INCLUSION POSTOBLIGATOIRE 31

Catherine Rausch et Stefan Spring
Vie professionnelle des personnes en situation

de handicap visuel
Une étude issue de la pratique et qui contribue a son développement

Résumé

La premiére étude suisse consacrée a la vie professionnelle des personnes en situation de handicap visuel est parue
en 2015. Les résultats se référent aux personnes qui travaillent ou ont travaillé sur le marché du travail dit primaire
ou ordinaire. L'étude révéle dans quels domaines I'égalité professionnelle est (ou n'est pas) atteinte. Les facteurs de
réussite et les risques relevés ont servi de fondement au développement d’une offre spécifique de job coaching des-
tinée au groupe cible. En dépit de la prise en compte des résultats de recherche, des défis considérables subsistent
encore en matiére d’inclusion professionnelle des personnes en situation de handicap visuel.

Zusammenfassung

Im Jahr 2015 erschien die erste schweizerische Studie zum Arbeitsleben von Menschen mit Sehbeeintrdchtigung.
Deren Erkenntnisse bezogen sich auf Personen, die im allgemeinen Arbeitsmarkt arbeiten oder gearbeitet haben. Es
zeigte sich, in welchen Bereichen die berufliche Gleichstellung (nicht) erreicht war. Die erhobenen Erfolgsfaktoren
und Risiken dienten als Grundlage zur Entwicklung eines spezifischen Job-Coaching-Angebots fiir diese Zielgruppe.
Trotz gezieltem Einbezug der Forschungsergebnisse bestehen weiterhin gewaltige Herausforderungen in der beruf-

lichen Inklusion von Menschen mit Sehbeeintrachtigung.

Permalink: www.szh-csps.ch/r2022-09-04

L'inclusion commence avec les
questions de recherche

Un peu plus de 100 000 personnes en age
de travailler vivent en Suisse avec une at-
teinte visuelle (UCBA, 2019). Il n’existe pas
de données précises sur le pourcentage
d’entre elles qui exercent une activité a la
fois gratifiante et satisfaisante sur le plan
financier. Différentes études montrent ce-
pendant que l'inclusion professionnelle
des personnes présentant une déficience
visuelle n'est pas encore réalisée a ce jour
(Johner-Kobi et al., 2014).

C'est au plus tard en 2012 que I'espoir
d'une meilleure compréhension des obsta-
cles a une inclusion professionnelle réussie,
et en définitive I'espoir de voir ces obstacles
supprimés, a commencé a grandir. A cette
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date, I'Union centrale suisse pour le bien des
aveugles (UCBA), organisation faitiere des
organisations de personnes aveugles, mal-
voyantes et sourdaveugles, démarrait la
réalisation de ses propres projets de re-
cherche. La recherche dans le domaine du
handicap visuel devait étre fondée sur des
approches inclusives : les questions de re-
cherche et I'emploi des moyens financiers
devaient étre définis en collaboration avec
les personnes atteintes dans leur santé vi-
suelle, afin de permettre a celles-ci de deve-
nir, d'objet de recherche, les mandataires de
la recherche.

Ce changement de paradigme était
complété par le constat selon lequel les résul-
tats scientifiques ne peuvent avoir d'in-
fluence directe sur les réalités d'une société —


http://www.szh-csps.ch/r2022-09-04
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les relations de pouvoir, le niveau de connais-
sances, les préjugés, les mécanismes de par-
ticipation, et enfin les processus d'inclusion.
« La connaissance » a beau étre un élément
de pouvoir et doit &tre mise également entre
les mains des personnes en situation de han-
dicap qui revendiquent pour elles-mémes de
meilleures conditions. Mais « la connais-
sance » a elle seule ne change malheureuse-
ment pas encore les réalités — du moins pas
du jour au lendemain.

Nos échanges avec des profession-
nel-le-s, dans des commissions et avec un
groupe d'expert-e-s — la plupart de ces per-
sonnes elles-mémes avec une atteinte vi-
suelle — nous ont amené a la conclusion sui-
vante : la vie professionnelle des personnes
en situation de handicap visuel ne peut
guére é&tre changée si I'on se contente de ré-
pondre aux questions classiques de I'inclu-
sion professionnelle ; ou a celle du nombre
de rapports de travail existants qui im-
pliquent des personnes atteintes dans leur
santé visuelle.

