommunication, (3) la culture,
sport et loisirs ainsi que (4) les proches aidants. Chaque année, une enve-
loppe de 100000 francs est dédiée au soutien de projets pilotes. En 2023,
14 projets ont ainsi été soutenus.

Géraldine Ayer: Il est réjouissant de constater que les personnes en situa-
tion de handicap participent a la définition des activités qui sont mises en
place par le canton, via la commission consultative. Pouvez-vous nous en dire
plus sur la Commission des plaintes ?

Nathalie Christen : La Commission des plaintes, n'est pas encore constituée.
Nous devons encore réfléchir a qui en fait partie et comment elle sera acti-
vée. Dans la loi, il est prévu qu’elle soit saisie d'office ou sur requéte en cas
de violation des droits des personnes vivant avec un handicap dans le dispo-
sitif de prestation, c'est-a-dire au sein des institutions ou dans le cadre d'un
accompagnement et méme a domicile, mais aussi en cas du non-respect du
principe de I'inclusion. Il pourrait y avoir un réglement pour le fonctionne-
ment de cette commission et comment elle peut étre activée.

Barbara Egloff: Gibt es Gegenwind? Welchen Hindernissen sind Sie begeg-
net, seit Sie lhren Posten bezogen haben? Die Riickendeckung des Kantons
ist bei lhnen, Herr Krauss, vorhanden. Wer stellt sich gegen lhre Arbeit?

Bernhard Krauss: Ich erlebe keinen unmittelbaren Gegenwind und bin nicht

direkt auf Hindernisse gestossen. Die Herausforderungist der grosse Zeitbe-
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darf. Als wir den Aktionsplan erarbeitet haben, war es fiir uns selbstver-
standlich, ihn partizipativ zu entwickeln. Und genauso war es unser Anliegen,
dass wir auch innerhalb der kantonalen Verwaltung partizipativ arbeiten
wollten. Das braucht enorm viel Zeit, doch der partizipative Prozess allein be-
wirkt schon etwas. Wir haben auch wahrend der Pandemie neue Wege ge-
sucht, wie wir den partizipativen Prozess weiterfiihren konnten. Insofern bin
ich auf keine Hindernisse gestossen. Der Aktionsplan ist vom Gesamtregie-
rungsrat verabschiedet worden. Es gibt unterschiedliche Dynamiken; einzel-
ne Stellen haben mehr Ressourcen oder zeigen mehr Engagement, bei ande-
ren Stellen hat das Thema nicht hdchste Prioritat. Aber konkrete Hindernis-
se, die zu einer Blockade fiihren, habe ich keine erlebt. Auch vonseiten der
Betroffenen ist sehr viel Kooperation vorhanden und das bringt uns vor-
warts.

Géraldine Ayer : Et dans le canton de Neuchatel ? Quels obstacles avez-vous
rencontrés ?

Nathalie Christen: Je dirais que le plus grand obstacle est le manque de
connaissance des droits des personnes en situation de handicap. Les gens
n'ont pas conscience que la mise en place de quelques petits aménagements
permettrait a une tranche de la population de participer a certains projets
ou d'étre mieux intégrée au sein de la société. A Neuchatel, la mise en place
de I'inclusion est encore percue comme quelque chose qui vient s'ajouter,
alors qu'elle devrait &tre pensée dés le départ. Par exemple, si on organise
une journée, il s'agit de penser a mettre dans l'inscription que les personnes
peuvent s'adresser a l'organisatrice ou organisateur si elles ont besoin de
mesures d'accessibilité, mais c'est quelque chose auquel on ne pense pas,
parce que I'on part du principe que les gens qui vivent avec un handicap ne
viennent pas. C'est ce changement de regard qui est nécessaire. Nous travail-
lons a changer ce regard par un travail de sensibilisation, et ce travail est trés
bien recu. Une difficulté que nous rencontrons tout de méme est due a l'or-
ganisation morcelée de I'administration. Le fait qu'un département soit res-
ponsable de la formation, un autre de la santé, un autre encore du logement
ou des transports fait qu'il n'est pas aisé d'assurer la mise en place transver-
sale et systématique. Donc ¢a ne va pas forcément a la méme vitesse dans
tel département et tel service et il faut établir les contacts et répéter les
choses qu’on a déja dites a plusieurs endroits.

Barbara Egloff: Erleben Sie das auch, Herr Krauss? Sie nicken ganz fest.
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Bernhard Krauss: Ja, das ist ein Merkmal der Koordinationsstellen, das erle-
beich ahnlich. Ich habe nicht die Expertise in allen Themen: Bildung, Gesund-
heit, Bau, Human Ressource etc. Bei der Erarbeitung des Aktionsplans war es
eine Herausforderung herauszufinden, welche kantonalen Stellen fir die je-
weiligen Aufgaben zustdndig sind. Solche Klarungen benétigen Zeit. Man
kann also nicht erwarten, dass eine neu geschaffene Stelle schon innerhalb
eines Jahres Aktionsplan, Gesetz und Weiteres prdsentieren kann.

Barbara Egloff: Den Kontakt zu den direkt Betroffenen pflegen Sie beide
sehr stark in lhren Kantonen.

Bernhard Krauss: Fir mich ist die Zusammenarbeit mit den Betroffenen der
Erfolgsfaktor schlechthin. Wenn eine Person meint, sie kdnne so eine Stelle
Ubernehmen und alles an ihrem Schreibtisch erledigen, dann folgt wohl auch
sehr schnell der Gegendruck. Zum Einstieg in eine Koordinationsstelle gibt
es einen massgeblichen Artikel: den BRK Artikel 4 Absatz 3. Dieser Artikel ist
fur mich seit Beginn zentral. Ohne die Zusammenarbeit geht es nicht.

Barbara Egloff: Was ist geplant flr die Zukunft und was winschen Sie sich
dafur?

Bernhard Krauss: Fur mich ist das Fernziel, dass Menschen mit Behinderun-
gen ganz selbstverstandlich Teil unserer Gesellschaft sind. Wir sehen noch
viel zu wenig Menschen mit Behinderungen im &ffentlichen Leben. Wir tre-
ten noch zu wenig miteinander in Kontakt. Deshalb haben wir im Kanton Zii-
rich im Jahr 2022 die Aktionstage durchgefihrt mit der Idee, das Thema in
die Gesellschaft zu tragen. Da gab es auch Veranstaltungen mit Menschen
mit Behinderungen. Es wurde damit eine Offentlichkeit fiir das Thema und
die Menschen geschaffen. Mein Wunsch fiir die Zukunft ist, dass solche Pro-
jekte fortgesetzt werden und dass es viel selbstverstandlicher wird, dass wir
in Kontakt treten mit Menschen mit Behinderungen. Im Jahr 2024 werden die
Aktionstage Behindertenrechte in der ganzen Schweiz durchgefuhrt. Wir se-
hen ganz neue Formen von Zusammenarbeit zwischen Zivilgesellschaft und
Verwaltungen. Wir arbeiten an einer Zukunft Inklusion. Ich sehe uns diesem
Fernziel ndherkommen.

Géraldine Ayer: Vous étes en contact avec les personnes directement

concernées. Cela m'intéresserait de savoir, si celles-ci vous font part d'amé-
liorations par rapport a ce que vous étes en train de mettre en place.
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Nathalie Christen: Cela dépend des personnes. Les personnes qui sont ac-
tives dans la défense des droits et regardent les dix derniéres années voient
effectivement une amélioration, dans le sens d’une meilleure prise en compte
des droits et des besoins. D'autres personnes pensaient que, une fois la loi
entrée en vigueur et I'engagement d’une préposée a I'inclusion, tout allait se
mettre en place et serait différent. Donc celles-ci sont un peu décues du fait
qu'une année apres, il n'y a pas de grands changements. Mon entrée en fonc-
tion n'a pas changé radicalement la vie des personnes qui vivent avec un han-
dicap dans le canton de Neuchatel. En fait, c'est maintenant que ¢a com-
mence vraiment. Il y a donc ces deux aspects. Globalement, elles sont
contentes que cette thématique soit mise en avant et que des personnesy
travaillent.

Géraldine Ayer : Pour conclure notre entretien, Madame Christen, qu'est-ce
que vous prévoyez encore de développer ? Et quels sont vos souhaits pour
I'avenir ?

Nathalie Christen : Nous sommes en train d'élaborer un plan d'action [ndlr:
il est sorti en septembre 2023. Lien vers le Plan d’action]. Ensuite, pour assu-
rer le monitoring de la mise en place de la politique en matiére d’inclusion,
nous livrerons un rapport au législatif, c'est-a-dire au Grand Conseil, tous les
quatre ans, c'est-a-dire un rapport par législature. Le Conseil d'Etat s'engage
donc a rendre compte régulierement de la mise en ceuvre de cette politique.
Dans dix jours, nous organisons une journée qui s'appelle « Les Etats géné-
raux de I'inclusion » a laquelle des personnes en situation de handicap par-
ticipent comme expertes. Cette journée ouverte a toutes et tous présente
différentes thématiques.

Concernant mon souhait pour I'avenir, ce serait que les droits des per-
sonnes vivant avec un handicap soient mieux reconnus et que I'on tienne
compte de la diversité et de I'inclusion dés le départ, des la conception des
différents projets et lois, mais aussi que les cantons continuent de dévelop-
per des lois et mettent en place des personnes en charge de la thématique,
pour avoir un interlocuteur dans chaque canton. Et finalement d’améliorerla
coordination intercantonale et avec la Confédération.
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Urs Germann und Brian McGowan

«Disability Studies»: ein wichtiger
Beitrag zur Umsetzung der
Behindertenrechtskonvention

Brian McGowan und Urs Germann diskutieren iiber den Stand der «Disability Stu-
dies» in der Schweiz und (iber ihre Bedeutung fiir die Umsetzung der Behinderten-
rechtskonvention. Die Diskussion fand in Form eines lockeren Mailwechsels statt.

Personliche Zugdnge zu den «Disability Studies»

Brian McGowan: Lieber Urs, ich freue mich, mit dir in diesen Austausch zu
treten. Gerne erzahle ich dir, wann und wie ich das Forschungsfeld und die
Inhalte der Disability Studies (DS) kennengelernt habe.

Als Mensch mit Behinderungen (im Rollstuhl lebend) spiirte ich zundchst
Widerstand, mich auch beruflich mit dem Thema Behinderung auseinander-
zusetzen. Lange Zeit folgte ich dem in vielen Disziplinen der Geistes- und
Sozialwissenschaften propagierten Credo, dass eine Forschungstatigkeit
moglichst neutral stattzufinden habe - also ohne eigene Verbindungen oder
gar «Verstrickungen» in dieses Thema. Erst allmahlich hinterfragte ich die-
sen Grundsatz - insbesondere aufgrund der Auseinandersetzung mit der Kri-
tischen Theorie (ein erkenntnis- und gesellschaftskritischer Denkansatz, der
von der Frankfurter Schule entwickelt wurde, insbesondere unter dem Ein-
fluss von Max Horkheimer und Theodor W. Adorno) und spater mit den DS.
So konnte ich mich von dieser erlernten Uberzeugung befreien.

Meine ersten Beriihrungspunkte mit den Disability Studies hatte ich
bereits wahrend meiner Zeit als Student der allgemeinen Geschichte im Kon-
takt mit Cornelia Renggli, einer Vorreiterin der DS in der Schweiz. Nach dem
Studium wurde ich aus ihrem Umfeld angefragt, einen Beitrag zur Geschichte
der schweizerischen Behindertenbewegung zu schreiben. Diesen Auftrag
nahm ich an und wurde dadurch immer vertrauter mit dem Themenfeld
Behinderung. Im Anschluss daran war ich 15 Jahre in der Gleichstellungs-
arbeit tatig, unter anderem als Leiter der Fachstelle fiir die Gleichstellung von
Menschen mit Behinderungen der Stadt Bern - eine Tatigkeit, die ich spater an
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dich, Urs, ibergeben durfte. In den letzten Jahren beschaftigte ich mich mit
verschiedenen Lehrauftragen an unterschiedlichen Hochschulen zu Themen
von Inklusion, Behindertenrechtskonvention (BRK) und Diversity. Meine ers-
ten 15Jahrein der Berufswelt waren also geprdagt von der praktischen Umset-
zung sowohl der schweizerischen Gesetzgebungals auch - in internationaler
Hinsicht - der BRK. Zudem bin ich seit tiber 10 Jahren aktiv bei Sensability.ch’s,
einem Beratungsunternehmen zur Unterstltzung der BRK in Verwaltungen,
Unternehmen und Organisationen. In dieser Tatigkeit verorte ich mich im
Umfeld von Aktivismus und Behindertenbewegung.

Wahrend meiner Tatigkeiten in der praktischen Gleichstellungsarbeit
wurde mirimmer wieder bewusst, wie vorsichtig man sich haufig sowohl in Ver-
waltungen als auch im Hochschulbereich bei der Umsetzung von normativen
Vorgaben vorwdrts tastete - ohne theoretisches oder methodisches Funda-
ment, wie es in den DS entwickelt wurde. Insbesondere bei meinen Lehrauftra-
gen fiel mir auf, wie theoriearm man sich in sonst theorieerprobten Disziplinen
dem Thema Behinderung zuwandte. Und so begab ich mich auf die Suche nach
Konzepten und Antworten, wie die Gleichstellung von Menschen mit Behinde-
rungen in Forschung und Praxis in anderen Ldndern vorangetrieben wird.

Im Jahr 2018 nahm ich an der Disability Studies Konferenz'® (DisKo 18) in
Berlin teil. Als bei der Konferenz eine Auslegeordnung und Neujustierung der
DSim deutschsprachigen Raum vorgenommen wurde, entstand mein Wunsch,
dieses Thema zum beruflichen Schwerpunkt zu machen. An der Konferenz
wurde deutlich, dassin den deutschsprachigen Landern mehrere Forschungs-
zentren und Lehrstiihle zu den DS existieren - mit Ausnahme der Schweiz. Der
Bedarfist offensichtlich, diese strukturelle Liicke in der Schweiz zu schliessen.

Mich wiirde interessieren, wie du denn zu den DS gekommen bist? Wel-
che Rolle hat dabei deine eigene Erfahrung als Forscher mit Behinderung
gespielt? Und bevor wir uns der Bedeutung der DS fir die BRK zuwenden -
was sind Disability Studies Uberhaupt? Einige Aspekte habe ich bereits
genannt, wie Forschung, Bezug zur Behindertenbewegung und Aktivismus.

Urs Germann: Den ersten Kontakt zu den DS hatte ich zu Beginn der Nuller-
jahre bei der Mitherausgabe eines Bands der Zeitschrift traverse zum Thema
Behinderung und Geschichte. Danach habe ich mich immer wieder mit den
DS und der Disability History beschaftigt.

8 https://www.sensability.ch/
9 https://disko18.de/
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Ich bin als Historiker, der mit einer Hérbehinderung lebt, relativ zwanglos
zum Thema gekommen. Ich beschéftigte mich wéhrend des Studiums mit der
Geschichte der Psychiatrie und den Patientenmorden in NS-Deutschland. Zur
gleichen Zeit begann ich mich behindertenpolitisch zu engagieren, zusam-
men mit anderen jungen Menschen mit Horbehinderungen und jungen Ge-
horlosen. Der Band von traverse und dann spater die Debatte Uber die 5. V-
Reform (2005) haben mich dazu bewogen, mich vertiefter mit institutionel-
len Konstruktionen von Behinderung zu beschaftigen. Dabei ging es nicht nur
darum, Menschen mit Behinderungen als Teil der «allgemeinen» Geschichte
sichtbar zu machen, sondern auch die ableistischen, das heisst die behinder-
tenfeindlichen und diskriminierenden Strukturen moderner Gesellschaften
offenzulegen. Allerdings habe ich mich stets mit verschiedenen Formen von
historischen Kategorisierungs- und Ausgrenzungsprozessen beschaftigt und
verstehe mich nicht primar als «Historiker in eigener Sache». Ich finde, dass
es - unabhdngig vom Thema - ein gewisses Mass an analytischer Distanz
braucht, um historisch arbeiten zu kdnnen. Das Gleiche gilt meiner Meinung
nach fur die praktische Gleichstellungsarbeit.

