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Quelle inclusion pour les personnes en situation de handicap ?

Le point de vue des personnes concernées avec l'indice de Pro Infirmis

Lionel Frei

Résumé

L'indlice de l'inclusion de Pro Infirmis évalue la participation des personnes en situation de handicap a la société et leur inclusion
dans différents domaines de la vie, du point de vue de leur propre vécu. Les résultats montrent que 80 % des personnes sondées
en 2023 se sentent fortement limitées dans au moins un des dix domaines de la vie évalués. Les dix domaines sont : la formation,
le travail, le logement, la mobilité, les loisirs, les relations sociales, la santé, la politique, I'information et le droit.

Zusammenfassung

Der Inklusionsindex von Pro Infirmis misst, wie gut Menschen mit Behinderungen in die Gesellschaft eingebunden sind - und
zwar aus ihrer eigenen Sicht. Er zeigt, wie sie ihre Teilhabe in verschiedenen Lebensbereichen wahrnehmen. Die Ergebnisse von
2023 machen deutlich: 80 Prozent der befragten Personen fiihlen sich in mindestens einem der zehn untersuchten Lebensberei-
che deutlich eingeschrdnkt. Zu diesen Bereichen gehdren: Bildung, Arbeit, Wohnen, Mobilitdt, Freizeit, soziale Beziehungen, Ge-
sundheit, Politik, Information und Recht.
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Introduction

En Suisse, 1.7 million de personnes sont en situation de handicap, selon I'Office fédéral de la statistique (OFS, 2022).
Ce nombre, qui correspond a environ 22 % de la population de notre pays, constitue une proportion extrémement
importante et pourtant largement méconnue. Ces personnes trouvent-elles du travail comme tout le monde ? Peuvent-
elles prendre les transports publics ? Se sentent-elles correctement représentées au sein des instances politiques ? En
bref, comment se sentent-elles incluses dans leur quotidien ? Jusqu'a récemment, il était impossible de répondre a ces
questions, par manque d'étude.

Sil'on considére le nombre de recherches sur un phénoméne social comme indicateur de I'agenda sociétal et scien-
tifique, force est de constater que I'étude du degré d'inclusion ressenti par les personnes en situation de handicap ne
se situe pas au sommet des préoccupations actuelles. En effet, il semblerait qu'une seule étude se soit penchée sur
cette question (Pfister et al., 2017). Si celle-ci apporte des éléments de réponse intéressants, elle reste insuffisante dans
la mesure ou elle n'est pas représentative, comme le mentionnent les autrices et auteurs de I'étude.

Pro Infirmis a voulu combler cette lacune en développant une étude sur les appréciations individuelles des personnes
en situation de handicap par rapport au degré d'inclusion ressenti. Pour cela, I'organisation a mandaté linstitut de
recherche indépendant Griinenfelder Zumbach (actif dans la recherche sociale et le conseil) afin de réaliser une re-
cherche sur le sujet.

L'étude, parue sous lettitre Indlice de l'inclusion 2023 : étude sur l'inclusion des personnes en situation de handicap en Suisse,
offre pour la premiere fois une image compléte et représentative de l'inclusion en Suisse (Grinenfelder et al., 2023). Le
présent article, apres avoir évoqué le contexte législatif suisse, résume la méthodologie ainsi que les principaux résul-
tats. En conclusion, certaines pistes pour renforcer l'inclusion seront proposées.
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Engagement international et cadre législatif

La Suisse s'est engagée a garantir I'inclusion des personnes en situation de handicap. Le pays a ratifié en 2014 la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (CDPH). Ce traité engage les Etats signa-
taires a garantir I'égalité et la pleine jouissance, sans discrimination, des droits humains par les personnes en situation
de handicap. La CDPH couvre de nombreux domaines : I'accessibilité (article 9); I'éducation inclusive (article 24); le
travail (article 27); la participation politique (article 29) ou encore la vie autonome (article 19). En signant cette conven-
tion, la Suisse s'est engagée a adapter ses lois et pratiques, soumettre régulierement des rapports au Comité des droits
des personnes handicapées de 'ONU et mettre en place des mécanismes de suivi.