L'atteinte a la santé visuelle n'apparait
souvent qu'au cours de la vie active et peut
également évoluer. Ainsi, certaines per-
sonnes concernées ont pu encore achever
une formation et entrer dans le monde du
travail avant de perdre leur capacité vi-
suelle. La déficience visuelle entraine un
risque de perte d'emploi. Nous avons centré
notre recherche sur ce probléme et nous
sommes consacrés a la question suivante :
Comment des rapports de travail peuvent-
ils &tre maintenus et des carrieres poursui-
vies ?

« SAMS : Etude sur le handicap
visuel et le marché du travail »
Le projet de recherche SAMS a été réalisé
dans les années 2014 et 2015 par la Haute
école des sciences appliquées de Zurich

(ZHAW) et la Haute école spécialisée de
Suisse occidentale (HES-SO) de Lausanne
(Johner-Kobi et al., 2015). La question cen-
trale de I'étude était de déterminer quels
facteurs environnementaux et personnels
permettent aux personnes en situation de
handicap visuel d'avoir une vie profession-
nelle durable, dans des conditions d'égalité,
sur le marché du travail primaire. Les fac-
teurs en lien avec une activité profession-
nelle satisfaisante, mais non-rémunérée, ou
a une vie professionnelle dans le cadre du
marché secondaire réclamaient d'autres
approches méthodologiques et ont dii étre
exclus de 'étude.

Au total, cing projets ont été mis en
ceuvre, combinant des approches de re-
cherche qualitatives et quantitatives. Plus
de 300 personnes ont été interrogées pour
I'étude. Environ 80 % d'entre elles venaient
de Suisse alémanique et 20 % de Suisse ro-
mande. Parmi les personnes sondées figu-
raient d’'une part des personnes avec une
atteinte visuelle exercant une activité sur le
marché du travail primaire, d'autre part des
employeur-euse-s et supérieur-e:s hiérar-
chiques.!

L'égalité n'est pas acquise

Les résultats montrent qu'un grand nombre
de personnes atteintes dans leur santé vi-
suelle exercant une activité sur le marché du
travail primaire présentent des valeurs simi-
laires a la moyenne des personnes en em-
ploi dans plusieurs aspects relatifs a la vie

TL'étude SAMS a été financée par I'UCBA et trois
organisations membres. L'UCBA a de plus bénéfi-
cié de soutiens financiers de Migros et du Bureau
fédéral de I’égalité pour les personnes handica-
pées (BFEH). Les résultats ont conduit, sous le
nom de « Réussir au travail », a des publications
et outils de travail axés sur la pratique (https:/
www.ucba.ch/fileadmin/pdfs_fr/recherche/
Fachstudie-Am-Ball-fr-v06-BF.pdf).
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professionnelle. C'est valable, par exemple,
pour la durée du chémage et de I'emploi,
pour les principales caractéristiques du lieu
de travail (temps de trajet, proximité du
centre, télétravail, taille de I'entreprise) ain-
si que pour la perception de I'équité sala-
riale.

Dans la plupart des aspects étudiés, le
degré de gravité de I'atteinte visuelle ne
fait pas de différence notable quant a
I'égalité dans le monde du travail. La diver-
sité des professions exercées constitue ce-
pendant une exception. Cette diversité est
plus grande chez les personnes qui ont une
atteinte visuelle l[égére comparées a celles
avec une atteinte visuelle plus importante
(Johner-Kobi & Riedi, 2018).

Mais I'étude SAMS distingue aussi cing
points sur lesquels I'égalité pour les per-
sonnes en situation de handicap visuel, en
comparaison a la moyenne des personnes
en emploi, n'est pas acquise :

e taux d'occupation : temps partiels non-
désirés plus fréquents ;

e formations continues professionnelles :
formation continue nettement en deca
de la moyenne;

e satisfaction au travail : plus d'insatisfac-
tion quant a la situation de travail ;

e revenus : surreprésentation parmi les re-
venus nets de moins de 5000 francs par
mois ;

¢ mobilité professionnelle : changements
de poste plus rares aprés une courte pé-
riode d’engagement.

