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Situation de départ

La perception du handicap et la façon dont 

on le gère ont considérablement changé au 

cours des dernières décennies (Johner-Kobi, 

2015). La Suisse n’a cependant ratifié qu’en 

2014 la Convention de l’ONU relative aux 

droits des personnes handicapées (CDPH). 

Depuis lors, celle-ci sert de cadre de réfé-

rence pour toute orientation future de la po-

litique suisse en faveur des personnes han-

dicapées (Rieder, 2017). L’article 19 de la 

CDPH énumère des revendications ma-

jeures concernant de nouveaux modes 

d’habitation et des modes de vie novateurs : 

il faut accorder aux personnes en situation 

de handicap des droits leur permettant de 

gérer leur vie de manière autodéterminée. 

L’article définit par exemple qu’elles peuvent 

choisir librement le lieu de vie et le mode 

d’habitation qu’elles désirent. Il réclame 

aussi que l’accès aux offres d’assistance de 

proximité, y compris l’assistance person-

nelle, leur soit garanti.

 Le rapport alternatif d’Inclusion Handi-

cap (2017) critique cependant la mise en 

œuvre de l’article 19 en Suisse en de nom-

breux points (ibid., p. 87 et suiv. ; voir éga-

lement à ce sujet Egbuna-Joss, 2018). Le 

programme sur quatre ans « Autonomie » a 

par ailleurs été lancé en 2018, un pro-
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Résumé

L’article 19 de la Convention de l’ONU relative aux droits des personnes handicapées définit des objectifs afin de per-

mettre aux personnes en situation de handicap de choisir de manière autonome leur mode d’habitation. La mise en 

œuvre de cet article en Suisse en est pour l’ instant à ses premiers balbutiements, mais une dynamique se met au-

jourd’hui en place. Cet article défend une lecture de l’article 19 qui tient compte également des groupes composés 

des familles et des proches ainsi que des accompagnants, soignants et assistants et qui fait par conséquent appel à 

des ressources publiques supplémentaires. La responsabilité incombe ici principalement aux parlements cantonaux. 

La Confédération a cependant également la possibilité d’exercer son influence en simplifiant l’accès à la contribution 

d’assistance et en lançant une incitation financière.

Zusammenfassung

Artikel 19 der UN-Behindertenrechtskonvention definiert Ziele, um Menschen mit einer Behinderung ein selbstbe-

stimmtes Leben im Hinblick auf die Wohnform zu ermöglichen. Die Umsetzung dieses Artikels steckt in der Schweiz 

momentan noch in den Kinderschuhen. Zunehmend entwickelt sich diesbezüglich aber eine Dynamik. In diesem Text 

wird eine Leseart des Artikels propagiert, welche auch die Gruppen der Angehörigen und Bekannten sowie der Be-

treuenden, Pflegenden und Assistierenden mitdenkt und deshalb zusätzliche staatliche Ressourcen fordert. In der Ver-

antwortung stehen hauptsächlich die Kantonsparlamente. Der Bund hat aber auch Einflussmöglichkeiten, weil er den 

Zugang zum Assistenzbeitrag vereinfachen und eine Anstossfinanzierung lancieren könnte.
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gramme qui vise à une meilleure coordina-

tion entre Confédération et cantons pour le 

développement des formes d’assistance et 

de modalités de logement dans le cadre de 

la politique en faveur des personnes handi-

capées (DFI, 2018). C’est dans ce contexte 

que le présent article se propose de pointer 

les enjeux liés à la mise en œuvre de l’article 

19 et d’élaborer de possibles solutions.

L’article 19 de la CDPH et les reven-

dications similaires en Suisse

Le mouvement du handicap dans les pays 

industrialisés occidentaux critique depuis 

les années 1970 les offres sociales publiques 

existantes en raison de leurs effets paterna-

listes et de leur propension à la ségrégation 

(Ville, 2019, p. 102). Le changement de pa-

radigme réclamé par la CDPH s’inspire des 

revendications de ce mouvement (Calabrese 

& Stalder, 2016, p. 11). L’article 19 est ainsi 

marqué par la critique des formes tradition-

nelles de modes d’habitation et de soins et 

revendique dans ce contexte plus d’autono-

mie et d’autodétermination pour les per-

sonnes en situation de handicap.

On retrouve en Suisse des critiques et reven-

dications similaires. On peut citer en 

exemple la revue PULS éditée par le Club 

Behinderter und ihrer Freunde (CeBeeF). 