Ce traité engage les Etats signataires & garantir I'égalité et la pleine jouissance,
sans discrimination, des droits humains par les personnes en situation de handicap

Au niveau national, le cadre |égal helvétique se fonde depuis 2002 sur la Loi fédérale sur I'élimination des inégalités
frappant les personnes handicapées (Loi sur I'égalité pour les personnes handicapées, LHand). Entrée en vigueur en
2004, son objectif est de prévenir, réduire et éliminer les discriminations envers les personnes en situation de handicap
et de favoriser leur participation a la vie sociale. La LHand s'applique aux domaines relevant de la Confédération (trans-
ports publics, constructions, services, communication, emploi dans 'administration fédérale). Elle impose des mesures
d'accessibilité, par exemple I'adaptation des batiments publics ou des systemes d'information, et proscrit les discrimi-
nations directes ou indirectes. Elle prévoit également des aides financiéres pour des projets améliorant lintégration.

Méthodologie de I'étude

La participation sociale constitue un indicateur central de linclusion des personnes en situation de handicap. Habi-
tuellement, son évaluation repose sur des données objectives issues de statistiques publiques (Griinenfelder et al.,
2023). Toutefois, une telle approche présente une limite notable : elle ne permet pas de saisir la perspective subjective
des personnes concernées. Or, l'analyse des conditions réelles de participation requiert d'examiner non seulement
Iimpact des politiques et des mesures en faveur de 'inclusion, mais également la maniére dont les personnes en situa-
tion de handicap vivent au quotidien. Quels sont les contextes qui favorisent leur participation et les obstacles qui res-
treignent leur implication ?

L'analyse des conditions réelles de participation requiert d’examiner non seulement
I'impact des politiques et des mesures en faveur de Iinclusion, mais également la
maniere dont les personnes en situation de handicap vivent au quotidien

Afin de pallier cette lacune, I'enquéte sur linclusion des personnes en situation de handicap en Suisse a été congue
sur la base d'un questionnaire. Cette méthode permet de recueillir des données fiables quant au degré d'inclusion
ressenti ainsi qu'a I'expérience de I'exclusion sociale dans les principaux domaines de la vie quotidienne. L'étude se
fonde sur la définition présente dans'article 3 de la CDPH, qui définit Iinclusion comme « la participation et Iintégration
pleines et effectives a la société ».

Dans la lignée des travaux de Pfister et al. (2017), la participation sociale y est appréhendée comme un continuum et
non selon une dichotomie binaire inclus/exclu. Ce continuum s'étend entre quatre degrés : (++) aucune limitation ; (+)
limitation légére ; (-) limitation importante (--) limitation forte. Cette conceptualisation prend en compte la multiplicité
des espaces et des formes d'interactions sociales, et souligne le caractére pluridimensionnel de l'inclusion. Ainsi, I'ex-
clusion sociale peut se manifester de maniére différenciée selon les domaines de vie.

Dans le cadre de I'élaboration de I'outil d'enquéte, 24 sous-domaines ont été identifiés et regroupés en 10 domaines
de vie: (1) Formation ; (2) Travail ; (3) Logement ; (4) Mobilité, (5) Culture, sport et loisirs ; (6) Relations sociales ; (7)
Santé ; (8) Politique ; (9) Information et communication ; (10) Droit.
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L'implication active du groupe cible a constitué une dimension essentielle de la recherche. Divers dispositifs partici-
patifs ont été mis en place afin d'intégrer les perspectives, les savoirs expérientiels et les besoins des personnes con-
cernées. Cette approche participative a guidé plusieurs étapes de I'étude, allant de la conception du questionnaire ala
validation des analyses.