Facteurs de réussite d'une vie
professionnelle durable, dans des
conditions d’égalité

L'étude a pu établir que les personnes
concernées réussissaient leur vie profes-
sionnelle lorsqu'elles parlaient proactive-
ment de leur atteinte visuelle dans leur
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environnement de travail. Les collégues et
supérieur-e-s doivent pouvoir se représenter
les répercussions que peut avoir la défi-
cience visuelle sur le travail, comprendre
pourquoi les collaboratrices et les collabo-
rateurs doivent procéder un peu différem-
ment pour accomplir certaines taches afin
d'assurer un travail qui reste qualitative-
ment et quantitativement bon.

L'étude a identifié comme risque parti-
culier le changement de supérieur-e hiérar-
chique. Ce résultat a incité I'UCBA a élabo-
rer I'info-set « Réussir au travail », qui per-
met aux personnes employées ou en re-
cherche d'emploi d'illustrer leur propre
maniére de « voir » et d'indiquer quelles
adaptations sur le lieu de travail sontimpor-
tantes pour elles.

Les collaboratrices et collaborateurs
concernés ne peuvent accomplir efficace-
ment leur travail qu'en disposant de tech-
niques de travail spécifiques et des derniers
outils technologiques, ceux-ci étant accep-
tés par leurs supérieur-e-s qui anticipent, de
leur c6té, les adaptations logicielles. L'étude
SAMS a pu montrer que les personnes mal-
voyantes ou aveugles n'ont plus I'énergie ni
le temps nécessaire pour se perfectionner
sur le plan professionnel ou technologique.
Cela s'explique par le surcroit d'efforts
qu'elles doivent déployer, comparées a
d'autres, pour la gestion du quotidien. Il est
donc utile que I'environnement profession-
nel tienne compte de cette charge supplé-
mentaire et autorise, par exemple, des for-
mations continues pendant le temps de tra-
vail.

Il est donc utile que I'environnement profes-

33

sionnel tienne compte de cette charge supplé-
mentaire et autorise, par exemple, des forma-

tions continues pendant le temps de travail.




34

INCLUSION POSTOBLIGATOIRE

Le soutien de I'entourage professionnel et
privé est un autre facteur de réussite pour
une vie professionnelle égalitaire des per-
sonnes en situation de handicap visuel. La
lecture des documents qui ne leur sont pas
accessibles, la description d'images et de si-
tuations, le voiturage et bien d'autres
formes d'aide encore — notamment de na-
ture psychosociale — contribuent au main-
tien dans I'emploi (concernant les aspects
psychosociaux, voir UCBA, 2022).

L'étude mentionne également des fac-
teurs de réussite sur lesquels on ne peut in-
fluer au cas par cas. Ce sont, par exemple,
une bonne formation de base au niveau ter-
tiaire ou — avant |'apparition d'une défi-
cience visuelle — plusieurs années d'expé-
rience professionnelle qui conduisent sou-
vent a un bon niveau de connaissances et a
des réseaux relationnels sur lesquels s'ap-
puyer.

Enfin, les personnes en situation de
handicap visuel ont davantage de chances
de réussir lorsqu’elles se mettent tres tot en
quéte de soutien et qu'elles acceptent ce
soutien. Les organisations spécialisées
dans le handicap visuel peuvent aider ces
personnes, dans la mesure ou elles tra-
vaillent en collaboration avec les organisa-
tions de l'intégration professionnelle, par
exemple les offices régionaux de place-
ment (ORP), avec des entreprises d'inser-
tion, les offices Al ou encore les services so-
ciaux.

Job Coaching pour les personnes en
situation de handicap visuel

A compter de I'année 2016, la Fédération
suisse des aveugles et malvoyants (FSA) a
commencé a mettre en place une offre de
conseil pour les personnes en situation de
handicap visuel dans le contexte profes-
sionnel. Elle a développé dans ce cadre, en

Suisse alémanique et en Suisse romande,
un service de Job Coaching spécialisé qui
tient compte de tous les aspects spéci-
fiques de I'atteinte visuelle et offre un sou-
tien dans les questions professionnelles
(FSA, 2022).

Les job coachs aident les employeur-euse-s
a s'orienter sur les aptitudes des collabora-
trices et des collaborateurs, ainsi qu‘a éla-
borer des profils d'exigences adaptés. Les
employeur-euses qui font le choix de répar-
tir les taches en fonction des forces et des
intéréts individuels de leurs collaborateurs
et collaboratrices connaissent avec cette
nouvelle approche une efficacité accrue qui
touche I'ensemble de I'équipe (Johner-Kobi
& Riedi, 2018).