Was sind «Disability Studies»?

Urs Germann: Zu deiner Frage, was die Disability Studies sind: Das soziale Mo-
dell von Behinderung steht fiir mich im Zentrum der DS. Vereinfacht gesagt
geht es davon aus, dass Behinderung keine individuelle, medizinisch definier-
te Eigenschaft ist, sondern das Ergebnis sozialer Benachteiligungen und Bar-
rieren. Kulturwissenschaftliche und menschenrechtliche Ansdtze haben die-
se Perspektive inzwischen kritisiert, differenziert und erweitert. Zu bedenken
ist, dass die DS sowohl ein analytisches als auch ein emanzipatorisches Poten-
zial haben. Es kann aber auch zu Spannungen zwischen diesen unterschiedli-
chen Anspriichen kommen, mit denen man als Forscher umgehen muss.

Brian McGowan: Vielen Dank flr deine Ausfiihrungen. Gerne méchte ich zwei
Aspekte erganzen. Erstens: Mir scheint, beide unsere Werdegange zeigen exem-
plarisch auf, worauf die Disability Studies basieren. Einerseits beruhen die DS
auf Theorien und Konzepten. Die Forschung profitierte von den Vorarbeiten
der Gender Studies und der Post Colonial Studies, denn viele der dort erarbeite-
ten Positionen, Methoden und Theorien konnten aufgegriffen und angewandt
werden. Andererseits speisen sich die DS aus den Impulsen der Behinderten-
bewegung respektive aus der Lebensrealitdt von Menschen mit Behinderun-
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gen. Als analytische und emanzipatorische Wissenschaft wollen die DS die Ge-
sellschaft mitgestalten beziehungsweise dabei unterstitzen, inklusiver zu
werden. Wir beide waren und sind in der praktischen Gleichstellungsarbeit
tdtig, leben beide mit Behinderungen und kennen den Alltag mit Hindernis-
sen - und verkniipfen diesen Hintergrund mit den Inhalten und Zielen der DS.
Als Standbeine der DS kdnnen wir also sowohl die Akademie als auch die po-
litische Arbeit der Behindertenbewegung benennen.

Zweitens: Ich bin mit dir einverstanden, dass das soziale Modell von
Behinderung Dreh- und Ausgangspunkt der Disability Studies war und ist. Es
wurde von den DS entwickelt, um sich vom bereits erwdhnten medizinischen
Modell abzugrenzen und eine alternative Sicht auf Behinderung zu zeigen. In
England, wo das soziale Modell entstanden ist, orientiert man sich in den DS
nach wie vor an diesem Modell. Eine kleine Erganzung méchte ich anfligen:
Aus meiner Sicht gibt es weitere wichtige Modelle von Behinderungen. Zeit-
gleich mit dem sozialen Modell in Grossbritannien entstand in den USA das
sogenannte kulturelle Modell von Behinderung. Dieses versteht Behinde-
rung als Analysekategorie, um ganz grundsatzlich Ein- und Ausschlusspro-
zesse der Gesellschaft analysieren und verstehen zu lernen. Dies geschieht
anhand der Differenzkategorie Dis/ability. Die Erkenntnisse iber die Gesell-
schaft lassen sich hdufig vergleichen mit strukturellen Benachteiligungen
anderer von Diskriminierung betroffener Gruppen. Der Analysefokus des
kulturellen Modells geht also weg vom Individuum hin zur Gesellschaft. Mir
scheint dieses Modell ebenfalls von grosser Wichtigkeit, um tuberhaupt zu
verstehen, wie (Nicht-)Behinderung konstruiert wird und was beispielsweise
Normalitdt, Gesundheit und Unabhadngigkeit bedeuten kénnen.

Fur die praktische Gleichstellungsarbeit ist auch das menschenrechtli-
che Modell von Behinderung von grosser Bedeutung: Es wurde ebenfalls von
den DS entwickelt und definiert Behinderung als Wechselwirkung zwischen
individuellen Beeintrachtigungen und Umweltfaktoren. Es besagt, dass eine
Behinderung kein Grund mehr sein darf fir den Ausschluss von den Men-
schenrechten.

Urs Germann: Genau das habe ich gemeint; das kulturelle Modell von Behin-
derung, das in den Kulturwissenschaften verankert ist, erweitert das soziale
Modell von Behinderung (oder das Minoritdtenmodell in den USA). Im Zen-
trum steht die Analyse von Diskursen und Kategorisierungsprozessen, die
Machtverhaltnisse und soziale Ungleichheiten hervorbringen und legitimie-
ren. Auch das menschenrechtliche Modell kniipft an das soziale Modell an
und «Ubersetzt» dieses ins Normative (was teils auf Kosten des analytischen
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Potenzials geht). Wie du richtig sagst, spielten und spielen beide Modelle bei
der Ausarbeitung und nun bei der Umsetzung der BRK eine wichtige Rolle.

Zwischen Wissenschaft und Politik

Urs Germann: Gerne mdéchte ich auf einen von dir genannten Punkt zuriick-
kommen. Du schreibst, dass es in der praktischen Gleichstellungsarbeit an
einem theoretischen Fundament fehlt (oder lange gefehlt hat). Denkst du,
dass die Disability Studies hier eine Llcke schliessen kénnen?

Brian McGowan: Ja, ich glaube, dass die DS die gegenwartige Gleichstellungs-
arbeit ganz massgeblich gepragt haben und auch weiterhin pragen missen.
Mit Blick auf die Vergangenheit: Die Entstehung der UN-Behindertenrechts-
konvention ist ohne die Vorarbeit der DS kaum denkbar. Die DS haben das the-
oretische Fundament gelegt fir die Erarbeitung der BRK, an der zahlreiche
pragende Stimmen aus dem Feld der DS mitgewirkt haben. Mit der BRK wur-
de erstmals ein international anerkannter, normativer Rahmen erschaffen, an
dem sich die praktische Gleichstellungsarbeit orientieren soll. Mit der BRK ist
Behinderung kein Grund mehr, Menschenrechte Menschen mit Behinderun-
gen vorzuenthalten. Ich bin iberzeugt, dass auch die praktische Gleichstel-
lungsarbeit der Gegenwart stark von den Tétigkeiten der DS profitiert: sowohl
in der Forschung, die bestehende wie auch kinftige Fragen im Umgang mit
Menschen mit Behinderungen zu beantworten hat, als auch in der Lehre, wo
der Grundstein gelegt werden muss fiir einen menschenrechtlichen Umgang
mit allen Mitgliedern unserer Gesellschaft. Hier besteht aus meiner Sicht nach
wie vor grosser Nachholbedarf.

Du arbeitest selbst an der Umsetzung der BRK auf nationaler Ebene - wo
siehst du den (notwendigen) Beitrag der Disability Studies flr eine Behinder-
tenpolitik, die sich an den Menschenrechten orientiert? Welche Liicken wiir-
dest du hervorheben respektive wo siehst du besonderen Handlungsbedarf?

Urs Germann: Ich habe etwas Miihe damit, wenn man die DS kurzerhand als
«BRK-Wissenschaften» bezeichnet, wie es oft geschieht. Ich sehe die Gefahr,
dass normative Orientierungen und analytische Perspektiven dabei stark
vermischt werden. Die Umsetzung der BRK ist eine politische Aufgabe. Die
Konvention gibt an, in welche Richtung sich die Schweiz verandern muss. Be-
zliglich der DS denke ich, dass es Unterschiede zwischen den Disziplinen gibt.
Legal Disability Studies haben als Teil der Rechtswissenschaften einen direk-
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teren Bezug zum Normativen als etwa die Geschichtswissenschaften. Als His-
toriker mussich mir zum Beispiel auch die (selbst-)kritische Frage stellen, wie
man seit einiger Zeit dazu kommt, sozialpolitische Forderungen im Gewand
der Menschenrechte zu legitimieren und durchzusetzen. Der US-amerikani-
sche Historiker Samuel Moyn hat hierzu das interessante Buch The Last Uto-
pia (2012) geschrieben. Ich frage mich auch, welche Wirkungen man damitim
Endeffekt erzielt.

Eine wichtige Aufgabe der DS sehe ich darin, das nach wie vor verbrei-
tete individuell-medizinische Verstandnis von Beeintrdchtigung/Behinde-
rung zu hinterfragen. Es ist immer wieder darauf hinzuweisen, dass die
gleichberechtigte Teilhnabe von Menschen mit Behinderungen eine gesell-
schaftliche Aufgabe ist: Welche Strukturen, Mechanismen und Denkmuster
sind Hindernisse und welche Anderungen seitens Gesellschaft und Wirt-
schaft braucht es? Nach wie vor ist zum Beispiel die Erwartung gross, dass
man mit neuen Technologien Menschen so «optimieren» kann, dass sie sich
in die Gesellschaft «einpassen» lassen. Hier sehe ich ein grosses Potenzial
fur kritische Reflexion.

Die Umsetzung der BRK zieht zudem einen grossen Bedarf an angewand-
ter Forschung nach sich. Die normativen Bezugspunkte der Konvention sind
zwar klar, in der Umsetzung stellen sich aber zahlreiche praktische Fragen.
So stellt sich etwa die Frage, wie Unterstiitzungssysteme konkret ausgestal-
tet werden missen, damit die Wahlfreiheit fir Menschen mit Behinderungen
am besten gewadhrleistetist. Wie mussen Strukturen in der Bildung verandert
werden, damit Inklusion méglich wird? Fir mich ist noch nicht ganz klar,
inwieweit dieser Forschungsbedarf ein Potenzial fir die DS beinhaltet oder
ob hier eher die Gefahr einer Instrumentalisierung lauert. Im Idealfall erfillt
diese Art der Forschung tatsdchlich die Forderung der Begriinder:innen der
DS, dass Forschung die Rechte und die Autonomie von Menschen mit Behin-
derungen starken soll.

Ein wichtiger Punkt ist fir mich die Kontrolle Gber die Forschung. Die
Begriinder:innen der Disability Studies forderten, dass Menschen mit Behin-
derungen die Kontrolle iber Fragestellungen und Forschungsergebnisse
haben sollten. Der Leitsatz der BRK «Nichts iber uns ohne uns» geht in die
gleiche Richtung. Der Einbezug von Menschen mit Behinderungen in die For-
schung, sei es als Forschende oder als Anspruchsgruppe, ist seither ein
anerkanntes Anliegen - sozusagen ein «Goldstandard», auch wenn es in
Wirklichkeit oft beim Lippenbekenntnis bleibt. In der Forschungspraxis
ergibt sich aus der allgemeinen Forderung nach Partizipation ein Ratten-
schwanz von Fragen. Diese reichen von der Forschungsfreiheit Gber die Rolle
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von Forschenden mit Behinderungen, den Einbezug der «Zielgruppen» bis zu
banalen organisatorischen und finanziellen Fragen. Auch hierfir besteht
Bedarf an Reflexion und an konkreten Beispielen.

Liucken sehe ich besonders beziiglich der Intersektionalitat. Die Behin-
dertenbewegung und auch das soziale Modell von Behinderung in seiner fri-
hen Form haben die Tendenz, Menschen mit Behinderungen als homogene
Gruppe zu behandeln, deren Problemlage zumindest strukturell vergleich-
bar ist (durch Erfahrungen von Benachteiligungen durch die nicht-behin-
derte Gesellschaft). In der Politik fihrt dies rasch zu Verzerrungen und Ein-
seitigkeiten, die durchaus interessegeleitet sein kdnnen. Dies ist etwa dann
der Fall, wenn neue Unterstiitzungsmodelle einseitig auf Personen mit einem
konstanten Unterstiitzungsbedarf ausgerichtet werden oder wenn in der
Offentlichkeit der Eindruck erweckt wird, alle Menschen mit Behinderungen
hétten in der Schweiz kein Stimm- und Wahlrecht. Hier sehe ich einen gros-
sen Differenzierungsbedarf. Das Bewusstsein, dass soziale Positionen und
Benachteiligungen mehrdimensional sind, fihrt allerdings auch dazu, dass
die Fragestellungen und politischen Losungsansdtze noch komplexer wer-
den, als sie ohnehin schon sind.

Fehlende Verankerung an den Hochschulen

Urs Germann: Ich vermute, dass du die Beziehung zwischen Disability Studies
und Gleichstellungspolitik etwas direkter (oder entspannter) siehst als ich.
Und: Sind wir uns einig, dass die DS an den Schweizer Hochschulen starker
verankert werden mussen? Welche Stossrichtungen siehst du?

Brian McGowan: Ich bin mit dir einverstanden - die Umsetzung der BRK in
der Schweiz ist eine politische Aufgabe - eine Aufgabe, die sehr zégerlich an-
gegangen wird und bekanntlich auch zur heftigen Kritik des BRK-Ausschus-
ses an der Schweiz gefiihrt hat. Die Grinde fur diese Kritik sind vielfaltig:

+ das nach wie vor in der Schweiz dominante veraltete Verstandnis von Be-
hinderung (Stichwort: medizinisches Modell von Behinderung, eines der
Hauptkritikpunkte des UN-Ausschusses),

+ derfehlende respektive schwache politische Wille zur Umsetzung der BRK,
+ diestarke Interessenvertretungvon Organisationen, die die bestehenden,
separierenden gesellschaftlichen Strukturen aufrechterhalten wollen,

+ die fehlende politische Partizipation von Menschen mit Behinderungen,
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+ die fehlende Partizipation von Menschen mit Behinderungen bei For-
schungsprojekten, die sie betreffen,

+ die fehlende Verankerung der DS an Schweizer Hochschulen

+ etc.

Einen der Grinde flr die zogerliche Umsetzung der BRK in der Schweiz sehe
ich in der nach wie vor geringen Bedeutung, die die Disability Studies in der
Schweizer Hochschullandschaft einnehmen. Es besteht ein Desinteresse sei-
tens der Akademie gegenuber dieser Thematik. Dabei sind die DS, wie du
sagst, viel mehr als eine «BRK-Wissenschaft»! Die DS kénnen und missen aus
meiner Sicht zwar einerseits einen wesentlichen Beitrag zur Umsetzung der
BRK leisten (beispielsweise hinsichtlich der von dir erwahnten Fragestellun-
genin der angewandten Forschung). Andererseits stellen sie darlber hinaus
Fragen, die von gesamtgesellschaftlicher Relevanz sind, wie zum Beispiel:
Wie kann eine inklusive Gesellschaft beférdert werden? Wie entstehen Struk-
turen des Ein- und Ausschlusses? Welches Ideal von Normalitdt streben wir
als Gesellschaft an? Wahrend also die DS keineswegs kurzerhand zur «BRK-
Wissenschaft» reduziert werden kdénnen - und hier mdchte ich die Richtung
deiner Formulierung umdrehen -, darf die Umsetzung der BRK keineswegs
mehr ohne die DS erfolgen! Eine Umsetzung der BRK ohne Unterstltzung der
Disability Studies geht an den Zielen der BRK vorbei.