On y trouve depuis la fin des années 1970 

de nombreux articles critiques sur la situa-

tion des résidents en institutions (McGo-

wan, 2011, p. 35 et suiv.). Aujourd’hui, l’as-

sociation selbstbestimmung.ch réclame, 

dans le même esprit, un changement de cap 

vers un financement par sujet, la création 

de modèles d’assistance cantonaux et un 

moratoire illimité à l’échelle de la Suisse en-

tière sur le développement d’offres de 

foyers « conventionnelles » (Alijaj & Siems, 

2016, p. 6).

Enjeux dans le cadre du fédéralisme 

suisse

En raison de la répartition fédérale des res-

ponsabilités, des obstacles à la réforme 

existent en Suisse. Depuis 2008, la nouvelle 

péréquation financière a transféré la res-

ponsabilité des foyers et ateliers pour per-

sonnes en situation de handicap en grande 

partie aux cantons (Bonassi, 2007). Les can-

tons ont depuis lors la responsabilité maté-

rielle et financière du domaine stationnaire 

de l’aide au handicap (Kirchhofer, Laib, 

Stremlow, & Uebelhart, 2015, p. 274). Indi-

rectement cependant, l’assurance invalidité 

suisse continue de participer au finance-

ment, notamment en versant les pensions 

d’invalidité, les allocations pour impotent et 

les prestations compensatoires indivi-

duelles qui paient en partie les frais de lo-

gement (Ibid., p. 274). Toujours à l’échelle 

fédérale, la contribution d’assistance al-

louée par l’assurance invalidité permet de-

puis 2012 aux personnes en situation de 

handicap d’embaucher pour elles-mêmes, 

en tant qu’employeurs, des assistants 

(Egloff, 2017 ; Guggisberg, 2018).

 L’un des défis majeurs dans la mise en 

œuvre de l’article 19 de la CDPH réside dans 

le fait que l’on demande aux cantons –

même s’ils ont la responsabilité du domaine 

stationnaire de l’aide au handicap – de 

mettre à disposition avec la LIPPI des places 

en logement stationnaire. Cela fait obstacle 

On a donc créé, dans le cadre de la  

nouvelle péréquation financière,  

une situation paradoxale : la sécurisation 

des places de logement stationnaire  

limite le développement de nouveaux  

milieux de vie innovants.
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à la réforme: « En raison de l’approche uni-

latérale de la LIPPI, qui s’oriente unique-

ment vers le financement obligatoire de 

lieux de vie institutionnels, les moyens pou-

vant être affectés à des modes d’habitation 

alternatifs sont très limités » (Inclusion Han-

dicap, 2017, p. 87). On a donc créé, dans le 

cadre de la nouvelle péréquation financière, 

une situation paradoxale : la sécurisation 

des places de logement stationnaire limite 

le développement de nouveaux milieux de 

vie innovants.

Paradoxes actuels et  

possibles paradoxes dans  

le cadre des réformes

Paradoxes liés à une interprétation 

libérale tronquée de l’article 19  

de la CDPH

En cherchant des solutions à cette situation, 

il faudra cependant avoir à l’esprit que 

même des réformes peuvent aboutir à des 

résultats contradictoires. Il existe d’une part 

depuis les années 1990 une convergence de 

la critique venant du mouvement pour le 

handicap mentionnée ci-dessus avec la cri-

tique néo-libérale, qui dénonce elle aussi, 

pour d’autres motifs, l’offre sociale publique 

(Ville, 2019, p. 102). Une telle convergence 

s’observait en Suisse, avec sa tradition poli-

tique de libéralisme, avant même que ne soit 

ratifiée la CDPH. Dans le discours politique 

actuel, les idées de réformes nécessaires 

dans le domaine du handicap sont souvent 

proches d’idées d’économies potentielles à 

la limite de l’utopie, ou en tout cas, proches 

de l’idée que l’on pourrait mettre en œuvre 

des réformes sans augmentation des coûts 

et donc sans incidences sur les dépenses du 

secteur public. Cette convergence amène 

avec elle le risque que l’idée d’autonomie ne 

soit limitée à l’octroi de possibilités de 

consommation et de choix en matière 

d’offres de modes d’habitation et de soins. 

En mentionnant – de manière tronquée et 

problématique – « la responsabilité indivi-

duelle et l’autonomie individuelle » des per-

sonnes en situation de handicap (Wansing, 

2017, p. 23), on risque l’association avec 

l’idée d’économies potentielles.