La collecte des données s'est déroulée en Suisse entre le 15 mai et le 8 juillet 2023, sous format écrit. Au total,
1433 personnes en situation de handicap ont répondu intégralement au questionnaire. Ensuite, une pondération sta-
tistique a été utilisée afin d'assurer la représentativité des résultats. Griinenfelder et al. (2023, p. 13) ont utilisé la tech-
nique statistique d'ajustement proportionnel itératif. Le sexe, 'age, la région de domicile, le type de handicap et la forme
d’habitat ont été utilisés comme facteurs de pondération.

Résultats

Les résultats de I'étude montrent que 80 % (n=1146) des personnes en situation de handicap sondées éprouvent des
limitations importantes en termes d'inclusion dans au moins un des domaines de la vie examinés. 50 % (n=716) témoi-
gnent dimportantes limitations dans trois domaines ou plus et 20 % (n=287) se sentent fortement limitées dans cinq
des domaines analysés.

Quatre personnes sur cing se sentent exclues !

Les personnes en situation de handicap se sentent discriminées dans la plupart des domaines de la vie quotidienne
(Figure 1). Nous observons des différences selon les domaines considérés. Ceux ou le sentiment d'exclusion est le plus
fort sont la politique, le travail et la mobilité, ot plus de 60 % (n=860) éprouvent une limitation forte ou importante.
Ceux ou la limitation est la moins ressentie sont le droit, la santé et I'information et communication. Pour ces domaines,
la limitation est Iégere pour environ 25 % (n=358) et inexistante pour environ 50 % (n=716).

Figure 1 Participation sociale des personnes en situation de handicap en Suisse
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Les trois domaines de discrimination les plus forts : Politique, Travail et Mobilité

80 % des personnes sondées se sentent sous-représentées et pensent que les femmes et les hommes politiques ne
parlent pas suffisamment des personnes en situation de handicap et qu'ils n’en font pas assez pour elles.

Pour 50 % (n=716) des personnes en situation de handicap sondées, les chances de trouver un emploi sur le marché
primaire du travail sont trés minces. D'une part, 50 % des personnes interrogées indiquent que trop peu d'entreprises
sont disposées a engager des personnes en situation de handicap. D'autre part, 30 % estiment qu'il n'y a pas assez
d'emplois ou il est possible de travailler avec un handicap.

Enfin, selon I'étude, 30 % (n=430) des personnes en situation de handicap en Suisse éprouvent des limitations en
utilisant les transports publics. Cette proportion augmente méme a 50 % (n=716) pour celles qui présentent un handi-
cap physique en raison principalement des quais ou arréts trop hauts ou trop bas, ce qui complique I'accés aux diffé-
rents moyens de transport. S'agissant de I'utilisation d'un véhicule a moteur, les difficultés sont semblables avec 34 %
(n=487) des personnes sondées s'estimant fortement limitées.

Des discriminations importantes mais variables dans les sept autres domaines

Dans les sept autres domaines de la vie, 'enquéte révele que, dans certains cas, les personnes interrogées sont nom-
breuses a se sentir fortement limitées en termes de participation sociale en raison de leur handicap. Nous les passons
ci-dessous en revue de maniére succincte.

o Des obstacles pour les activités culturelles, sportives et de loisirs : 40 % (n=573) des personnes sondées
se sentent fortement limitées dans ce domaine. A cet égard, il existe des obstacles en particulier pour la partici-
pation active aux activités culturelles ou sportives.

¢ Un parcours de formation semé d’embuches : 66 % (n=946) des personnes sondées se sentent limitées dans
leurs possibilités d'éducation et de formation. Les personnes n‘ayant pas pu, en raison de leur handicap, suivre
une formation formelle et/ou continue sont celles qui se sentent le plus fortement limitées par rapport a d'autres
groupes. La prévalence est la plus élevée chez les 16-24 ans.