Als Beispiel dafuir hervorheben mdchte ich die von dir erwdhnte Kon-
trolle Giber die Forschung, wie sie von den DS gefordert wird. Gebetsmuhlen-
artig betont wird die Wichtigkeit der politischen Partizipation von Menschen
mit Behinderungen sowohl in Lehre und Forschung als auch in der prakti-
schen Umsetzung der BRK in Politik und Verwaltung. Wie du bereits erwahnt
hast, sieht die Realitat anders aus. Bei genauerem Hinsehen erweist sich der
von der BRK verlangte «Goldstandard» allzu haufig nur als Lippenbekennt-
nis. Dies hangt mit dem erwahnten Rattenschwanz von Fragen zusammen,
die aktivangegangen und beantwortet werden missen: Fragen wie jene nach
der Rolle von Forschenden mit Behinderungen oder nach organisatorischen
oder finanziellen Rahmenbedingungen, welche bestehende Machtungleich-
heiten entweder ausgleichen oder zementieren kdnnen. Bevor von einer ech-
ten akademischen oder politischen Partizipation von Menschen mit Behin-
derungen Uberhaupt gesprochen werden kann, mussen diese Fragen zuerst
verhandelt werden - wie von den DS verlangt. Dafiir muss die schweizerische
Hochschullandschaft ihr Desinteresse (im schlimmsten Fall) respektive ihren
Respekt (im besten Fall) vor dem Thema Behinderung Gberwinden.
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Auch die Forderung nach verstarkter Intersektionalitat sehe ich in diesem
Kontext. Eine intersektionale Perspektive ermdglicht auch eine bessere Um-
setzung der BRK. Zudem verhindert sie, dass einzelne Gruppen von Men-
schen mit Behinderungen (insbesondere die traditionell «stark» vertretene
Gruppe von Menschen mit Mobilitatsbehinderungen) ihre Interessen einsei-
tig durchsetzen kdnnen - beispielsweise, wenn es um die Ausgestaltung von
Unterstiitzungssystemen geht.

Um auf deine Frage zuriickzukommen: Ja, vielleicht sehe ich die Bezie-
hung zwischen der praktischen Gleichstellungsarbeit und den DS etwas
direkter. Dies, weil ein Weiter-wie-bisher bei der Umsetzung der BRK, also
ohne Orientierung an den DS, nicht zu einer Férderung der Menschenrechte
im Sinne der BRK fihren kann. Gleichzeitig pflichte ich dir aber bei, dass eine
starkere Verankerung der DS an Schweizer Hochschulen aus den genannten
Grunden unbedingt notwendig ist.

Urs Germann: Ich mdchte noch zwei Punkte aufgreifen. Wichtig ist, dass
Menschen mit Behinderungen in Forschung und Lehre starker vertreten
sind. Die Hochschulen haben zwar inzwischen gemerkt, dass sie bezuglich
der Zuganglichkeit ihrer Lehrangebote in der Pflicht stehen. Férdermassnah-
men fiir Forschende mit Behinderungen auf Stufe Doc und Postdoc gibt es je-
doch noch kaum. Die meisten Forderprogramme fiir den akademischen
Nachwuchs gehen von einem eindimensionalen Laufbahnverstdandnis aus,
das man als ausgesprochen ableistisch bezeichnen muss (Ausnahmen von
den Vorgaben gibt es oft nur fiir die sprichwdrtliche «Babypause»). Damit will
ich keineswegs sagen, dass Nachwuchswissenschaftler:innen mit Behinde-
rungen alle DS betreiben sollen. Ein breiteres Verstandnis von Diversitét ist
aber ein wichtiger Schritt in diese Richtung.

Wie du richtig sagst, setzt erfolgreiche Partizipation geeignete Struktu-
ren und Ressourcen voraus. Die gemeinsame Entwicklung einer Fragestel-
lung mit der Zielgruppe ist zum Beispiel ein zentrales Element von partizipa-
tiver Forschung. Forderinstrumente der Forschungsférderung, die davon
ausgehen, dass eine Fragestellung zu Forschungsbeginn «pfannenfertig»
vorliegt und nach der erfolgten Finanzierungszusage gradlinig umgesetzt
werden, tragen diesem Umstand kaum Rechnung. Wenn partizipative For-
schung zum Fliegen kommen soll, braucht es seitens der Forschungsférde-
rung gezielte Anreize und neue Instrumente wie zum Beispiel mehrstufige
Beitragsvergaben. Spannend waére es, partizipative Ansdtze einmal konse-
quentin einem Nationalen Forschungsprogramm durchzuspielen - und zwar
von A bis Z.
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Magliche Perspektiven

Brian McGowan: Um die Disability Studies zu verankern, gibt es viele Stoss-
richtungen und Méglichkeiten - sowohl in den traditionellen Bereichen, wo
die konkrete Arbeit mit Menschen mit Behinderungen im Zentrum steht (So-
ziale Arbeit, Rehabilitationswissenschaft, Sozialpadagogik etc.) als auch in
den Legal Disability Studies oder in den (insbesondere in den USA starken) Be-
reichen der Humanities. Wichtig ist vor allem, dass wir an Schweizer Hoch-
schulen endlich damit beginnen, uns nachhaltig mit den Inhalten und Stoss-
richtungen der DS auseinanderzusetzen. Erste Bemihungen in diese Rich-
tung laufen, sie mussen unterstiitzt und fortgesetzt werden (auch von der
Bildungspolitik).

Im Sinne eines Schlussworts gebe ich die Frage an dich zurlck: In wel-
chen Bereichensiehst du den grossten Handlungsbedarf fir eine nachhaltige
Verankerung der DS in der schweizerischen Hochschullandschaft?

Urs Germann: Was es aus meiner Sicht zu verhindern gilt, ist eine Instituti-
onalisierung der DS als ein isoliertes Studies-Fach, das bezlglich Forschung
Mihe hat, mit den Entwicklungen und Standards der verschiedenen Fach-
disziplinen mitzuhalten. Mein Ansatz wdre also eher, die DS (iber bestehen-
de Disziplinen zu verankern und gleichzeitig die Vernetzung sicherzustellen.
Dies wurde heissen, dass Lehre und Forschung von Legal Disability Studies
zum Pflichtenheft einer Professur in den Rechtswissenschaften gehért oder
eine Professur in der Geschichtswissenschaft so ausgeschrieben und be-
setzt wird, dass Kandidat:innen Kompetenzen in Disability History vorweisen
mussen (wie z. B. in post-kolonialer Geschichte, die derzeit gerade en vogue
ist). Fiir einen Architektur-Lehrstuhl ware es Pflicht, auch hindernisfreies
Bauen und Design for all in Lehre und Forschung zu vertreten etc. In einem
zweiten Schritt ginge es darum, diese disziplindr verankerten «Kompetenz-
zentren» schweizweit und international zu vernetzen, sowohl in der Lehre
als auch in der Forschung. Dazu braucht es allerdings Strukturen und auch
entsprechende Mittel und Anreize - lediglich eine gemeinsame Online-Ring-
vorlesung reicht nicht aus. Auch wenn dies schon deutlich mehr ware als das
heutige Angebot.
Ich danke dir fir den spannenden Austausch.
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Brian McGowan ist Historiker. Zwischen 2010 und 2014 leitete er die Fach-
stelle Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen der Stadt Bern. Danach
arbeitete er als Diversity-Beauftragter der ZHAW. Er ist heute tatig als Projekt-
leiter bei Sensability.ch und hat verschiedene Lehrauftrage zu den Themen In-
klusion, BRK und Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen. Seit 2024
unterrichtet er Disability Studies an der ETH. Er lebt seit Kindheit mit einer Mo-
bilitatsbehinderung.

Urs Germann ist Historiker. Er forscht zu medizin-, rechts- und sozialhistori-
schen Themen und flihrte mehrere Lehrveranstaltungen zu den Disability Stu-
dies durch. Zwischen 2014 und 2020 leitete er die Fachstelle Gleichstellung von
Menschen mit Behinderungen der Stadt Bern. Seit drei Jahren arbeitet er beim
Eidgendssischen Biiro fiir die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen
und ist Mitglied des Stiftungsrats des Schweizer Zentrum fir Heil- und Sonder-
pddagogik (SZH). Er lebt seit Kindheit mit einer Hérbehinderung.
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Géraldine Ayer, Théodule Gachet et Emmanuelle Raths

Représentation et participation du
personnel en situation de handicap dans
les entreprises d’intégration

Entretien avec Emmanuelle Raths et Théodule
Gachet, avec le concours de Rocco Brignoli

Emmanuelle Raths

est responsable Help Desk a la Direction des systémes d'information de la Fondation
Foyer Handicap, pour laquelle elle travaille depuis 2002. Elle est également
représentante des employés et employées en situation de handicap dans le réseau
national « Participation dans I'entreprise » organisé par INSOS.

Théodule Gachet

est graphiste dans la Section Edition de la Fondation Foyer Handicap depuis 2010.
Il est également représentant des employés et employées en situation de handicap
dans le réseau national « Participation dans I'entreprise » organisé par INSOS.

Rocco Brignoli
est collaborateur scientifigue Monde du travail chez INSOS (Association de branche
d’ARTISET). Il co-coordonne le réseau national « Participation dans I'entreprise »
lancé en 2019.

Garantir le droit au travail selon la CDPH : actions entreprises
par INSOS

En Suisse on passe en moyenne 23 heures par semaine au travail, de 15 a
65 ans, toute personne confondue (OFS, 2023). C'est peu dire que le travail
revét une importance centrale dans la vie des gens. Il n'est donc pas surpre-
nant que la Convention relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH) y consacre tout un article (Art. 27 sur le Travail et I'emploi).
Selon la CDPH (ONU, 2006), les personnes en situation de handicap doivent
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avoir le libre choix ou consentir au travail qu’elles exercent pour gagner leur
vie. Elles doivent avoir accés au travail grace a « un marché du travail et un
milieu de travail ouverts, favorisant I'inclusion et accessibles ». Les Etats par-
ties s'engagent a garantir et favoriser I'exercice du droit au travail en prenant
des mesures appropriées. Depuis 2014, la Suisse est tenue de mettre en
ceuvre la CDPH.

Quelles actions ont été entreprises en Suisse ces dix derniéres années
pour garantir ce droit ? Nous avons décidé de nous tourner vers INSOS. En
tant qu'association de branche nationale des prestataires de services pour
les personnes en situation de handicap, INSOS regroupe plus de 1000 orga-
nisations, ce qui représente I'accompagnement de 70 000 personnes dans
leur quotidien et leur parcours professionnel. Une grande partie de ces orga-
nisations dirigeant des entreprises d'intégration, INSOS est préoccupée par
ces questions.

Reconnaissant I'urgence et la nécessité de mener une réflexion critique
sur leurs offres actuelles et de développer leurs prestations dans le sens de
la CDPH, INSOS et d'autres partenaires20 ont publié en 2019 un Plan d'action
CDPH visant sa mise en ceuvre dans la branche pour les années 2019-2023
(VAHS/CURAVIVA/INSOS, 2019). Soutenu par le Bureau fédéral de I'égalité
pour les personnes handicapées, ce plan d’action propose des recommanda-
tions articulées autour de 35 objectifs et définit des mesures a adopter pour
les atteindre (145 mesures et recommandations). Ce plan d'action a été déve-
loppé avec le concours d’'une commission d'inclusion réunissant des repré-
sentantes et représentants. En 2023, il a fait I'objet d'un état des lieux expo-
sant le travail réalisé jusqu’a présent (Artiset/CURAVIVA/INSOS/YOUVITA/
Anthrosocial, 2023). Les réflexions menées dans le cadre de cette commis-
sion ont abouti a plusieurs constats qui encouragent la mise en place d'un
soutien flexible et centré sur les personnes ainsi que le développement d’en-
vironnements de travail inclusifs. Les prestataires de services doivent garan-
tir que les personnes en situation de handicap bénéficient de I'égalité des
chances tant dans leur formation professionnelle que dans leur intégration.
Dans la mesure du possible, elles devraient avoir la possibilité de subvenir
en partie ou (de nouveau) en totalité a leurs dépenses en exercant un travail
rémunéré, et ceci, en s'insérant dans le monde du travail en fonction de leurs
aptitudes et compétences (VAHS/CURAVIVA/INSOS, s.d.). C'est pourquoi,
parmid'autres sujetsimportants tels que I'organisation de la vie quotidienne

20 | a fédération ARTISET et ses autres associations de branche CURAVIVA (au service des personnes agées)
et YOUVITA (au service des enfants et des jeunes) ainsi que I'association Anthrosocial ancienne VAHS.
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etlaformation du personnel spécialisé et dirigeant, le monde du travail a été
retenu comme champ d’'action central pour les prestataires de services.
Six objectifs y ont été formulés:

. Participation

. Egalité des chances dans la formation professionnelle et au travail

. Soutien de la liberté de choix et de I'autonomie personnelle

. Encouragement et ancrage de la perméabilité

. Facilitation des parcours professionnels

. Accessibilité dans la formation et au travail

o Ul WN =

C'est dans le cadre du Plan d'action qu’INSOS a lancé en 2019 le projet
« Participation en entreprise » pour promouvoir la participation des per-
sonnes en situation de handicap dans les entreprises d'intégration. Ce pro-
jet visait a faire un état des lieux de la situation. Une enquéte a été réalisée
aupreés de dix-sept entreprises d'intégration professionnelle. La recherche
ainsi que la littérature spécialisée ont été prises en compte. Ce projet re-
cherche-action a donné naissance a la brochure « STEP BY STEP | La repré-
sentation du personnel en 10 étapes » (INSOS Suisse, 2021 ; également dis-
ponible en langage Facile a lire et a comprendre [INSOS, s.d.]) qui propose
aux entreprises d'intégration des réflexions sur la forme et les niveaux de
participation possibles ainsi que des suggestions autour de la qualité et de
la planification pour la mise en place d'une participation effective de leur
personnel en situation de handicap.

Une deuxiéme action entreprise dans le cadre de ce projet est la créa-
tion en 2019 du réseau « Participation dans l'entreprise ». Ce think tank, sorte
de laboratoire d’'idées, réunit des représentantes et représentants des
employées et employés en situation de handicap, des pionniéres et pionniers
de la participation en entreprise, des responsables d'entreprises et du per-
sonnel spécialisé ainsi que des représentantes et représentants d'associa-
tions et d'organisations. Le réseau a pour fonction d’examiner les questions
liées alaformationinitiale, au travail et a la formation continue. |l prend éga-
lement position sur des sujets concrets tels que les salaires, les modéles éco-
nomiques, I'accés a la formation professionnelle et le travail en général.
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Entretien avec une représentante et un représentant du réseau
« Participation dans l'entreprise »

Grace au concours de Rocco Brignoli, collaborateur scientifique du domaine
Monde du Travail chez INSOS, j'ai eu lI'occasion de m’entretenir avec une re-
présentante et un représentant du réseau « Participation dans I'entreprise »,
Emmanuelle Raths et Théodule Gachet. Employés au sein des entreprises so-
ciales de la Fondation Foyer-Handicap, c’est dans leurs locaux a Carouge
(Genéve) qu'Emmanuelle Raths et Théodule Gachet m'ontrecu le 7 aout 2023.

J'ai réussi mon dipléme avec la mention trés bien. Toutefois, les
choses sont devenues plus compliquées lorsqu’il a fallu chercher du
boulot, parce que le milieu du travail dit « ordinaire » n’accepte pas
tout le monde

Géraldine Ayer: Pouvez-vous vous présenter en quelques mots, expliquer
votre parcours de vie et votre parcours professionnel ? Quel métier exer-
cez-vous et depuis quand ?

Théodule Gachet: A la suite d'une formation de bureau comme comptable,
j'ai travaillé comme réceptionniste puis secrétaire de direction pendant plu-
sieurs années dans le canton de Fribourg. J'ai basculé sur I'informatique un
peu par hasard, parce que les Ateliers de la Gérine a Marly (Fribourg), ou jai
travaillé par la suite pendant quelques années, ont ouvert un atelier
Bureautique Multimédia. Je m'occupais de tout ce qui concernait le gra-
phisme. Je me suis formé sur le tas ainsi qu’en suivant plusieurs petites for-
mations, comme Photoshop. Ensuite, aprés mon mariage, je suis parti au
Pérou ou j'ai ouvert avec un ami un atelier d'informatique pour étudiantes et
étudiants. Amon retour en Suisse en 2010, j'ai directement intégré la section
Editions chez Foyer-Handicap & Genéve pour continuer mon activité de gra-
phiste, que j'exerce toujours.