Dans le cadre d'une recherche d'em-
ploi, les personnes coachées se voient dé-
montrer les avantages d'une communica-
tion transparente. Elles doivent faire preuve
d'assurance et se sentir a l'aise avec leur
propre forme de communication lors-
qu'elles postulent pour un emploi. L'expé-
rience le montre, il est préférable d'infor-
mer proactivement les potentiels em-
ployeur-euses de l'atteinte a la santé vi-
suelle. C'est, en effet, également
I'opportunité de mettre en avant ses
propres compétences — par exemple, des
connaissances étendues dans l'utilisation
d'un ordinateur.

La discrimination constante des per-
sonnes en situation de handicap visuel au
travail a conduit les organisations et asso-
ciations de l'aide aux personnes mal-
voyantes a diffuser le message suivant : les
personnes ayant une atteinte visuelle
peuvent, avec des moyens auxiliaires, tra-
vailler tout aussi efficacement que des
personnes qui ne sont pas concernées
(Johner-Kobi & Riedi, 2018). Ce message a
conduit a des attentes excessives et a des
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déceptions. Il serait préférable d'encoura-
ger employeur-euse-s et employé-e:s a se
parler ouvertement — sur les compétences,
les besoins et les limitations qui résultent du
handicap. C'est ainsi que peut s'instaurer un
climat de travail positif, dans lequel la par-
ticipation de la personne avec une atteinte
visuelle est aussi percue comme un enrichis-
sement. Un exemple : ces personnes ont be-
soin d'un ordre clair dans leur environne-
ment de travail physique et virtuel. En fonc-
tion de la perspective, ce besoin peut étre
percu par l'ensemble des employé-e-s
comme une charge supplémentaire ou
comme un atout.

Dans le débat sur ce que I'on désigne
par la « capacité de travail » de la personne
assurée, les coachs professionnel-le-s
servent de trait d'union entre les attentes
des employeur-euse-s et celles de I'assu-
rance sociale, mais aussi les conditions indi-
viduelles des personnes employées. Il est
fréquent de devoir intercéder auprés de
I'entreprise pour la possibilité d'une forma-
tion continue ou des conditions propices a
la réussite. Les job coachs jouent donc, pa-
rallélement a leur réle de conseil, un réle
d'intermédiaire et doivent par conséquent
étre capables de résoudre des tensions.

Aujourd’hui encore, on n'attribue aux
personnes en situation de handicap visuel
que des aptitudes pour les seuls secteurs
professionnels « classiques », le massage
ou le commerce par exemple. La réussite
d'un parcours professionnel ne dépend
pourtant pas que de la capacité visuelle.
Avec la contribution de I'ensemble des ac-
trices et des acteurs impliqués, les per-
sonnes en situation de handicap visuel
peuvent réussir dans les professions les plus
diverses — en tant que personnel forestier,
soignant ou cuisinier, comme le montrent
les expériences du job coaching.
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Défis dans la pratique - les thémes

de la recherche de demain ?

Alors que sept ans déja se sont écoulés de-

puis la parution de I'étude SAMS et la divul-

gation des facteurs de réussite, de nom-
breux aspects de I'égalité professionnelle

des personnes atteintes dans leur santé vi-

suelle n'ont toujours pas été résolus. Nous

aimerions illustrer les problémes concrets et
récurrents a l'aide des exemples (non ex-
haustifs) suivants :

¢ Les personnes ayant achevé une forma-
tion ou une reconversion professionnelle
rencontrent de grandes difficultés lors
de la recherche d'emploi, notamment
lorsqu’elles ne sont pas embauchées par
I'entreprise de formation. Elles peuvent
alors se trouver confrontées au ché-
mage. La difficulté dans cette situation
réside dans le fait que ces postulant-e-s
se voient attribuer deux « handicaps » :
la déficience visuelle et le manque d'ex-
périence professionnelle.

e La grande dureté du marché du travail
touche également les personnes de plus
de 50 ans, qui sont encore plus forte-
ment discriminées dans les procédures
de recrutement en raison de leur age et
de l'atteinte a leur santé visuelle. Elles
sont souvent menacées de perte d'em-
ploi parce qu'elles ne satisfont possible-
ment plus aux exigences liées aux évolu-
tions technologiques.