66 % des personnes sondées se sentent limitées dans leurs possibilités d’éducation et de formation

¢ Des chances restreintes de trouver un logement adapté : pour 50 % (n=716) des personnes sondées, les
chances de trouver un logement adapté a leurs besoins sont minimes, voire inexistantes. Elles évoquent comme
raisons principales le manque de ressources financieres et l'offre réduite en logements adaptés.

o Ladifficulté d’entretenir des relations sociales : dans ce domaine, la difficulté majeure consiste a créer eta
entretenir des relations amoureuses. Le motif le plus frequemment évoqué est la peur de ne pas pouvoir ré-
pondre aux souhaits et aux attentes de la compagne ou du compagnon.

¢ Unsentiment d'inégalité de traitement juridique et un manque de services de conseil : 25 % (n=358) des
personnes sondées se sentent discriminées dans leurs droits civils et I'exercice de ceux-ci. L'une des raisons évo-
quées est qu'elles croient qu'on ne leur concéde pas les mémes droits que les personnes sans handicap. D'autre
part, les participantes et participants qui se sentent limités estiment qu'il nexiste pas assez de services de conseil
juridique pour les personnes en situation de handicap.

25 % des personnes interrogées, soit environ 358, se sentent discriminées
dans le systéme de santé suisse

¢ Unmanque de considération dans le secteur dela santé : 25 % (n=358) des personnesinterrogées se sentent
discriminées dans le systéme de santé suisse. Environ 60 % (n=860) des personnes concernées attribuent les
discriminations vécues en Suisse, principalement au fait qu'elles ne sont pas prises au sérieux lorsqu'elles échan-
gent avec le personnel médical sur leurs besoins.
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¢ Des limitations moindres au niveau de I'information et de la communication : c'est dans ce domaine que
les limitations sont les moins importantes. Une minorité de 5 % des personnes en situation de handicap se sent
fortement limitée lorsqu'il s'agit de s'informer. Pour ce qui est de la communication avec les autorités, seuls 8 %
(n=115) des personnes sondées éprouvent de fortes limitations.

Réactions a I'étude des personnes concernées

Nous avons demandé a des personnes en situation de handicap de réagir aux résultats quantitatifs de I'étude. Voici
quelques-unes des leurs réactions. Dans le domaine de la participation politique, le jeune politicien Nouh Latoui (auteur
de la Tribune libre de ce numéro) déplore que « Les personnes en situation de handicap, nous ne sommes pas écoutées ».
Il appelle a un renforcement de la représentation des personnes en situation de handicap : « S/ n’y a pas de personnes
en situation de handicap dans la politique, on ne peut pas faire changer les mentalités ». Dans ce domaine, la communication
constitue également un enjeu. Comme le souligne Peter Ladner : « Les informations, surtout pour les personnes avec des
troubles cognitifs, C'est trés important. Si on ne sait pas ce qu‘on peut faire, alors on n‘ose pas non plus [traduction libre] ».

S’il n’y a pas de personnes en situation de handicap dans la politique,
on ne peut pas faire changer les mentalités

La vision négative qu'ont beaucoup d'entreprises sur le handicap limite 'accés au marché du travail pour des per-
sonnes qui ont pourtant les compétences et les qualifications nécessaires. C'est I'expérience difficile dont témoigne
Nicole Sourt lors de sa recherche d'emploi : « Cétait trés difficile pour moi de savoir sije devais informer que j'ai un handicap
ou pas. Finalement, je n'ai jamais été convoquée a un deuxiéme entretien. /'ai été écartée au motif que je manquais d'expérience,
alors que j'ai travaillé durant huit ans aprés mes études [traduction libre] ».

Actions politiques en faveur de I'inclusion

Face a la discrimination persistante frappant les personnes en situation de handicap, plusieurs actions politiques
sont en cours. Voici un tour d’horizon.