Emmanuelle Raths: J'ai suivi ma scolarité obligatoire dans le milieu ordi-
naire a Carouge. Ensuite, j'ai fait une année de Collége puis j'ai changé pour
me diriger vers I'Ecole de Culture Générale (ECG). Je révais a I'époque de
m'occuper d'enfants et I'ECG offrait des orientations vers la santé, plus que
le college. Malheureusement, je n'ai pas réussi a passer le concours d'entrée,
parce qu'il y avait beaucoup de candidates et candidats et peu de places. Je
me suis donc orientée vers une formation de secrétaire bilingue, option in-
formatique. J'ai réussi mon dipldme avec la mention tres bien. Toutefois, les
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choses sont devenues plus compliquées lorsqu’il a fallu chercher du boulot,
parce que le milieu du travail dit « ordinaire » n'accepte pas tout le monde.
J'ai dG m'orienter vers Foyer-Handicap. Par mon statut Al, j'ai tout de suite
été engagée. Poury étre engagée, il faut une rente. Travailler pour une entre-
prise d'intégration n'était pas du tout mon souhait, méme si maintenant c'est
complétement différent. J'y ai d'abord travaillé en tant que réceptionniste.
Ensuite, on m'a proposé de rejoindre le service informatique ou j'avais plus
de possibilités d'exercer mes compétences. Ca fait maintenant 15 ans que j'y
suis. J'ai commencé comme assistante informatique. Puis, je suis devenue
responsable Help Desk. En 2019, j'ai eu la possibilité de suivre une formation
de technicienne informatique a l'ifage [ndlr: il sagit de la Fondation pour la
formation des adultes a Geneve].

Géraldine Ayer : La CDPH exige une plus grande participation des personnes
en situation de handicap dans le monde du travail. Partant de votre expé-
rience, vu que vous travaillez déja depuis longtemps chez Foyer-Handicap,
avez-vous l'impression que la situation s'est améliorée depuis que la Suisse
aratifié la CDPH en 2014 ?

Emmanuelle Raths: J'ai entendu parler de la CDPH seulement récemment,
en 2019. Pour moi, la situation s’est améliorée lors du changement de direc-
tion en 2016. La nouvelle direction a dissocié le statut de la fonction. Avant,
si on avait le statut de « personnes handicapées », on était uniquement des
employées et employés d'ateliers protégés ou des collaboratrices et collabo-
rateurs en emploi adapté. Maintenant, on a une vraie fonction avec un cahier
des charges correspondant. C'est tout de méme plus valorisant et plus par-
lant de dire « je suis responsable Help Desk ». De méme, Théodule est main-
tenant graphiste et non pas « un handicapé » qui fait du graphisme. Le han-
dicap devient secondaire. Foyer-Handicap est précurseur dans cette idée. La
direction a également introduit un autre changement: elle a créé un groupe
de travail commun réunissant des membres de la commission des collabora-
trices et collaborateurs ayant le statut Al et des membres de la commission
du personnel, renforcant ainsi la collaboration entre les deux commissions.
La nouvelle direction voit les gens avec leurs compétences et ne les réduit
pas a un statut de personnes handicapées. Peut-étre que Foyer-Handicap
s'est effectivement inspiré de la CDPH.
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On nous a demandé de participer au réseau national, parce qu‘on a des
choses a dire et qu’on ne se géne pas de les dire.[...] Le fait de pouvoir
entendre nos revendications et de voir ce qui se passe dans les différents
cantons est porteur

Géraldine Ayer: Vous étes tous les deux membres du réseau national
« Participation dans I'entreprise » créé par le domaine Monde du travail d'IN-
SOS dans le cadre du plan d'action CDPH lancé en 2019. Quelles ont été vos
motivations pour devenir membres de ce réseau ? Que pouvez-vous me dire
sur ce réseau ?

Emmanuelle Raths: En 2019, nous avons participé a une premiére confé-
rence d'INSOS & Bienne. A la suite de cette conférence, INSOS nous a propo-
sé de participer au réseau en tant que représentante et représentant de la
commission des collaboratrices et collaborateurs de la Fondation Foyer-
Handicap.

On nous a demandé de participer au réseau national, parce qu‘on a des
choses a dire et qu'on ne se géne pas de les dire. Il s'agit d'un réseau bilingue
qui se compose de représentantes et représentants des employées et
employés en situation de handicap, de personnel spécialisé, de représen-
tantes et représentants des employeuses et employeurs, de scientifiques, de
syndicalistes ainsi que d'organisations de personnes en situation de handi-
cap. Les échanges sont réguliers comme dans un think tank, sorte de labora-
toire d'idées. Le fait de pouvoir entendre nos revendications et de voir ce qui
se passe dans les différents cantons est porteur. Par exemple, nous avons eu
le 21 octobre 2021 une réunion avec une cinquantaine de personnes afin de
préparer une journée d'étude [ndlr: il s'agit de la journée d'étude « Les ate-
liers du futur » du 4 novembre 2021]. Un graphic recorder a été engagé pour
donner une forme visuelle aux résultats de nos échanges ainsi qu'a nos
revendications et idées sur comment on voyait le futur au niveau des entre-
prises d'intégration. L'esquisse a été projetée lors de la journée d'étude et a
servi de base de discussion (voir Figure 1).

Géraldine Ayer: Quelles idées et revendications avez-vous partagées dans
ce cadre?

Emmanuelle Raths : Le statut et le salaire sont les deux revendications prin-
cipales.
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Figure 1: Esquisse des revendications, idées et souhaits qui ont servi de base des
discussions menées dans le cadre de la journée d'étude « Les ateliers du futur » du
4 novembre 2021
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Géraldine Ayer: La CDPH exige effectivement la possibilité de « gagner sa
vie », ce qui renvoie a la question des salaires. Pourriez-vous me dire si votre
salaire vous permet de subvenir a vos besoins ? Sur quels criteres est-il ba-
sé ? Quelles sont les possibilités d'avancement salarial ?

Emmanuelle Raths : Nous n'avons pas les mémes salaires que les personnes
exercant la méme fonction dans le milieu ordinaire. L'Al fait ses calculs en se
basant sur un salaire normal pour déterminer la rente. Sile manque a gagner
avec un salaire de personne handicapée est inférieur a 40 %, la personne
perd le droit a la rente Al. C'est mon cas. Lorsque mon salaire a été augmen-
té, j'ai perdu le droit a ma rente. J'ai donc perdu un revenu. Cependant, j'ai la
satisfaction et la chance d'avoir un salaire ordinaire, méme s'il est hors classe
de I'Etat. Et j'ai toujours le statut de collaboratrice en emploi adapté.
L'avantage d'avoir ce statut est la sécurité de I'emploi. On ne peut pas me li-
cencier, sauf en cas de faute grave. Et, en cas d'aggravation de mon état de
santé, je suis protégée. Je suis trés contente de cette situation, car d'un c6té
j'accomplis un travail ordinaire tout en étant dans une entreprise qui com-
prend ma situation. A noter que ce statut n'a pas que des avantages, puisque
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contrairement aux personnes employées dans I'économie libre, mon salaire
n'est pas adapté a 'augmentation du cout de la vie et que je ne bénéficie pas
d'un 13esalaire.

Théodule Gachet: J'ai une rente a 100 %. Mon salaire est nettement en des-
sous d’un salaire normal. Un salaire de I'Al, c’est entre 2 et 13 francs de
I'heure. Or, un graphiste ailleurs ne gagne pas 13 francs de I'heure. Avec la
rente et les prestations complémentaires (PC), je m'en sors. Je recois
4200 par mois, ce qui est équivalent a 26 francs de I'heure. Le tout revient a
peu prés a un salaire normal. La discrimination vient surtout du systéme.
L'idéal serait que I'entreprise évalue lavaleur du travail de la personne en te-
nant compte du chemin parcouru et des qualifications.

La grande frustration des personnes qui sont a I’Al est le fait que
I'argent qu’elles gagnent n’est pas le fruit de leur travail, mais de leur
handicap.

Emmanuelle Raths: Le salaire ne tient pas compte des compétences de la
personne. Lorsque j'ai été engagée, la seule question qui m'a été posée
concernait le handicap. J'ai donc été considérée comme « suffisamment han-
dicapée » pour étre engagée. Mais selon moi, je n'étais pas que «¢a».
Malheureusement mes dipldmes et mon parcours n‘avaient pas de valeur en
comparaison. Quand je suis arrivée a la Fondation, on m’'a attribué un salaire
de 2 francs de I'heure. A I'époque, je me suis renseigné sur la maniére dont
I'Al détermine les salaires afin de mieux comprendre ce choix. L'Al m'avait pla-
cé en catégorie A, ce qui signifie qu’elle a estimé que je n'étais pas autonome.
Quand ils se sont rendu compte que j'étais autonome, ils m'ont augmenté a
8 francs de I'heure et m'ont payé la différence rétroactivement. Ma cheffe
voulait m'augmenter a 10 francs de I'heure en raison de mes bonnes compé-
tences, mais la direction de I'époque a refusé, parce que tous les réception-
nistes devaient recevoir le méme montant. Le systéme ne sait pas quoi faire
des personnes quiont trop de compétences pour le milieu institutionnel, mais
dont I'état de santé ne leur permet pas de travailler dans le milieu ordinaire.
Il est difficile, voire douloureux, de constater que les compétences passent
aprés le handicap. Ce n'est pas une incitation a s'améliorer ni a se développer.
Je précise juste que cela n'est plus mon cas et que j'ai beaucoup de chance.

Géraldine Ayer : Ce que je comprends en vous entendant, c'est que I'Al est

organisée d'une telle maniere qu'elle ne valorise pas encore suffisamment le
chemin parcouru et les compétences des personnes. Concernant 'accés au
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milieu du travail ordinaire, je dirais plutot que ces personnes rencontrent des
obstacles alors qu'elles auraient les compétences de travailler dans le milieu
ordinaire - le comité de I'ONU constate également que les personnes en si-
tuation de handicap rencontrent des difficultés a accéder au marché du tra-
vail ordinaire. Les possibilités d’avancement sont donc trés limitées. A votre
avis, quelles mesures devraient étre mises en place pour contrer ces effets ?

Théodule Gachet: La grande frustration des personnes qui sont a I'Al est le
fait que I'argent qu’elles gagnent n'est pas le fruit de leur travail, mais de leur
handicap. Le systéme devrait fonctionner a I'inverse. C'est-a-dire qu'il fau-
drait que I'Al compense le salaire et pas le contraire. L'idéal serait que les en-
treprises d'intégration ou les entreprises du marché ordinaire nous versent
un certain salaire pour le travail fourni et qu'ensuite I'Al compléte le salaire
avec la rente, les PC et le reste. Par exemple, a un salaire de 3000 francs
s'ajouteraient les 1500 francs de la rente Al.

Emmanuelle Raths: Dans ce cas, il faudrait que les offices Al et le service
des prestations complémentaires (SPC) verse la rente et les PC de chaque
employée ou employé al'entreprise et que celle-civerse le tout a la personne
employée. L'entreprise ferait une fiche de revenu mensuel incluant le salaire
ainsi que le montant de la rente et des PC. L'employée ou I'employé recevrait
ainsi une fiche avec un revenu par exemple de 5000 francs au lieu de
3000 francs. Au niveau de I'estime de soi, ce serait beaucoup mieux. Cette solu-
tion demanderait des changements colossaux dans les démarches administra-
tives, mais ce serait plus valorisant pour la collaboratrice ou le collaborateur.

Théodule Gachet: Certaines entreprises mettent en place des actions. Par
exemple, le chiffre d'affaires est reversé aux employées et employés a la fin
de I'année. D'autres actions se font au niveau local, mais il n'y a pas encore
d‘action au niveau national. Ca bouge au niveau des idées, mais dans les
faits, ce n'est pas encore gagné.

Géraldine Ayer: La CDPH reléve également I'importance pour les personnes
concernées d'accomplir un «travail librement choisi ou accepté sur un mar-
ché du travail et dans un milieu de travail ouvert ». Comment cela s'est-il pas-
sé pour vous dans le marché du travail ordinaire ?

Emmanuelle Raths : En ce qui me concerne, comme j'avais suivi une scolarité
ordinaire, je pensais qu'il y aurait une suite normale, mais dans le milieu ordi-
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naire, ma candidature était systématiquement refusée, sans explications.
La seule discrimination directe que j'ai vécue, c’est dans une organisation sceur
de Foyer-Handicap ou I'on m’a dit que ¢a n'irait pas a cause de mon physique.
Aforce de recevoir des refus, je me suis tournée vers les ateliers protégés.

Théodule Gachet : Nous avons une entreprise familiale de menuiserie-char-
penterie. Aprés ma formation de comptable, mon idée était de l'intégrer,
mais il aurait fallu agrandir le bureau et ce n'était pas possible. Ce qui fait que
je n'ai pas pu réaliser ce réve. J'ai ensuite fait plusieurs stages pendant ma
recherche d’emploi, sans jamais étre engagé. Pour finir, j'ai été engagé aux
Ateliers de la Gérine et je suis ainsi rentré dans le systeme des ateliers pro-
tégés. A mon retour d’Amérique du Sud, je me suis directement tourné vers
les prestataires de service dans le domaine du handicap. Je sais que si j'avais
cherché dans I'économie privée, ¢a aurait été tres difficile. Concernant la
boite familiale, elle a été agrandie et je pourrais I'intégrer maintenant, mais
les années ont passé et je vis a présent a Genéve.

Géraldine Ayer : Le comité de I'ONU, dans son rapport sur la Suisse sorti en
avril 2022 (CRPD, 2022), se dit préoccupé par le fait que les personnes en si-
tuation de handicap « sont cantonnées dans des < emplois protégés» et n'ont
guéere de possibilités de transiter vers le marché de I'emploi ordinaire ». En
vous entendant témoigner de vos expériences personnelles, on constate que
I'ONU a toutes les raisons d'étre préoccupée. Selon vous, quelles mesures
pourraient augmenter la perméabilité entre le marché de I'emploi ordinaire
et le marché de I'emploi complémentaire ?

Théodule Gachet : L'Al offre la possibilité a celles et ceux qui veulent essayer
de travailler dans I'économie libre de revenir a I’Al dans les 2 ans, sans devoir
recommencer toutes les démarches.

Emmanuelle Raths : Certaines collaboratrices et collaborateurs ont pu faire
un stage dans une entreprise de I'économie libre. Je ne sais pas a quelle fré-
quence cela se produit, mais je trouve intéressant que cette possibilité existe.

Il faudrait que I'économie libre donne la chance aux personnes en si-
tuation de handicap de montrer ce qu’elles valent et ce qu’elles savent
faire. Il s’agit donc de lever les préjugés et d'arréter de penser qu’elles
ne vont pas y arriver en raison d’un handicap.
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Géraldine Ayer: Qu'est-ce qu'il faudrait mettre en place pour améliorer la
situation ?

Emmanuelle Raths: Il faudrait que I"économie libre donne la chance aux
personnes en situation de handicap de montrer ce qu'elles valent et ce
qu'elles savent faire. Il s'agit donc de lever les préjugés et d'arréter de pen-
ser qu'elles ne vont pas y arriver en raison d’un handicap. D'ailleurs, il y a la
période d'essai, comme pour n'importe qui d'autre. Il serait donc important
de mener des actions de sensibilisation pour faire tomber les préjugés.

Géraldine Ayer : Enfin, quels seraient vos souhaits pour I'avenir ? Souhaitez-
vous adresser I'un de ces souhaits a un acteur en particulier ?

Théodule Gachet : Il faut que des gens du monde du handicap montent en
politique et arrivent a faire bouger les choses. Il faudrait aussi réussir a faire
passer le message que le handicap concerne tout le monde. Certaines per-
sonnes sont nées handicapées, mais ca peut tomber sur la figure de n'im-
porte qui. Tu sors de chez toi, une bagnole te shoote, et voila... Personne n’est
a l'abri du handicap. En un instant, la vie peut basculer !