Paradoxes liés au rapport entre  

travail rémunéré et non rémunéré

La thématique se caractérise, d’autre part, 

par la large part de travail d’accompagne-

ment, de soins et d’assistance fourni par les 

familles, les proches et la société civile (cf. 

par ex. Budowski, Knobloch, & Nollert, 

2016). On a vu à l’exemple du précurseur de 

la contribution d’assistance, l’essai pilote de 

budget d’assistance, que c’est précisément 

la possibilité de financer l’aide non rémuné-

rée apportée par les familles et les proches 

au moyen d’un budget d’assistance - et ain-

si la monétarisation d’un travail non rému-

néré auparavant – qui a rendu impossible 

une mise en œuvre sans incidence de coûts 

(Balthasar & Müller, 2008, p. 52). Pour illus-

trer cet exemple, on peut se représenter le 

travail rémunéré d’accompagnement, de 

soins et d’assistance organisé par l’État so-

cial comme la partie visible de l’iceberg. En 

cas de réformes sur la partie haute de l’ice-

berg, il est alors vraisemblable que des par-

ties jusqu’alors invisibles de sa partie im-

mergée – le travail non rémunéré – re-

montent à la surface.

 Les choses deviennent plus complexes 

si l’on applique les concepts d’ « équité » et 

d’ « autonomie » non seulement aux per-

sonnes handicapées, mais aussi aux per-

sonnes de référence (rémunérées ou non) 

qui les entourent (Owens, Mladenov, & 

Cribb, 2017). Pour les familles avec un fils ou 

une fille ayant une déficience intellectuelle, 

la responsabilité (partielle) de l’État est par 
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exemple essentielle à son autonomie 

(Jeltsch-Schudel & Bächli, 2011). Il faut avoir 

conscience également qu’une part très im-

portante du travail non rémunéré est assu-

ré par des femmes (Schön-Bühlmann, 2016, 

p. 84 et suiv.) et que ce type de questions est 

par conséquent d’une importance capitale 

en particulier pour les membres féminins 

dans la famille. Parmi les autres groupes, il 

ne faut pas oublier les accompagnants, soi-

gnants et assistants dans des lieux financés 

par l’État social. Ceux-là doivent bénéficier 

de conditions de travail satisfaisantes.

Y a-t-il également dans le canton  

de Berne des paradoxes selon les 

schémas connus ? 

En 2011, un plan stratégique cantonal rela-

tif au handicap, particulièrement progres-

siste pour la Suisse et qui s’oriente sur l’idéal 

de l’autodétermination, était lancé dans le 

canton de Berne (SAP, 2011). Le canton de 

Berne projette de contrer l’intérêt des foyers 

pour handicapés à pouvoir subsister par 

eux-mêmes en introduisant un financement 

par sujet (Baur, 2017). L’idée de base est de 

financer directement les personnes avec 

handicap en tant que sujets, plutôt que les 

objets (foyers). L’objectif est de donner aux 

personnes en situation de handicap plus de 

pouvoir de négociation et plus de liberté de 

choix, et de modifier ainsi à long terme la 

structure de l’offre. En dépit de cette ap-

proche progressiste, on constate de plus en 

plus de paradoxes qui suivent les schémas 

connus.

Le fait que cette réforme progressiste ait été 

pensée sous le primat de la neutralité de 

coûts s’avère être possiblement probléma-

tique et paradoxal (SAP, 2011, p. 25). Parve-

nir à une mise en œuvre en respectant la 

neutralité de coûts est en effet impossible 

pour l’instant, ce qui va repousser cette ré-

alisation à l’année 2023. Des aménage-

ments par rapport au projet pilote réalisé 

sont alors envisagés (SAP, 2018). On ne 

peut pas encore estimer ce que cela voudra 

dire concrètement, mais on peut craindre 

que ces aménagements ne conduisent à 

une mise en œuvre rigide et ne contredisent 

partiellement le principe d’autodétermina-

tion. On a pu observer un exemple de mise 

en œuvre rigide lors de l’introduction de la 

contribution d’assistance à l’échelle de la 

Suisse. Le primat de neutralité de coûts a 

paradoxalement tout d’abord permis sa ré-

alisation, mais a ensuite conduit à ce que la 

contribution d’assistance ne devienne 

qu’une exception dans la structure d’offres 

existante (Tschanz, 2018, p. 26 et suiv.). Les 

conditions d’éligibilité ont été placées très 

haut (Egloff, 2017, p. 62 et suiv.) et l’emploi 

de proches en tant qu’assistants a été refu-

sé catégoriquement suite aux expériences 

réalisées lors du projet pilote (ibid., p. 66).