Portée par les milieux du handicap, I'Initiative pour linclusion demande un changement constitutionnel garantissant
I'égalité en droit et, dans les faits, la participation, I'autodétermination et I'assistance pour les personnes en situation
de handicap. Le texte a été déposé en septembre 2024, avec plus de 107 000 signatures. Un contreprojet a été proposé
par le Conseil fédéral, qui est en consultation jusqu'au 16 octobre 2025. Cependant, il est insuffisant aux yeux de I'As-
sociation pour une Suisse inclusive. Le peuple pourrait étre appelé a se prononcer.

Pro Infirmis a organisé en 2023 la premiére Session des personnes handicapées au Parlement fédéral. Lors des der-
niéres élections fédérales, elle a soutenu une liste de candidates et candidats ensituation de handicap. Pour la premiére
fois, trois élus enssituation de handicap siegent sous la Coupole : Christian Lohr, Philipp Kutter et Islam Alijaj. Pro Infirmis
aégalement créé Forum22, un réseau qui réunit et soutient des personnes en situation de handicap de toute la Suisse,
qui s'engagent en politique ou souhaitent le faire.

La Suisse ne garantit pas le droit de vote pour toutes les personnes en
situation de handicap. En effet, certaines sont privées de leurs droits
politiques, ce qui va a I'encontre des directives de la CDPH

La Suisse ne garantit pas le droit de vote pour toutes les personnes en situation de handicap. En effet, certaines sont
privées de leurs droits politiques, ce qui va a I'encontre des directives de la CDPH. Plusieurs cantons ont récemment
mis un terme a cette discrimination (Geneve en 2020, Appenzell Rhodes-Intérieures en 2024) ou sont en passe de le
faire (Soleure, Vaud, Zoug et Zurich). Des discussions allant dans le méme sens sont également bien avancées au niveau
du Parlement suisse. En effet, les Chambres fédérales ont approuvé en 2025 une revendication de la Session des
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personnes handicapées : que personne ne soit privé du droit de vote en raison d'un handicap (voir la Motion 24.4266
« Droits politiques pour les personnes en situation de handicap » déposée par la Commission des institutions poli-
tiques).

Conclusion

Les résultats de lindice mettent en évidence non seulement que le sentiment d'exclusion reste prégnant dans le
quotidien des personnes en situation de handicap, mais aussi que les textes législatifs et I'engagement international de
notre pays visant a garantir linclusion tardent a devenir réalité. Ces résultats confirment ceux trouvés par d'autres éva-
luations, réalisées selon des criteres différents. Ainsi, le Comité des droits des personnes handicapées a durement cri-
tiqué la Suisse en 2022. Il a constaté qu'il n'existait pas de stratégie pour la mise en ceuvre de la CDPH et que la législa-
tion suisse n'avait guere été modifiée depuis 2014 (année de la ratification). Enfin, il a estimé que la protection contre
la discrimination était actuellement insuffisante. En 2025, le European Network on Independent Living (ENIL) a publié une
étude comparant les pays européens en matiére d'autodétermination des personnes en situation de handicap (Can-
diago, 2025). La Suisse obtient un score trés faible de 1.9 sur 5, bien en dessous de la Suede, de Malte ou de I'lslande,
qui arrive en téte avec 3.2.

Les textes législatifs et 'engagement international de notre pays visant
a garantir l'inclusion tardent a devenir réalité

L'étude de Pro Infirmis a le mérite d'offrir, pour la premiére fois, des données scientifiquement valides et représen-
tatives sur le sujet de l'inclusion. Elles sont indispensables pour sensibiliser le grand public a un sujet encore méconnu.
Elles permettent également de soutenir le travail de lobbying politique que ménent Pro Infirmis et d'autres organisa-
tions en faveur des droits des personnes en situation de handicap.

Cependant, la recherche ne doit pas en rester la. En effet, Pro Infirmis publiera a I'été 2026 une seconde version de
I'Indice de linclusion. Basé sur laméme méthodologie, il permettra d'évaluer I'évolution sur plusieurs années. Cet effort
doit se poursuivre afin de continuer de disposer de données de qualité et de maintenir le sujet a I'agenda politique.
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