Emmanuelle Raths : Mon souhait serait que les gens arrétent de catégoriser
et qu'ils voient qu’ils ont un étre humain devant eux, peu importe ses parti-
cularités. On est toutes et tous différents. Il faut arréter de mettre les gens
dans des cases. Cela vient de I'éducation. |l faut apprendre cela aux enfants
désle début de la scolarité. J'aimerais ajouter que je n'aime pas le terme «in-
clusion » pour cette raison. On fait une différence entre les gens qui tra-
vaillent, alors que le travail fourni est le méme: les clientes et clients ne
voient pas la différence. Ils s'en fichent, tant que le boulot est fait a leur
pleine et entiere satisfaction.
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Saphir Ben Dakon, Barbara Egloff und Martina Schweizer

«Die BRK ist kein Allheilmittel»

Eine Diskussion zur Umsetzung der Massnahmen
im Kanton Zurich

Der vorliegende Artikel entstand aus einem WhatsApp-Chat zwischen den drei Auto-
rinnen, der von Mai bis August 2023 gefiihrt wurde. Er spiegelt also ein Gesprdch tiber
léngere Zeit wider. Weil die Gesprdchspartnerinnen alle beruflich stark involviert sind,
bot sich der Austausch per WhatsApp an. Martina Schweizer und Saphir Ben Dakon
nahmen die Einladung von Barbara Egloff an, die fiir die Edition SZH/CSPS auf der Su-
che nach Gesprdchspartner:innen fiir den zweiten Band der Gesprdchsreihe ProSpec-
trum war. Als Interessenvertreterin setzt sich Martina Schweizer fiir die Gleichstellung
von Menschen mit Behinderungen in allen Lebensbereichen ein. Auch nach 20 Jahren
Behindertengleichstellungsgesetz (BehiG) und 10 Jahren Behindertenrechtskonventi-
on (BRK) ist eine inklusive Gesellschaft noch immer nicht Realitdt.

Der Titel ist ein direktes Zitat von Saphir Ben Dakon. In ihrem Alltag ist sie oft mit den
unterschiedlichsten Barrieren konfrontiert, denen Menschen mit Behinderungen be-
gegnen. Uber die persénliche und systemische Dimension von Behinderung méchte
sie deshalb nicht schweigen. Der Titel illustriert die grosse Schwierigkeit bei der Um-
setzung eines rechtlichen Konzeptes wie der BRK. Fiir viele Menschen ist es schlicht
zu abstrakt. Es fehlt die Ubersetzung in ein verstdndliches und konkret umsetzbares
Konzept. Eine zusdtzliche Schwierigkeit ist, Inklusion in die Praxis umzusetzen, wenn
das inklusive Mindset nicht vorhanden ist. Doch lesen Sie selbst, wie die Autorinnen
zu ihren Erkenntnissen kommen.

Barbara Egloff: Was bedeutet flir euch das Recht auf Selbstbestimmung?

Saphir Ben Dakon: Das Recht auf Selbstbestimmung bedeutet fir mich, dass
Menschen selbst entscheiden kénnen, welche Ziele sie verfolgen und wie sie ihr
Leben gestalten mdchten. Selbstbestimmung bedeutet nicht, dass man keine
Unterstltzungin Anspruch nimmt. Sie bedeutet lediglich, dass man auch bei Un-
terstitzung entscheidet, wann, von wem und in welcher Form man sie erhalt.

Selbstbestimmung bedeutet in einer liberalen Gesellschaft in der Konse-
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quenz auch, als Individuum am gesellschaftlichen Leben teilhaben zu kdn-
nen. Fremdbestimmung verunmaoglicht es, dass Menschen ihr volles Poten-
zial nutzen und ihr Leben nach ihren Wiinschen gestalten kénnen. Fir Selbst-
bestimmung braucht es die Subjektfinanzierung. Man muss den Menschen
und seine Bedirfnisse ins Zentrum stellen. Dabei ist es mir wichtig zu erwah-
nen, dass Menschen mit Behinderungen keine «speziellen Bedurfnisse» ha-
ben. Die Bedurfnisse sind dieselben, wie sie andere Menschen auch haben.
Ich stére mich an dem Begriff «spezielle Bediirfnisse», weil er an Menschen
ohne Behinderungen ausgerichtet ist. Der Begriff gibt Menschen ohne Behin-
derungen das Gefiihl, dass die Bedirfnisse von Menschen mit Behinderun-
gen so speziell sind, dass sie in dieser Gesellschaft nicht umgesetzt werden
konnen. Das ist schlichtweg falsch. Menschen mit Behinderungen brauchen
einfach andere Voraussetzungen, damit eine Gleichheit der Mdglichkeiten
entsteht und sie ihre Bedurfnisse befriedigen kdnnen.

Barbara Egloff: Was geschieht auf gesetzlicher Ebene im Kanton Ziirich in Be-
zug auf das Recht auf Selbstbestimmung?

Saphir Ben Dakon: Momentan arbeiten wir im Kanton Zirich daran, das
Selbstbestimmungsgesetz umzusetzen. Dieses Gesetz ist ein Paradigmen-
wechsel: Die Subjektfinanzierung stehtim Fokus und erméglicht es im Bereich
Wohnen, wenn richtig durchdacht und umgesetzt, eine Egalisierung von Behin-
derungen zu erreichen, zumindest was den Unterstutzungsbedarf betrifft. Be-
hinderung entsteht durch ein Zusammenspiel von mehreren Faktoren. Ein zen-
traler Aspekt dabei ist, dass in der Umwelt und in der Gesellschaft Hindernis-
se bestehen. Die Egalisierung von Behinderungen bedeutet somit, dass diese
Hindernisse, welche aus der Interaktion mit der nicht-hindernisfreien Gesell-
schaft entstehen, so weit ausgeglichen werden, dass auch Menschen mit Be-
hinderungen in allen Lebensbereichen teilhaben und partizipieren kénnen.

Barbara Egloff: Wo fehlt es noch an Bemiihungen, die BKR umzusetzen?

Saphir Ben Dakon: Allgemein fehlt es an Bemiihungen, die BRK in umsetzba-
re Schritte herunterzubrechen. Somit kdnnen sich alle Stellen im féderalisti-
schen System gegenseitig die Verantwortung zuschieben, wenn gesetzliche
Verpflichtungen beziiglich der Inklusion nicht umgesetzt werden. Man miss-
te fiir jeden Kanton einen Umsetzungsplan haben, welcher von Lai:innen ver-
standen wird und ihnen hilft, die Forderungen der BRK, zu deren Umsetzung
sich die Schweiz verpflichtet hat, in die Realitat zu iberfuhren. Denn sehr oft
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sind wir damit konfrontiert, dass Menschen die Verpflichtungen aus der BRK
umsetzen mussen, die mit dem Thema Gleichstellung, Teilhabe und Inklusi-
on wenig zu tun haben und somit oft Uberfordert sind. Wenn Menschen
uberfordert sind, passiert sehr oft nichts. Ich glaube deshalb auch, dass das
Schweizer System gewollt Gberfordernd und unfahig ist, sodass man die né-
tigen Ressourcen zur Umsetzung nicht bereitstellen muss.

Barbara Egloff: Kénntest du diese Uberlegung erkldren? Wie ist das gemeint:
gewollt unfahig?

Saphir Ben Dakon: Ich gehe davon aus, dass das System gewollt handlungsun-
fahig gehalten wird, indem man Personen, die die BRK umsetzen sollen, tber-
fordertundihnen nichtdie nétigen Tools zur Verfligung stellt. Die Akteur:innen
im System sind vielfdltig und staatlich sowie auch privat organisiert. Ressour-
cen fliessen noch zu oft an Organisationen, die sich zu wenig furr Inklusion - im
schlimmsten Fall sogar fir segregative Strukturen - einsetzen und von ihnen
wirtschaftlich profitieren. Am meisten stért mich das Bild, das dadurch von
Menschen mit Behinderungen vermittelt wird. Es wird sozusagen impliziert,
dass ein selbstbestimmtes Leben fiir Menschen mit Behinderungen keine Pri-
oritat fir Staat und Gesellschaft hat. Die meisten Menschen werden im Lauf
ihres Lebens behindert, sei es auch nur durch das Alter. Dass der Staat und sei-
ne Organe es nicht als prioritdre Arbeit erachten, hier vorzusorgen, zeigt fur
mich ganz klar den Ableismus in der Gesellschaft auf. Schliesslich erteilen in
einer Demokratie auch Biirger:innen Auftrage an staatliche Organe und gestal-
ten die Priorisierung mit. Ich halte es flir zynisch, Menschen zu sagen, jedes Le-
ben sei gleich viel wert und dann aber durch die Handlungen zu zeigen, dass
ein Mensch mit Behinderungen nur existieren, aber nicht leben darf.

Barbara Egloff: Wie meinst du das genau?

Saphir Ben Dakon: Ich will damit sagen, dass wir in der Gesellschaft nur ei-
nen oberflachlichen Konsens dartber haben, jedes Leben als lebenswert zu
erachten. Wir beschreiben unsere Gesellschaft im Diskurs als sehr humanis-
tisch. Ich glaube aber nicht, dass das wirklich so ist. Ich erachte einen Gross-
teil der Gesellschaft als inkonsequent - zumindest moralisch. Denn zu be-
haupten, dass jedes Leben gleich viel wert sei, dann aber keine Strukturen
dafur zu schaffen, dass man gleichwertig teilhaben kann, empfinde ich fur
Menschen mit Behinderungen als stark verletzend und psychisch belastend.
Das zeigt implizit auch die Verachtung auf, die Menschen mit Behinderungen
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entgegengebracht wird. Und dieser Umstand weist auf die Machtverhaltnis-
sein einer Gesellschaft hin. Ein Beweis hierflr ist, dass Menschen oft sofort
anders behandelt werden, sobald sie einen Unfall gehabt haben und danach
mit Behinderung leben. Es wird ihnen quasi vermittelt: «<Wir retten dein Le-
ben, aber dann musst du zu unseren Konditionen leben. Am besten bringst
du der Gesellschaft dafiir Dankbarkeit entgegen.» Das ist flr mich eine men-
schenverachtende Demonstration von Macht. Denn damit sagt die Mehr-
heitsgesellschaft aus, dass Menschen mit Behinderungen faktisch in ihrer
Existenz nur geduldet werden.

Martina Schweizer: Ich stimme dir absolut zu, Saphir. Diese behindernden
Strukturen fiihren auch dazu, dass Menschen mit Behinderungen nicht ernst
genommen werden als Mitbirger:innen. lhnen wird nicht auf Augenhéhe be-
gegnet. Eine Auswirkung davon ist zudem der fehlende beziehungsweise er-
schwerte Zugang zum ersten Arbeitsmarkt. Daraus folgt: Wer dankbar sein
muss, Uberhaupt leben zu durfen, soll nicht auch noch Anspriiche beziiglich
Arbeit oder weiteren Lebensbereichen stellen.

Saphir Ben Dakon: Martina, ich bin ganz deiner Meinung. Und das ist sehr
schade, dennin unserer Leistungsgesellschaft ist Arbeit ein wichtiges Instru-
ment zur Inklusion und entscheidet schliesslich tber Teilhabe oder Nicht-
Teilhabe.

Martina Schweizer: Hinzu kommt, dass sich viele Menschen in unserer Ge-
sellschaft Giber ihre Arbeit definieren. Wenn man jemanden kennenlernt,
kommt meist bald die Frage nach der Arbeit. Wer dann keine «gute» Antwort
hat, kann sich rasch ausgeschlossen fuhlen.

Saphir Ben Dakon: Ich wiinsche mir eine offene Diskussion dar(ber, wie wir
zu Menschen stehen, die vermeintlich nicht dem «Normalstandard» entspre-
chen, den es bewiesenermassen nicht gibt.

Barbara Egloff: Vielen Dank Saphir fur diese klaren und wichtigen Worte.
Was bedeutet Selbstbestimmung fur dich, Martina?

Martina Schweizer: Das Recht auf Selbstbestimmung bedeutet fiir mich, dass
alle Menschen - also auch Menschen mit Behinderungen - selbst bestimmen
konnen, wie sie ihr Leben fiilhren méchten. Es betrifft alle Lebensbereiche und
ist sowohl zentral fir die Umsetzung der BRK als auch fiir die Entwicklung einer
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inklusiven Gesellschaft. Dazu gehort, dass Menschen mit Behinderungen selbst
bestimmen kdnnen, wie und wo sie wohnen méchten, welchen Bildungsweg sie
einschlagen und welche persdnlichen und beruflichen Ziele sie verfolgen mdch-
ten. Wenn dafur Unterstltzung benétigt wird, dann soll die Person selbst be-
stimmen konnen, wer diese Unterstiitzung leistet und in welchem Rahmen dies
geschehen soll. Méglich ist dies letztlich nur mit einem subjektfinanzierten Sys-
tem. So hat die betroffene Person die Méglichkeit, Anbietende von Unterstit-
zungsleistungen selbst auszuwahlen und die Rahmenbedingungen festzulegen.
Dazu gehort auch, dass Angehdrige fiir Unterstlitzungsleistungen entschadigt
werden. Dadurch wird die Abhdngigkeit von deren Goodwill reduziert und die
Selbstbestimmung erh6ht. Somit bin ich mit Saphir einverstanden, dass Selbst-
bestimmung nicht bedeutet, ohne Unterstiitzung klarzukommen. Vielmehr er-
méglicht Unterstlitzung Selbstbestimmung aber eben nur, wenn (iber deren Art
und Weise auch selbst bestimmt werden kann.

Die Selbstbestimmung flihrt dazu, dass Menschen mit Behinderungen
ihren Interessen, Neigungen und Zielen nachgehen kdnnen, sich als selbst-
wirksam erleben und ihre Ressourcen optimal nutzen kdnnen. Auch bin ich
mit Saphir einig, dass Menschen mit Behinderungen keine speziellen Bedurf-
nisse haben, sondern dieselben wie alle Menschen. Der Unterschied ist ledig-
lich, dass dies Menschen mit Behinderungen noch immer nicht iberall zuge-
standen wird.

Es ist zu hoffen, dass das Selbstbestimmungsgesetz im Kanton Zirich
dem namengebenden Anspruch gerecht wird und Menschen mit Behinde-
rungen tatsdchlich selbstbestimmter leben kénnen. Verbindliche Plane und
Gesetze zur Umsetzung der BRK fehlen jedoch noch in vielen Kantonen.
Solange diese nicht vorhanden sind, bleibt die Selbstbestimmung fir viele
Menschen mit Behinderungen ein unerreichbares Ziel.

Es gibt immer wieder Personen, die Menschen mit Behinderungen die
Fahigkeit zur Selbstbestimmung absprechen. Dies liegt vielfach an mangeln-
der Sensibilisierung und Erfahrung. Das gewollt unfdhige System, wie Saphir
es beschreibt, trdgt wesentlich dazu bei. Indem Menschen mit Behinderun-
gen strukturell diskriminiert werden, kdnnen sie ihre Ressourcen nicht dafir
einsetzen, ihre Ziele zu verfolgen, sondern missen standig um Anerkennung
und Gleichstellung kdmpfen. Neben der dadurch entstehenden Belastung
kommen oft auch finanzielle Aufwendungen hinzu. Diese Problematik wird
dadurch verscharft, dass Menschen mit Behinderungen nicht selten von
Armut betroffen sind, was wiederum eine Folge von Diskriminierung und ein-
geschrankten beruflichen Méglichkeiten sein kann.
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Saphir sprichtauch das Lippenbekenntnis zur Diversitat an, welches dann am
Willen zur Umsetzung oft scheitert. Viel zu oft wird davon gesprochen, dass
alle Menschen gleich viel wert sind, ohne dass die Bereitschaft dazu da ist,
dies auch im Alltag zu leben. In unserer Gesellschaft werden Menschen stark
nach ihrer Leistung beurteilt. Diese ist jedoch von der Leistungsfahigkeit zu
unterscheiden, welche erst dann betrachtet werden kann, wenn die Person
die notige Unterstltzung erhdlt, um ihr Potenzial auszuschépfen.