Propositions de solutions

Dans le cadre de la nouvelle péréquation fi-

nancière, on a créé avec la LIPPI un para-

doxe. La sécurisation de l’autonomie des 

proches et la sécurisation des conditions de 

travail en milieu stationnaire limitent les 

possibilités de financement et de dévelop-

pement de modes d’habitation novateurs 

qui apporteraient plus d’autonomie aux 

personnes en situation de handicap. Cela 

étant, il faudrait également éviter qu’avec 

un changement de paradigme dans le sens 

de l’article 19 de la CDPH soient créés des 

Une progression en autonomie des  

personnes en situation de handicap ne  

doit pas conduire à une restriction de  

l'autonomie des personnes de référence.
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paradoxes contraires à la LIPPI, avec un 

haut degré de flexibilité et d’innovation, 

mais un bas niveau de sécurité sur le plan 

du financement et de l’emploi. Une telle si-

tuation se ferait au détriment du groupe des 

familles et des proches, ou encore au détri-

ment des conditions de travail des accom-

pagnants, soignants et assistants. Au vu de 

l’évidence avec laquelle on considère la 

mise à disposition du travail non rémunéré, 

et au vu du statut professionnel plutôt bas 

sur le marché du travail rémunéré, ces deux 

groupes sont eux aussi vulnérables. 

 Pour mener les débats démocratiques, 

il est donc essentiel de comprendre que 

cette thématique n’est pas qu’une question 

de transfert de responsabilités qui condui-

rait automatiquement à un résultat ga-

gnant-gagnant pour les personnes avec 

handicap, qui seraient des consommateurs 

satisfaits, et pour l’État, qui obtiendrait des 

économies potentielles. Les possibles ré-

formes devraient au contraire s’attaquer à 

des questions centrales d’équité et apporter 

une clarification. Il faudra impérativement 

tenir compte de la marge d’autonomie des 

proches et des amis, ainsi que des condi-

tions d’emploi des accompagnants, soi-

gnants et assistants, qui doivent être satis-

faisantes. Au regard de la distribution iné-

gale du travail non rémunéré, cette théma-

tique devrait également toujours être 

abordée en veillant à l’égalité hommes-

femmes. La principale proposition de solu-

tion, relativement simple, mais pas si évi-

dente dans le contexte du discours libéral 

suisse, serait donc la suivante : des res-

sources publiques supplémentaires et suffi-

santes sont nécessaires si l’on veut éviter 

que des améliorations pour le groupe des 

personnes en situation de handicap n’en-

trainent avec elles une détérioration de la 

situation pour un autre groupe.

La responsabilité principale en incombe 

aux parlements cantonaux, qui doivent as-

sortir leurs projets de réforme pour la mise 

en œuvre de l’article 19 de la CDPH de res-

sources suffisantes. Il existe également 

une marge de manœuvre au niveau fédé-

ral. La simplification des conditions d’accès 

à la contribution d’assistance de l’assu-

rance invalidité serait par exemple une me-

sure qui irait parfaitement dans le sens de 

l’article 19 de la CDPH. La Confédération a 

de plus fait de bonnes expériences avec le 

programme d’incitation (ou programme 

d’impulsion) pour la création pérenne 

d’offres pour l’accueil extra-familial pour 

enfants (cf. notamment Walker, de Buman, 

& Walther, 2018).

Sur ce modèle, une incitation financière à 

l’échelle de la Suisse pour la mise en œuvre 

de l’article 19 de la CDPH serait la bienve-

nue. Ce serait premièrement une mesure al-

lant dans le sens du fédéralisme, qui per-

mettrait une mise en œuvre essentielle-

ment au niveau des cantons et des com-

munes. Deuxièmement, cela créerait, 

précisément à l’échelle des cantons et des 

communes, une dynamique correspondant 

à l’objectif de la CDPH, signée par la Confé-

dération. En troisième lieu, l’obstacle à la 

réforme que constituent des ressources fi-

nancières fortement liées aux offres de lo-

gement stationnaires en serait atténué, ce 

qui laisserait davantage de place aux re-

vendications en faveur de modes d’habita-

tion innovants.

La simplification des conditions d’accès  

à la contribution d’assistance serait par 

exemple une mesure qui irait parfaitement 

dans le sens de l’article 19 de la CDPH.
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