o || est avéré que les femmes en situation
de handicap sont discriminées sur le mar-
ché du travail (Hess-Klein & Scheibler,
2022 ; Johner-Kobi & Riedi, 2018). Pour
les méres avec une atteinte visuelle, jon-
gler entre la famille, le travail et les défis
liés au handicap devient souvent un obs-
tacle insurmontable. Courir déposer les
enfants en bas age a la créche le matin,
étre a I'heure au travail — pour une
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femme ayant une cécité nocturne et qui
ne voit donc rien dans 'obscurité, cela ne
fonctionne qu'avec des conditions de tra-
vail particuliéres.
¢ Lesemployeur-euse-s doivent trouver une
maniére individuelle de gérer le fait que
certains collaborateurs et collaboratrices
ne peuvent accomplir leurs taches que
partiellement, ou avec un surplus de tra-
vail, ceci également parce que des bar-
riéres subsistent. De nombreuses entre-
prises paient dans de telles situations un
salaire au rendement, qui ne suffit alors
pas toujours a garantir le minimum vital.
En dépit des défis et des discriminations que
nous venons de décrire, seule une petite
partie des personnes concernées recourent
a des services spécialisés. Nombre d'entre
elles semblent s'organiser sans soutien, ce
que I'on pourrait évaluer comme fondamen-
talement positif. Dans la réalité, cependant,
les professionnel-le-s du conseil sont sans
cesse témoins de situations difficiles, o des
employé-e-s ou employeur-euse-s ont long-
temps tardé a prendre conseil. Il y a, selon
nous, diverses raisons a cela, qui s'ins-
crivent a différents niveaux.

Des offres mal connues

Les personnes en situation de handicap vi-
suel ne représentent qu‘un petit pourcen-
tage de I'ensemble des personnes ayant des
besoins particuliers. Pour les services spé-
cialisés correspondants, entrer en contact
avec ce petit groupe cible et faire connaitre
I'offre représente un travail considérable.
Les personnes avec une atteinte visuelle
restent ainsi souvent livrées a elles-mémes.

Une compréhension du handicap
axée sur le déficit

L'aide aux personnes en situation de handi-
cap en Suisse a été marquée par l'assu-

rance-invalidité. Celle-ci incarne au-
jourd’hui encore une compréhension du
handicap axée sur le déficit, qu'elle impose
a la pratique de I'aide aux personnes en si-
tuation de handicap et aux personnes
concernées. Cela a pour conséquence que
les personnes avec une atteinte visuelle
considerent leurs besoins dans le contexte
professionnel comme un probléme et
qu'elles cherchent autant que possible a les
cacher. Le développement continu de I'Al,
lancé cette année, ne change rien non plus
a cette compréhension du handicap?.

Une culture de I'inclusion qui fait
défaut aux employeur-euse-s

Il faut aujourd’hui encore convaincre les
employeur-euse-s — du plus haut niveau de
la direction jusqu'aux supérieur-e-s hiérar-
chiques directs — d'oser quelque chose de
« particulier » ; souvent avec des incitations
financiéres de I'Al. Une telle approche ponc-
tuelle ne ménera pas a un changement des
mentalités débouchant sur une culture de
I'inclusion et ne permettra pas d'accroitre
les possibilités des personnes en situation
de handicap visuel sur le marché du travail.

Conclusion

Le dialogue précieux mené ces derniéres an-
nées entre les personnes concernées, la pra-
tique et la recherche doit &tre élargi a un dé-
bat sur des concepts contraignants en vue
de l'inclusion professionnelle des personnes
en situation de handicap visuel. Ce débat
doit aller au-dela de la question polarisante
du systeme de quotas. De nouvelles ques-
tions se posentici a la recherche : Quels sont

2https://www.bsv.admin.ch/dam/bsv/fr/doku-
mente/iv/faktenblaetter/Weiterentwicklung%20
IV/higru-weiv-ueberblick.pdf.download.pdf/
hgrudo-weiterentwicklung-ai-vorlage-im-ue-
berblick-fr.pdf
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les obstacles entravant la mise en ceuvre des
facteurs de réussite révélés par I'étude
SAMS ? Quelles conditions politiques, cultu-
relles et systémiques seraient favorables
dans ce contexte ? L'étude de ces questions
constituerait une avancée majeure non seu-
lement pour les personnes en situation de
handicap visuel, mais aussi pour toutes
celles qui sont confrontées a des défis pro-
fessionnels en raison d'un handicap.
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