Saphir Ben Dakon: Was Martina zum Unterschied von Leistung und Leis-
tungsfahigkeit geschrieben hat sowie zur Beurteilung von Leistung, finde ich
zentral. Der Begriff «Leistung» wird in der Gesellschaft viel zu eng gefasst.
Deswegen haben Menschen mit Behinderungen hier eine erhéhte Heraus-
forderung. Ein Beispiel: Die meistens von Frauen geleistete Care-Arbeit wird
oft nicht als Leistung wahrgenommen. Frauen mit Behinderungen sind hier
doppelt benachteiligt. Sie leisten Care-Arbeit fir ihre Kinder, brauchen da-
fur aber Unterstiitzungsleistungen und inklusive Strukturen. Es wird sehr oft
impliziert, dass diese Frauen den Staat und die Gesellschaft belasten und ei-
gentlich keine Kinder hdtten bekommen sollen. Naturlich wirde das nie-
mand so direkt formulieren. Trotzdem wird dies &fters thematisiert, wenn
wir beispielsweise iiber den Assistenzbeitrag reden und dass dieser Care-Ar-
beit nicht gentigend beriicksichtigt.

Auch méchteich noch einmal darauf hinweisen, dass viele Menschen mit
Behinderungen im zweiten Arbeitsmarkt tatig sind. Dies wird immer ein biss-
chen als Wohlfahrt beldchelt. Das finde ich grundsatzlich falsch, denn ganz
offensichtlich wird dort auch Leistung erbracht.

Zudem mdchte ich noch die Freiwilligenarbeit erwdhnen. Menschen mit
Behinderungen leisten davon mehr verglichen mit anderen Gruppen. Bei-
spielsweise braucht es im Bereich der Umsetzung der BRK die Mitarbeit von
Menschen mit Behinderungen, welche oft im Rahmen von Freiwilligenarbeit
geleistet wird. Diesist so, weil Menschen ohne Behinderungen, die im Bereich
Inklusion bezahlte Arbeit leisten, oft wenig Ahnung von Inklusion und der
Zielgruppe «Menschen mit Behinderungen» haben. Sie holen sich dann Gber
Freiwilligenarbeit das Fachwissen von Menschen mit Behinderungen in die-
sen Bereichen ein, ohne dafiir zu bezahlen. Menschen mit Behinderungen
sind hier in einer Zwickmihle. Leisten sie die Arbeit nicht, werden die Struk-
turen nicht inklusiv, weil die zustandigen Personen in den Machtpositionen
behaupten, dass sie die Inputs brauchen, um ihre Arbeit richtig zu machen.
Natdrlich passiert Freiwilligenarbeit auch, weil Menschen mit Behinderun-
gen die Entwicklungen zur Inklusion aus Eigeninteresse vorantreiben moch-

86



ten. Meiner Meinung nach findet Inklusion heute grdsstenteils statt, weil
Menschen mit Behinderungen in vorherigen Generationen bereits sehr viel
Arbeit geleistet haben. Dies wird ihnen aber nicht als Leistung angerechnet.
Und das finde ich im heutigen System skandalds, vor allem wenn man weiss,
was einzelne (meist selbst nicht von Behinderung betroffene) Exponent:in-
nen in gewissen Organisationen fur vermeintlich inklusive Arbeit verdienen.

Barbara Egloff: Denkt ihr, dass die Massnahmen zur Umsetzung der BRK im
Kanton Zurich die Arbeitnehmenden mehr in die Pflicht nehmen werden bei
der Integration in den Arbeitsmarkt?

Martina Schweizer: Die Massnahmen im Aktionsplan des Regierungsrates ge-
hen in die richtige Richtung. Nichtsdestotrotz sind sie zu unspezifisch, um Ar-
beitgebende tatsdchlich direkt in die Pflicht zu nehmen. Wir haben immer
wieder Kontakt zu Betroffenen, die Mihe haben, eine Stelle zu finden wegen
ihrer Behinderung. Zwar wird das selten als Grund flir Absagen genannt, aber
es ist bezeichnend, dass auch gut qualifizierte Menschen mit Behinderungen
oft unzdhlige Bewerbungen schreiben mussen, bis sie - wenn Gberhaupt - ei-
ne Stelle finden. Zudem stehen Menschen mit Behinderungen oft vor dem Di-
lemma, ob sie die Behinderung bereits bei der Bewerbung erwahnen sollen
oder nicht. Wenn sie es tun, besteht die Gefahr, dass sie gleich aussortiert und
nicht mal zu einem Gesprdch eingeladen zu werden. Tun sie es nicht, besteht
die Gefahr, dass die Reaktion beim Vorstellungsgesprach ablehnend ist. Bei
Menschen mit unsichtbaren Behinderungen kann sich der Druck erhdhen,
diese zu verheimlichen und durch zusatzlichen Aufwand zu kompensieren.
Wird die Behinderung zum Thema, ob beim Bewerbungsschreiben oder bei
einem ersten Gesprach, haben Menschen mit Behinderungen oft das Gefihl,
dass sie - bildlich gesprochen - die Hosen herunterlassen und sehr viel von sich
preisgeben miissen, auch intime und private Details. Sie missen Fragen Gber
sich ergehen lassen, die Menschen ohne Behinderungen nicht gestellt werden
und haben immer wieder das Gefiihl, dass ihnen nichts zugetraut wird.

Saphir Ben Dakon: Ich stimme Martina vollkommen zu. Und selbst wenn
man eine Stelle bekommt, heisst das nicht, dass man sie auch lange behalten
kann. Wird die Einfiihrung im Team «falsch» gemacht, so kann es dazu kom-
men, dass den Menschen mit Behinderungen zu wenig zugetraut wird und
sie deshalb nicht die Tatigkeiten ausfiihren kdnnen, fir die sie angestellt wa-
ren. Arbeitgebende behaupten dann, dass sie es nicht schaffen wirden.
Ebenfalls problematisch ist, wenn ein Team negativ auf die Aufnahme einer
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Person mit Behinderung reagiert. Oft hat dies mit der Haltung gegenliber Be-
hinderungen zu tun. Manche Menschen wollen nichtin einem Team mit einer
Person sein, die eine Behinderung hat und etwas gleich gut oder sogar bes-
ser kann als sie selbst. Oft miissen Menschen mit Behinderungen darauf ach-
ten, dass sie nicht auffallen. Diesist auch in vielen anderen Lebensbereichen
so. Man ist konstant damit beschaftigt, nicht aufzufallen, um eben nicht in
diese schlechte Dynamik zu geraten und gleichzeitig auch nicht auf die Be-
hinderung reduziert zu werden. Oft trauen sich Menschen mit Behinderun-
gen nicht, ihre Bedirfnisse in einer Organisation zu dussern, weil sehr viel
von dem, was sie sagen, sofort mit der Behinderung in Verbindung gebracht
wird, auch wenn das Anliegen nichts damit zu tun hat. Es ist eine grosse Angst
vorhanden, zur Projektionsflache zu werden.

Zudem existiert das Problem, dass in denselben Teams oft nicht mehrere
Menschen mit Behinderungen arbeiten oder Behinderung nicht sichtbar ist.
Daher miissen Menschen mit Behinderungen in solchen Teams stellvertretend
fir die Gruppe «Menschen mit Behinderungen» agieren, denn sie werden immer
anhand der Gruppe bewertet. So habe ich es selbst erlebt. Wenn ich zum Bei-
spiel etwas falsch gemacht habe oder mir etwas schwerfiel, dann wurde gleich
angenommen, dass das wohl auch anderen Menschen mit Behinderungen so
gehe. Somit ist immer eine latente Angst dabei, zu scheitern. Scheitern ist ein
Recht, welches Menschen mit Behinderungen grundsatzlich verwehrt wird. Des-
wegen empfinde ich die Massnahmen als zu wenig praxisorientiert.

Martina Schweizer: Ich stimme dir vollig zu, Saphir. Du sprichst einen wichti-
gen Punkt an; Oft gibt es in Unternehmen nur einzelne Personen mit Behin-
derungen. Dies kann zu einem Gefiihl des standigen Einzelkampfes flihren.
Man ist die einzige Person mit Behinderung und hat keine Kolleg:innen, die
behindernde Strukturen, Verhaltensweisen und Situationen aus eigener Er-
fahrung kennen. Dies kann eine grosse Belastung sein. Besondersim Umgang
mit den alltdglichen Mikroaggressionen kann das schwierig sein, da diese oft-
mals von Menschen ohne Behinderungen kleingeredet werden («Er hat es
doch nicht so gemeint» oder «Das ist doch nur eine Kleinigkeit»). Zudem kann
es sein, dass das Team der Person mit Behinderung mit Ablehnung begegnet,
weil man beispielsweise nicht in ein bestimmtes Lokal gehen kann, da dieses
nicht zuganglich ist («<Nur wegen ihr kdnnen wir nicht dorthin gehen»).

Saphir Ben Dakon: Ja genau, das habe ich alles auch so erlebt. Oft sind die

Leute gegen Diskriminierung von anderen Minderheiten sensibilisiert, beim
Thema Behinderung gibt es aber grossen Nachholbedarf.

88



Barbara Egloff: Und wie sieht dieser Nachholbedarf aus? Ist nicht genau die
Umsetzung der BRK der Weg, diesen Bedarf nachzuholen?

Saphir Ben Dakon: Ich glaube nicht, dass die BRK ein Allheilmittel ist, das auch
noch sensibilisieren kann. Daflir ist sie viel zu weit weg vom Arbeitsalltag der
Personen, die in den Strukturen die Entscheidungsmacht haben. Zudem binich
der Auffassung, dass es fir inklusive Strukturen zuerst ein inklusives Mindset
braucht, weil sonst die Strukturen einfach nur vorhanden sind, aber ihre Wir-
kung nicht entfalten kdnnen. Ich denke, die BRK kann ein Tool sein, wenn sie
verstandlich heruntergebrochen wird. Es braucht aber Inklusionsexpert:innen,
die die BRK erkldren und anwenden. Nachholbedarf ist nicht nur beim Thema
Inklusion evident, sondern auch beim Verstandnis dartber, was «Behinderung»
grundsatzlich ist. Viele Menschen, unter anderem auch viele Fachleute der HR-
Abteilungen, konnotieren «Behinderung» mit etwas Negativem. Man kann also
kein Konzept von Inklusion haben, wenn man kein inklusives Mindset hat. Ich
denke, das ist die Schwierigkeit, weil es in gewisser Weise ein Widerspruch ist.
Diesen konnten wir auflésen, indem die HR-Abteilungen Inklusionsexpert:in-
nen in ihre Unternehmen holen, welche das Unternehmen testen. So kénnten
Expert:innen in eigener Sache mit einer Aussensicht und Menschen mit Behin-
derungen von innen gemeinsam Handlungsfelder definieren.

Eine andere Méglichkeit ware es, dass besagte externe Expert:innen fir
eine langere Zeit (z. B. drei bis sechs Monate) in einer Organisation (z. B. in
einem Unternehmen) mitarbeiten, um noch eine bessere Idee von den Struk-
turen, Prozessen, Strategien und der Arbeitskultur zu erhalten. So wiirden
zeitgleich Begegnungen mit Menschen mit Behinderungen geschaffen wer-
den. Diese kdnnen in der Organisation auf Herausforderungen hinweisen.
Ich glaube, so kann ein inklusives Mindset entstehen. Ich kann mir als eine
Form von einem Employee Engagement-Programm vorstellen, dass Mitarbei-
tende in verschiedenen Selbstvertreter:innen-Organisationen mit anpacken
und dann die Erkenntnisse daraus in ihre Organisationen mitnehmen. So
konnte Fortschritt zumindest organisch wachsen. Zusatzlich hatte man aus
Sicht der Arbeitgebenden gefiltert, welche Personen sich innerhalb einer
Organisation oder eines Unternehmens fir Inklusion interessieren und sie
dementsprechend auch vorantreiben wiirden.

Ich hére momentan &fters von Verantwortlichen und Expert:innen ohne
Behinderungen, dass die Umsetzung der BRK ein Marathon sei und man Dinge
nur langsam vorantreiben kdnne - Menschen mit Behinderungen missten
dementsprechend Geduld haben. Dazu mdchte ich abschliessend sagen, dass
man auch bei einem Marathon beginnen muss, sich tiberhaupt zu bewegen.
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Martina Schweizer: Es scheint, dass dieser Marathon in Bezug auf die Rech-
te von Menschen mit Behinderungen - wenn er denn (iberhaupt gestartet
wird - standig nach dem ersten Kilometer abgebrochen oder zumindest un-
terbrochen wird. Dies hat zur Folge, dass man immer wieder neu beginnen
muss. Wenn Menschen mit Behinderungen dagegen protestieren, wird von
ihnen Geduld eingefordert, ohne dass sich die Situation fur sie verbessert.
Gleichzeitig haben Menschen ohne Behinderungen oft nicht die Geduld, sich
mit Menschen mit Behinderungen auseinanderzusetzen, ihnen zuzuhéren
und den Marathon gemeinsam zu absolvieren. Es ist nicht fair, auf der einen
Seite Geduld einzufordern und auf der anderen Seite still zu stehen. Eine in-
klusive Gesellschaft betrifft uns alle. Auch Menschen ohne Behinderungen
sind gefordert, diese aktiv mitzugestalten und ihren Beitrag zu leisten, ge-
meinsam mit Menschen mit Behinderungen.

Saphir Ben Dakon
Transformationsmanagerin, Vorstandsmitglied Agile

Barbara Egloff
Vize-Direktorin SZH/CSPS

Martina Schweizer
Geschaftsleiterin Behindertenkonferenz Kanton Ziirich BKZ
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Esther Buchmuller, Noélle Fetzer, Walter Hohl, Robin Morand et/und
Raphaél de Riedmatten

Accessibilité et CFF
Une discussion entre expertes et experts

Die SBB und ihre Barrierefreiheit

Ein Gesprach zwischen Expert:innen

Le délai de transition de 20 ans pour la mise en ceuvre de la loi sur I'égalité des
personnes handicapées (LHand) a pris fin le 1er janvier 2024. Un aspect central de
la LHand est I'accessibilité des transports publics, de sorte que ceux-ci puissent
étre utilisés de maniére autonome par les personnes en situation de handicap.
Les objectifs de la loi ont été partiellement atteints - notamment celui de voyager
sans discrimination. L'état d’avancement de la mise en ceuvre de la LHand en ce
qui concerne I'accessibilité des transports publics et les décisions correspondantes
peuvent étre consultés sur le site de I'Office fédéral des transports (OFT)?'. De son
coté, agile, la faitiére suisse des organisations d’entraide et d'autoreprésentation
de personnes avec handicap, a pris position aussi bien sur la réalisation
partielle des objectifs que sur la révision de la LHana?2, Elle demande un projet de loi
travaillé en collaboration avec les personnes directement concernées par le
handicap ainsi que leurs associations.

Afin de mieux comprendre les défis que représente la mise en ceuvre compléte de
l'accessibilité dans les transports publics, nous voyageons a travers la Suisse avec
les CFF. «Nous», c’est Raphaél de Riedmatten, directeur d’Agile, Esther Buchmiiller,
responsable du centre de compétences Accessibilité et inclusion aux CFF, Walter
Hohl, expert en installations publiques accessibles aux CFF (p. ex., gares, passages
souterrains), Robin Morand et Noélle Fetzer, membres de la rédaction du CSPS.

21 https://www.bav.admin.ch/bav/fr/home/themes-generaux/accessibilite.html [Consulté le : 29.05.2024].
22 https://agile.ch/fr/medienmitteilung/le-conseil-federal-nous-offre-un-oeuf-de-paques-pourri/#42d2229
[Consulté le : 29.05.2024].
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Raphaél de Riedmatten a un handicap de la marche et est expert dans son
domaine. Au cours de notre parcours, nous discuterons des transformations des
gares suisses et de leur accessibilité, des compositions des trains, de la conception
universelle, de la collaboration avec les personnes en situation de handicap et de
la proportionnalité entre I'environnement, le patrimoine et ['accessibilité.

Die 20 Jahre dauernde Ubergangsfrist fiir die Umsetzung des Behindertengleichstel-
lungsgesetzes (BehiG) endete am 1. Januar 2024. Ein zentraler Aspekt des BehiG ist die
barrierefreie Gestaltung des 6ffentlichen Verkehrs, sodass dieser fiir Menschen mit Be-
hinderungen autonom nutzbar ist. Die Gesetzesziele - zum Beispiel diskriminierungs-
frei zu reisen - wurden teilweise erreicht. Der Stand der Umsetzung des BehiG in Bezug
auf barrierefreies Reisen im dffentlichen Verkehr und die entsprechenden Beschliisse
sind auf der Website des Bundesamts fiir Verkehr (BAV) abrufbar.23 Agile, der Schwei-
zer Dachverband der Selbsthilfe- und Selbstvertretungsorganisationen von Menschen
mit Behinderungen, hat Stellung genommen sowohl zur teilweisen Nichterreichung
der Ziele als auch zur Revision des BehiG. Der Dachverband fordert, dass bei der Teil-
revision des BehiG selbstbetroffene Menschen und ihre Verbdnde bei der Erarbeitung
einbezogen werden.?4

Um die Herausforderungen besser zu verstehen, welche die vollstdndige Umset-
zung der Barrierefreiheit im 6ffentlichen Verkehr mit sich bringt, reisen wir mit der SBB
durch die Schweiz. «Wir», das sind Raphaél de Riedmatten, Geschiftsleiter von Agi-
le, Esther Buchmiiller, Leiterin des Kompetenzzentrums Barrierefreiheit und Inklusion
bei der SBB, Walter Hohl, Experte barrierefreie Publikumsanlagen bei der SBB (z. B.
Bahnhdéfe, Unterfiihrungen), Robin Morand und Noélle Fetzer, Redaktionsmitglieder
des SZH.

Raphaél de Riedmatten hat eine Gehbehinderung und ist Experte in eigener Sa-
che. Wéhrend einer kleinen Zugreise durch die Schweiz unterhalten wir uns iiber die
Umbauten an Schweizer Bahnhdfen und deren Barrierefreiheit, liber die Zugkom-
positionen, iiber Universelles Design, tiber die Zusammenarbeit mit Menschen mit
Behinderungen sowie (iber die Verhdltnismdssigkeit von Umwelt, Kulturerbe und
Zugdnglichkeit.

2 https://www.bav.admin.ch/bav/de/home/allgemeine-themen/barrierefreiheit.html [Zugriff:29.05.2024].
24 https://agile.ch/medienmitteilung/bundesrat-schenkt-uns-faule-ostereier/ [Zugriff: 29.05.2024].
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La transformation de la gare de Berne
Der Umbau des Bahnhofs Bern

Le point de départ du voyage est la gare de Berne. Nous montons par le passage
souterrain jusqu’aux quais. L'accés aux quais de cette gare peut se faire par deux
entrées, la « principale » et la « Welle ». Par I'entrée principale I'accés aux quais
se fait par un passage souterrain puis par des rampes ou des escaliers permettent
de monter a hauteur des quais. L'entrée de la Welle est une passerelle équipée
d’ascenseur et d'escaliers qui descendent sur chaque quai.

Ausgangspunkt der Reise ist der Bahnhof Bern. Wir gehen durch die Unterfiihrung
liber die Rampe hinauf zu den Perrons. Im Bahnhof Bern kann man (ber zwei Ein-
gange auf die Bahnsteige gelangen: iiber den «Haupteingang» und iiber die «Welle».
Beim Haupteingang erfolgt der Zugang zu den Perrons durch eine Unterfiihrung und
dann hoch tiber Rampen oder Treppen. Der Eingang Welle ist mit Aufziigen, Rolltrep-
pen sowie Treppen hinab zu jedem Bahnsteig ausgestattet.

Raphaél de Riedmatten: Fir mich geht esviel schneller, das Perron beim Ein-
gang Welle zu wechseln. Denn dort kann ich den Aufzug benutzen anstelle
der Rampe, wie wir es heute tun. Nach dem Umbau des Bahnhofs Bern wird
es nur im Sektor F Aufzlige geben, also beim Eingang Welle, ist das richtig?

Walter Hohl: In der Mitte der Perrons wird es ebenfalls zwei Aufzlge in die
neue Unterfihrung geben. In der alten Unterfiihrung bei den Perrons zu den
Gleisen 1/2 und 3/4 missen die Rampen gemadss heutigem Stand aus Griin-
den des Personenflusses durch Lifte und Treppen ersetzt werden. Es gdbe
sonst zu enge Platzverhdltnisse auf den Perrons. Die Ubrigen Rampen blei-
ben an der alten Stelle bestehen.

Esther Buchmiiller: Personen mit Elektrorollstuhl bevorzugen die Rampe.
Denn die Rampe istimmer verflgbar. Sie ist weder besetzt noch fallt sie aus.
An einem grossen Bahnhof braucht es beides, sowohl Rampen als auch Lif-
te. Im Prinzip bauen wir eher Rampen als Lifte. Lifte sind stets erganzend.

De Riedmatten: Fiir mich ist es unter Umstanden wichtig, schnell umsteigen
zu kdnnen. Das schaffe ich nur mit einem Lift. Je nachdem, zu welcher Uhr-
zeitich die Rampe benutzen muss, verpasse ich den Anschlusszug. Mit einem
Lift schaffe ich die Verbindung. Die Wagen mit Rollstuhlabteil halten aber
hier im Bahnhof Bern nicht beim Eingang Welle beim Lift, sondern in der
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Nahe der Rampe. Zudem halt je nach Zugkomposition der barrierefreie Bahn-
wagen an einer Stelle, bei der es beim Aussteigen eine grosse Stufe gibt. Das
ist fur mich gefahrlich. Weshalb kann der Zug nicht so halten, dass der barri-
erefreie Bahnwagen so zu stehen kommt, dass es keine Stufe beim Ausstei-
gen gibt?

Hohl: Nach dem Umbau des Bahnhofs wird das so sein: Wenn méglich, hal-
ten die Zlige im Bereich der vorderen Sektoren, wo ein stufenfreier Zugang
gewahrleistetist. So sind kurze Wege zu den Rampen in die Unterfiihrung si-
chergestellt. Aufgrund der Kurvenlage des Bahnhofs kann aber nicht die gan-
ze Lange des Perrons erhéht werden. Die Zige halten auf den Gleisen 12 und
13 nur noch hinten bei der Welle, wenn dies betrieblich notwendig ist. Dort
istdas Perron nicht erhéht. Es wird darauf geachtet, dass zumindest das Roll-
stuhlabteil barrierefrei zuganglich ist. So versuchen wir, die Stufe beim Aus-
steigen zu vermeiden.

De Riedmatten: Warum ist es jetzt noch nicht méglich, dass die Ziige an der
richtigen Stelle halten?

Hohl: Es gibt viele Abhdngigkeiten. Der Halteort ist verbunden mit der Zug-
sicherung und dem Stellwerk. Zudem werden die Bremswege iberwacht.
Wenn man den Halteort dndert, muss man die ganzen Sicherungsanlagen an-
passen. Das ist sehr aufwendig und teuer. Deswegen macht man solche An-
derungen im Rahmen von grossen Projekten. Und weil der Umbau des Bahn-
hofs Bern jetzt lduft und sowieso schon weiter geplant ist, zieht man diese
Anpassung nicht mehr vor. Der Halteort der bereits umgebauten Perrons
wurde jetzt schon angepasst.

Buchmiiller: Die Sicherungsanlagen andert man nicht, wenn man weiss, dass
der Bahnhof in den ndchsten Jahren umgebaut wird. Solch eine Anpassung
wdre extrem teuer — wir sprechen nicht etwa von CHF 100 000.-, sondern von
mehreren Millionen.

De Riedmatten: Bezlglich des Ein- und Aussteigens habe ich eine weitere
Frage. Manche Zlge haben einen Schiebetritt, der bis an die Perronkante he-
rausfahrt, wenn der Zug halt. Ich hatte den Eindruck, dass mit diesen barri-
erefreien Rampen das Ein- und Aussteigen erleichtert wird - und zwar nicht
nur fir Menschen mit Behinderungen, sondern fir alle Menschen. Ist dies
auch fur die SBB von Vorteil?
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Hohl: Fir die Plnktlichkeit ist das gut, ja. Der Fahrgastwechsel, also das Ein-
und Aussteigen der Fahrgdste, geht dann schneller.

De Riedmatten: Also sind barrierefreie Wege nicht nur fir Menschen mit Be-
hinderungen, sondern fir alle besser. Das ist eine wichtige Erkenntnis.

Buchmiiller: Ja, das ist so.

De Riedmatten: Wieso kann man solche Schiebetritte nicht bei allen Ziigen
einbauen?

Hohl: Technisch ware heute fast alles méglich. Aber wir miissen beim Zugbau
internationale Normen beriicksichtigen. Diese internationalen Normen be-
stimmen den Zugbau in ganz Europa. Eine Abweichung von diesen Normen
ist extrem teuer.

De Riedmatten: Welchen Einfluss hat die SBB auf die internationalen Normen?

Hohl: Wir haben wenig Einfluss darauf. Verscharfen kénnen wir die Normen,
aber sie abzuschwdchen ist schwierig.

De Riedmatten: Auch der Schiebetritt, der beim «Bombardier»-Zug heraus-
fahrt, passt sich mehr oder weniger der Entfernung zum Perron an. Warum
kann sie sich nicht an die Kurve des Perrons am Bahnhof Bern anpassen?

Hohl: Das Problem bei Perrons in Kurvenlage ist der Wagenkasten respekti-
ve das Lichtraumprofil des Zuges: Dieses wiirde das Perron streifen. Deshalb
muss das Perron in diesen Fdllen abgesenkt werden. Somit ist trotz Schiebe-
tritt am Zug ein Tritt zu (iberwinden.

De Riedmatten: Bis wann sollte der Bahnhof Bern umgebaut sein, was ist der
Plan?

Hohl: Der Umbau pro Perron dauert 18 Monate. Jetzt sind wir mit dem Per-
ron zu den Gleisen 7 und 8 beschaftigt, welches im April 2024 fertig sein wird.
Dann kommen die ndchsten Gleise dran. Ende 2028 oder Mitte 2029 sollten
alle Perrons umgebaut sein.
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La rénovation des gares en Suisse
Der Umbau der Bahnhofe in der Schweiz

En chemin vers Lausanne, nous discutons de la planification des rénovations et
améliorations des gares a I'échelle de la Suisse.

Unterwegs im Zug nach Lausanne diskutieren wir (iber die schweizweite Planung
von Bahnhofsrenovierungen und -verbesserungen.

De Riedmatten: La transformation de nombreuses gares est prévue ces pro-
chaines années. Quand est-ce que les quelque 300 gares, actuellement pas acces-
sibles, seront-elles transformées ? Quel est le plan des CFF, quels sont les délais ?

Buchmdiller : Un planning pour I'ensemble des gares est publié chaque an-
née par |'Office fédéral des transports (OFT). Trés concrétement, la
Confédération nous donne un montant fixe avec lequel nous faisons ensuite
le budget. Outre la mise en ceuvre de la LHand, ce budget est également uti-
lisé pour le maintien de la substance et les étapes d'extension pour dévelop-
per l'offre. Ce budget est fixé et rediscuté tous les quatre ans, les négocia-
tions sont en cours actuellement pour la prochaine période.

Hohl: Au total, 271 gares devront encore étre transformées apres 2023. Dans
environ 100 de ces gares, nous ne pouvons pas offrir d'aide, parce qu'il y a des
escaliers pour I'accés au quai. Notre objectif était de transformer ces gares en
priorité. A plus long terme, nous partons du principe que nous aurons trans-
formé I'ensemble des 271 gares probablement d'ici le milieu de la prochaine
décennie. Bien sdr, a condition que nous recevions suffisamment de fonds de
la part de I'OFT durant les prochaines conventions sur les prestations.

De Riedmatten : Avec combien de gares supplémentaires peut-on compter
d'ici fin 2024 ?

Hohl : Nous pourrons probablement compter sur 35 a 40 gares transformées
en 2024. Nous serions en mesure de maintenir cette cadence, mais la aussi,
nous dépendons des ressources financiéres de la Confédération.

Buchmiiller : Entre |'étude qui est faite pour chaque gare et la mise en ser-

vice de la gare, il faut compter 5a 7 ans, selon la taille de la gare, pour qu'une
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telle transformation soit étudiée, planifiée et réalisée. Dans tous les cas, d'ici
2040, toutes les gares de Suisse devraient de toute fagon étre rénovées.

De Riedmatten: C'est une information intéressante. Je pense qu'il est im-
portant de souligner que ces transformations ne sont pas faites uniquement
pour les personnes en situation de handicap, mais aussi parce que les gares
ont besoin d'étre rénovées. Je suppose donc que le niveau de qualité est tres
élevé si les rénovations durent aussi longtemps ?

Buchmiiller : Exactement ! Ces transformations ne sont pas faites unique-
ment pour l'accessibilité. On ne veut pas toucher deux fois a une gare. Ce sont
de gros travaux, il y a des plans précis sur plusieurs années.

De Riedmatten : Concernant les transformations, quelles améliorations sont
prévues prochainement pour les personnes a mobilité réduite ?

Buchmdiller : Comme auparavant, les personnes qui ne peuvent pas monter
seules dans le train devront s'annoncer a l'avance. La nouveauté concerne
les personnes a mobilité réduite et sans propre fauteuil roulant, par exemple
les personnes qui utilisent des cannes pour se déplacer, mais qui ne sont pas
en mesure de monter les marches du train. Pour ces utilisatrices et utilisa-
teurs, l'assistance a la clientele apporte un fauteuil roulant, car pour des rai-
sons de sécurité les lifts jaunes ne peuvent étre utilisés qu'avec une chaise
roulante. Le Contact Center Handicap conseille les clients en fonction de ses
besoins spécifiques.

De Riedmatten : Je ne savais pas que le service d'assistance apportait un fauteuil
roulant. C'est une amélioration importante pour les personnes concernées.
La composition des trains

Die Zugkompositionen

En plus des gares, les trains également doivent étre accessibles. Nos invités
discutent des barriéres et limites existantes.

Neben den Bahnhéfen miissen auch die Ziige zugdnglich sein. Unterwegs im Zug
diskutieren wir lber bestehende Barrieren und Einschrdnkungen.
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De Riedmatten :Je prends trés souvent le train et parfois, il n'est pas évident
de savoir quels wagons sont accessibles ou non. Que faites-vous pour aider
a trouver cette information ?

Buchmdiller : Sur le téléaffichage de quai, on voit maintenant ou se trouvent
les wagons accessibles aux fauteuils roulants. Il y a d'ailleurs toujours des toi-
lettes accessibles en fauteuil roulant dans ces wagons.

De Riedmatten: Spontanément, en tant qu'usager, je me suis demandé s'il
serait possible par exemple d'organiser différemment la composition des voi-
tures, en alternant une voiture de premiére classe, puis une de deuxiéme
classe, 1ére, 2¢, 1ere, 2e etc. Ou une premiere classe, puis deux de deuxieme
classe, etc. Ainsi, on n'aurait pas a chercher ou se trouve la premiére classe et
ou se trouve la deuxiéme classe. Une deuxiéme idée serait de mentionner lors
del'annonce du train aux haut-parleurs : « les voitures accessibles se trouvent
dans le secteur XY, veuillez-vous déplacer dans ce secteur ». Je me suis aussi
demandé s'il ne serait pas possible que la composition des voitures soit affi-
chée sur le quai. C'est par exemple le cas en gare d'Appenzell.

Buchmdiller : Ce sont des approches intéressantes.

Hohl: Le probléme de la troisiéme variante est que chaque train qui s'arréte
par exemple a la gare de Berne a les portes a un autre endroit. Nous avons
déja fait des essais a Berne, en projetant I'affichage de la formation sur le
bord du quai a I'aide de projecteurs. Mais les gens se trouvent en fait sur le
chemin, cela n'a pas fonctionné. Je pense qu‘avec les nouveaux affichages,
nous avons fait un pas dans la bonne direction.

Le controleur passe et vérifie nos billets. Raphaél de Riedmatten explique
qu'il possede une carte d'accompagnement. En suisse, les personnes ré-
sidentes en situation de handicap ont le droit a une carte d'accompagne-
ment si elles ont besoin d’accompagnement pour utiliser les transports
publics. Un billet valable, en combinaison avec la carte d'accompagne-
ment permet d'obtenir la gratuité du trajet a la personne accompagnante
et/ou a un chien guide ou d'assistance. Les personnes concernées peuvent
demander la carte d'accompagnement en fournissant un justificatif attes-
tant de leur handicap2s.

25 De plus amples informations sur la carte d'accompagnement sont disponibles ici : https://www.sbb.ch/
fr/billets-offres/abonnements/carte-d-accompagnement.html [Consulté le : 03.06.2024].
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Der Zugchef kommtvorbei und kontrolliert unsere Tickets. Raphaél de Riedmat-
ten erkldrt, dass er ein Begleitabo besitzt. In der Schweiz lebende Personen mit
Behinderungen haben das Recht auf ein Begleitabo, wenn sie eine Begleitper-
son, einen Blindenfiihr- oder Assistenzhund bendtigen, um o6ffentliche Ver-
kehrsmittel zu benutzen. Voraussetzung dafir ist ein giiltiges Billett, das in
Kombination mit dem Begleitabo entweder der Person mit Behinderung oder
der Begleitperson und/oder dem Hund eine kostenlose Fahrt in den 6ffentli-
chen Verkehrsmitteln ermdglicht. Menschen mit Behinderungen kénnen das
Begleitabo mit einem entsprechenden drztlichen Attest beantragen.26

Conception universelle
Universelles Design

Depuis Lausanne, nous poursuivons notre route jusqu‘a Yverdon-les-Bains. En
chemin, nous croisons plusieurs gares intéressantes en termes d'‘aménagement et
de transfert modale, notamment Prilly-Malley et Renens.

Von Lausanne fahren wir weiter bis nach Yverdon-les-Bains. Wir fahren durch meh-
rere Bahnhdfe, die in Bezug auf die Gestaltung und Verlagerung des Verkehrs inte-
ressant sind. Beispiele dafiir sind die Bahnhdfe Prilly-Malley und Renens.

De Riedmatten : Le principe de base aujourd’hui, c'est de dire que les amé-
nagements on ne les fait pas spécialement pour les personnes en situation
de handicap mais qu'ils servent a toute la population. Plaider pour une
rampe et un ascenseur dans chaque gare c'est donc quelque chose d'utile
pour toutes et tous. Donc en somme, toutes les personnes qui ont besoin
d'un ascenseur doivent pouvoir |'utiliser qu‘on soit a vélo, en trottinette ou
en chaise roulante. Pour moi un bon exemple est la passerelle de Renens,
cette rampe crée un réel espace de développement d'urbanisme, de ren-
contre, etc. ca va au-dela de I'accessibilité.

Buchmdiller : Je reviens sur l'aspect des trottinettes ou des vélos. Dans la ré-
alité, comment fait-on si des conflits surviennent dans de tels moments ?
Comment les résout-on ? Selon toi, quelle personne a la priorité pour I'utili-
sation, la personne en fauteuil roulant ou la personne a vélo électrique ?

26 \Weitere Informationen zum Begleitabo sind hier zu finden: https://www.sbb.ch/de/billette-angebote/
abos/begleitabo.html [Zugriff: 03.06.2024].
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De Riedmatten : De mon point de vue, dans les ascenseurs, il faudrait mettre
une préférence pour les personnes a mobilité réduite comme c'est le cas a
Zurich. La personne avec un vélo électrique peut s'organiser autrement si
elle le souhaite, contrairement a la personne en chaise, mais je trouve aussi
normal que d'autres personnes utilisent I'ascenseur.

Buchmiiller : Oui, mais je ne pense pas que c’est si simple, car dans des gares
comme Zurich les gens qui ont un vélo électrique ou une poussette ont I'in-
terdiction, pour des raisons de sécurité, d'utiliser les escaliers roulants. Donc
toutes ces personnes n‘ont que le droit d'utiliser I'ascenseur et ils ont égale-
ment acheté un billet. Et pour moi c’est la question, qui a la priorité et quiale
droit ? Est-ce que les personnes a mobilité réduite ont toujours la priorité ?

De Riedmatten : Oui, parce qu'il y a une question de choix, une personne avec
unvélo électrique a choisi de le prendre, elle al'alternative de ne pas le prendre.
Une personne avec une chaise électrique n'a pas d'alternative. Si vous devez
faire une préférence ¢a serait clairement pour les personnes a mobilité réduite.

Buchmdiller : Je comprends ce point de vue. Cependant, est ce qu'il ne peut
pas y avoir un jugement dans l'autre sens ? Bien que tu aies une chaise rou-
lante, quelqu’un pourrait se demander: « peut-étre que tu fais juste un
voyage pour voir quelqu’un, ce n'est pas nécessaire non plus ».

De Riedmatten: On peut se demander si cela a un sens qu‘une personne
avec un vélo doive utiliser I'ascenseur. Avec un vélo électrique, cela a plus de
sens, je pense, car il est plus lourd. C'est pourquoi il faut suffisamment d'as-
censeurs pour tous les usagéres et usagers.

Buchmdiller : La problématique est un peu plus complexe. Oui, avec un vélo
électrique le besoin d'utiliser I'ascenseur est clairement visible, mais parfois
on ne peut pas voir si la personne a réellement un besoin ou non et c'est la
qu'est toute la difficulté.

De Riedmatten : Oui, c'est pour ¢a que je dis que toutes celles et tous ceux
qui prennent I'ascenseur sont Iégitimes de le prendre. Agile plaide depuis de
nombreuses années pour une accessibilité universelle : ce qui sert a certains
sert a tout le monde. C'est pour ca qu'il faut arréter de penser que c’est I'ex-
ception pour les quelques chaises roulantes qui vont |'utiliser, ¢a ne vaut pas
la peine de faire deux ascenseurs. En faite, ma réflexion va plus loin. En fai-
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sant deux ascenseurs, il y a plus de gens qui voudront prendre le train, car ¢a
sera plus facile de prendre le train avec son vélo que de prendre sa voiture.
En offrant cette accessibilité universelle on va pouvoir motiver encore plus de
gens a utiliser et a rentabiliser I'incroyable infrastructure que I'on a. Pour moi,
il ne devrait pas y avoir cette question de « qui a la priorité ». L'ascenseur est
la pour toute personne qui en a besoin ou qui juge en avoir besoin.

Collaboration avec les personnes en situation de handicap
Die Zusammenarbeit mit Menschen mit Behinderungen

En janvier 2018, Inclusion Handicap - I'association faitiére suisse des organisations
depersonnes handicapées-adéposéunrecours contrel'autorisation d'exploitation
du nouveau train a deux étages pour le trafic grandes lignes (FV-Dosto) des CFFZ.
En 2021, le Tribunal administratif fédéral a partiellement accepté le recours?.
L'Office fédéral des transports (OFT) doit entre autres vérifier si les personnes a
mobilité réduite peuvent monter et descendre du train de maniére autonome et
sdre. Cette Vérification a été effectuée a la fois par des calculs et par des tests.
L'OFT a chargé un bureau externe de réaliser les tests, qui ont eu lieu a I'automne
2023, d'une part avec des personnes non handicapées et des mannequins assis sur
des fauteuils roulants. Cela a suscité de vives critiques de la part des organisations
de personnes en situation de handicap?S.

Im Januar 2018 reichte Inclusion Handicap - der Dachverband der Behinderten-
organisationen Schweiz - Beschwerde ein gegen die Betriebsbewilligung des neu-
en Fernverkehrs-Doppelstockzuges (FV-Dosto) der SBB.3° Das Bundesverwaltungs-
gericht hiess die Beschwerde im Jahr 2021 teilweise gut.3' Unter anderem musste
das Bundesamt fiir Verkehr (BAV) priifen, ob Menschen mit einer Mobilitdtsbehin-
derung autonom und sicher ein- und aussteigen kénnen. Dem wurde sowoh! mit
Berechnungen als auch mit Tests nachgegangen. Das BAV beauftragte ein externes

~
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Voir le site de inclusion handicap https://www.inclusion-handicap.ch/fr/tp/train-duplex-310.html
[Consulté le : 29.05.2024].

Voir communiqué de presse du Tribunal fédéral du 25 février 2022 https://www.bger.ch/files/live/sites/
bger/files/pdf/fr/2c_0026_2019_yyyy_mm_dd_T_f_08_04_22.pdf

29 https://www.srf.ch/news/schweiz/behindertengerechter-oev-bund-steht-wegen-umstrittener-tests-mit-
rollstuehlen-in-der-kritik [Consulté le : 29.05.2024].

Weitere Informationen sind hier zu finden: https://www.inclusion-handicap.ch/de/oev/dosto-310.html
[Zugriff: 29.05.2024].

Weitere Informationen sind hier zu finden: https://www.bger.ch/files/live/sites/bger/files/pdf/
de/2¢_0026_2019_yyyy_mm_dd_T_d_08_04_18.pdf
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Biiro mit den Tests, welche im Herbst 2023 einerseits mit Menschen ohne Behinde-
rungen in Rollstihlen und andererseits mit Dummys in Rollstihlen durchgefiihrt
wurden. Dies sorgte fiir grosse Kritik bei Behindertenorganisationen.32

De Riedmatten: Meiner Meinung nach kann man weder Tests mit Dummys
noch Tests mit Menschen ohne Behinderungen durchfiihren, wenn es darum
geht, die Barrierefreiheit zu prifen. Kénnt ihr mir das erkldaren?

Buchmiiller: Ich kann nicht fir das BAV und seine Tests reden. Wir unserer-
seits stehen im engen Austausch mit Vertreter:innen von verschiedenen Be-
hindertenorganisationen. Die Zusammenarbeit erfolgt einerseits in standigen
Facharbeitsgruppen fiir die Themen Bahnhdofe, Kundeninteraktion und Roll-
material und andererseits in tempordren Begleitgruppen bei Beschaffungs-
projekten. Wir machen sehr gute Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit
selbstbetroffenen Personen. Gemeinsam finden wir viel bessere Losungen, als
wenn wir Gerichte entscheiden lassen oder stur die Normen durchsetzen.

De Riedmatten: Ich hoffe, dass selbstbetroffene Personen und Expert:innen
immer mehr einbezogen werden, um die beste Losung zu finden.

Buchmiiller: Da gibt es viele Diskussionen: Was ist die beste Ldsung? Die Per-
sonen, die an unseren Sitzungen mitwirken und ihre Organisationen vertre-
ten, haben ganzverschiedene Behinderungen und dadurch unterschiedliche
Bediirfnisse. Sie haben teilweise widerspriichliche Anforderungen. Zum Bei-
spiel gibt es nur schon verschiedene Anforderungen zwischen Personen mit
Hand- und Elektrorollstuhl. Es braucht Kompromisse.

De Riedmatten: Ja, die braucht es. Aber ich denke, man hat schon viele L6-
sungen gefunden, die fir alle Menschen passen. Es braucht diesen Weg der

Zusammenarbeit und Diskussion, dabei wird viel gelernt.

Buchmiiller: Definitiv. Dieser Weg soll auch in Zukunft gewdhlt werden, denn
er hat sich bewdhrt.

32 https://www.srf.ch/news/schweiz/behindertengerechter-oev-bund-steht-wegen-umstrittener-tests-mit-
rollstuehlen-in-der-kritik [Zugriff: 29.05.2024].
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Principe de proportionnalité : environnement, patrimoine et
accessibilité

Das Prinzip der Verhdltnismassigkeit: Umwelt, Kulturerbe und
Barrierefreiheit

Nous arrivons vers la gare de Cossonay-Penthalaz qui est une bonne occasion de
discuter du principe de proportionnalité entre la protection du patrimoine, de
I'environnement et I'accessibilité-handicap. Le principe de proportionnalité est
défini dans la loi sur I'égalité des personnes handicapées (LHand)33.

Wir fahren am Bahnhof Cossonay-Penthalaz vorbei. Dieser bietet eine gute Gele-
genheit, dariiber zu diskutieren, wie es um die Verhdltnismdssigkeit zwischen dem
Schutz des Kulturerbes, der Umwelt und der Barrierefreiheit fiir Menschen mit Be-
hinderungen steht. Die Verhdltnismdssigkeit ist im Behindertengleichstellungsge-
setz (BehiG)3 festgehalten.

Hohl: Nous voyons ici un exemple de gare qui est protégée en tant que mo-
nument historique. Pour permettre un acces sans marche, le quai a d{ étre
surélevé a 55 cm. Or, le batiment ferroviaire historique se trouve au niveau
de I'ancien quai qui était de 35 cm. C'est pourquoi il y a encore aujourd’hui
un décrochementd’environ 20 cm entre le quai et la zone située devant le ba-
timent de la gare.

De Riedmatten : Pour moi, ce type de situation est lié a un probléme dans la
loi, dans 'ordre de priorité et plus spécifiquement au principe de la propor-
tionnalité « protection du patrimoine - environnement - handicap ». La pro-
tection du patrimoine prend beaucoup trop d'importance par rapport a l'uti-
lité, voire la nécessité des citoyennes et de citoyens. L'étre humain devrait
passer avant tout.

Hohl: Nous rencontrons ce probleme de plus en plus souvent, notamment
en Suisse romande. Des conflits surgissent a cause de batiments classés mo-
numents historiques qui font obstacle a notre projet de construire ou de ré-
nover une installation bien utile.

De Riedmatten : Dans cet exemple, la gare a été entierement rénovée - le
quai et le hall d'attente ont par exemple changé - et pourtant vous sortez du

33 https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr#sec_3 [Consulté le : 29.05.2024].
34 https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/de#sec_3 [Zugriff: 29.05.2024].
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train et vous avez un risque de chute parce qu'il y a une marche inutile entre
le quai et la gare. C'est assez absurde. Ce sont des exemples ou j'ai peu de
compréhension pour cette prépondérance de la protection du patrimoine
dans la pesée des intéréts. Pour Agile, I'accés autonome et sans obstacle aux
transports publics ainsi qu'aux batiments et aux installations est I'un des é1é-
ments clés de I'inclusion et de la participation des personnes en situation de
handicap dans tous les domaines de la vie, en particulier pour ce qui est de
I'accés au logement et au marché du travail. Dans ce sens, il serait important
de rééquilibrer les criteres de pesée des intéréts en faveur de I'accessibilité
universelle par rapport a la protection du patrimoine. Je suis par exemple
convaincu que l'intégration d'éléments modernes dans des batiments an-
ciens est possible sans compromettre I'esthétique.

Noélle Fetzer
Wissenschaftliche Mitarbeiterin SZH/CSPS

Robin Morand
Collaborateur scientifique SZH/CSPS
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ZUM BUCH

Im Jahr 2014 hat die Schweiz die Behindertenrechtskonvention (BRK)
ratifiziert. Das Ziel der BRK ist, dass Menschen mit Behinderungen die
grundlegenden Menschenrechte wahrnehmen und aktiv am politischen,
wirtschaftlichen, sozialen und kulturellen Leben teilhaben kdnnen. Wo
stehen wir heute, zehn Jahre spater? Dartiber diskutieren Fachpersonen
mit und ohne Behinderungen aus Politik, Verwaltung, Verbanden und
Forschung in diesem Buch. Sie tauschen sich aus iber den Stand der
Umsetzung der BRK in verschiedenen Schliisselbereichen.

A PROPOS DU LIVRE

En 2014, la Suisse ratifiait la Convention de I'ONU relative aux droits des
personnes handicapées (CDPH). L'objectif de la CDPH est de permettre
aux personnes en situation de handicap d’exercer leurs droits humains
fondamentaux et de participer activement a la vie politique, économique,
sociale et culturelle. OU en sommes-nous aujourd'hui, dix ans aprés ?
Dans cet ouvrage, des spécialistes, en situation de handicap ou pas,
issus des mondes politique, administratif, associatif et de la recherche
échangent leurs perspectives sur |'état d'avancement de la mise en
ceuvre de la CDPH dans divers domaines clés.
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