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5.RECOMMANDATIONS
5.1. Selon la Convention relative aux droits
des personnes handicapées de 'TONU

5.1.1. Selon I’Observation genérale n°5 (2019) sur larticle 19 :

« la vie autonome et le droit de vivre inclus dans la société »

5.1.2. Selon I’Observation genérale n°1 (2014) sur l'article 12 :
« reconnaissance de la personnalité juridique

dans des conditions d’eégalité »

5.1.3. Selon I'Observation générale n°2 sur 'Article 9 : « Laccessibilité »
5.1.4. Selon I’'Observation générale n°4 (2016) sur l'article 24 :
« le droit a l'education inclusive »

5.1.5. Selon I’Observation générale n°7 (2018) sur l'article 4.3

et larticle 33.8 : « la participation des personnes handicapées,

y compris des enfants handicapes, par l'intermédiaire

des organisations qui les représentent, a la mise en ceuvre

de la Convention et au suivi de son application »

5.1.6. Selon I'Observation générale n°8 sur larticle 27 : « le droit
des personnes handicapées au travail et a l'emplot »

5.2. Selon une approche holistique transversale et intersectorielle

6. CONCLUSION
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Résume :
Que faut-il pourréaliserle droit humain

fondamental alaVie Autonome pour
chaque personne ensituation de
handicap, quels que soient la spécificité
etl'intensité de son besoin de soutien
ETledroitdevivre pleinement dansla
société surle méme pied d’égalité que
tous les autres citoyens?

Laréponse a cette question constitue
le fil conducteur de cet article.

Nousl'abordons principalement selon

I'article 19 «<autonomie de vie et
inclusion dansla communauté »
dela Convention des Nations
unies relative aux droits des
personnes handicapées (CDPH).
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Sonimplémentation représente

un véritable défipournotre

société quiaune forte tradition
d’institutionnalisation. Ce changement
de paradigme nécessite déslors

une bonne compréhensionde la
terminologie en général et des
mots-clésliésalavieautonome en
particulier afin d’éviter toute mauvaise
interprétation et garantir la pleine
conformité avecla Convention et

ses Observations générales dans

une approche transversale.

Nous terminons par des

Mots-cles :

recommandations afin de rappeler
aux Etats parties le cadre fixé parla
Convention etles obligations quileur
incombent de promouvoir, protéger
etappliquer les droits garantis pour
permettre aux personnes handicapées

devivreincluses dansla communauté.
DESINSTITUTIONNALISATION « AUTODETERMINATION o
AUTOREPRESENTATION e «CHOIX ET CONTROLE»
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L.INTRODUCTION

Lintitulé méme de cette conférence nous a d’abord heurtées.

« Repenser I'institution et la désinstitutionnalisation a partir
du handicap » : cette question en elle-méme est-elle pertinente si I'on
veut réaliser le droit humain fondamental a la vie autonome pour
chaque personne en situation de handicap, quels que soient la spécificité
et 'intensité de son besoin de soutien ET le droit de vivre pleinement
dans la société sur le méme pied d’égalité que tous les autres citoyens?
Ce droit fondamental ne peut se réaliser que par la mise en ceuvre et le
respect de la Convention des Nations Unies des personnes en situation
de handicap (CDPH).

2.QUE FAUT-IL POUR REALISER CES DROITS
FONDAMENTAUX?

Pour étre effectif, le droit «a la vie autonome et a la pleine inclusion
dans la société» implique que la personne en situation de handicap
dispose d'une liberté de choix et de controle réelle et se construise
identitairement (2.1). La Convention onusienne relative aux droits des
personnes handicapées constitue le fondement méme de ces droits
fondamentaux (2.2).

2.1. Identité et liberté «de choix et de controle»

Dans un pays comme la Belgique qui a une forte tradition d’institu-
tionnalisation, il n’existe pas de choix égal entre I'inclusion et I'institu-
tionnalisation. Le choix de la ségrégation est de facto promu et ceci dans
presque tous les domaines : éducation spécialisée, soins en établisse-
ment, activités en centres de jour et entreprises de travail adapté.

L'inclusion reste le choix le plus difficile. Il demande une
réelle construction identitaire a la personne en situation de handicap
et s'apparente souvent a un long parcours du combattant pour elle et
/ou sa famille. Il est urgent de déplacer le curseur de la norme et de
répondre aux obligations de 'TONU!

2.1.1. La norme

Chaque personne se construit et s'identifie a un modéle, développe son
identité, sa personnalité et sa place dans la société selon des nombreux
facteurs tels que son milieu socioculturel, son environnement, ses
préférences philosophiques, religieuses et politiques, son éducation, sa
scolarité, etc., mais aussi selon les normes sociales qui sont des régles ou
des normes de comportement partagées et portées par le groupe et qui
guideront ses actions au quotidien, ses habitudes et croyances ainsi que
son positionnement ou role dans la société selon la notion de normalité
qui en découlera.
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Etre normal au regard des critéres communément admis
comme allant de soi entraine une hiérarchisation, des inégalités, des
discriminations et exclusions.

La personne handicapée sera catégorisée non conforme
ou inférieure, selon une vision médicale d’incapacité en opposition
avec la notion de validité comme norme socialement choisie. Ou
encore, elle sera confrontée a la croyance partagée en la plus grande
valeur des vies valides sur les vies handicapées et victime de préjugés et
stigmatisations?

2.1.2. Lidentite

C’est dans ce contexte et selon toutes ses caractéristiques personnelles
que la personne (et/ou sa famille) évoluera. Elle s’adaptera ou réagira
(selon ses capacités et pour autant qu’on lui en laisse la possibilité) a
I'environnement social et aux opportunités ou réponses que celui-ci lui
offre, qu’elle s'identifie a sa déficience (modele médical) ou a son handi-
cap (modeéle social), que celui-ci soit de naissance ou survienne au cours
de la vie. Mais plus que tout, c’est la vision qu’elle aura d’elle-méme qui
déterminera sa place dans la société, son identité.

2.1.3. Le validisme

La contestation des normes vient le plus souvent de personnes que ces
normes contribuent a inférioriser dans le cadre d’'un systéme d’inégali-
tés. Linterrogation des normes est alors souvent indissociable de celle
du systeme d’inégalités qu’elles alimentent.

Quand les mouvements de personnes handicapées con-
testent des normes de construction de 'espace urbain et des transports
fondées sur I'hypothese de piétons voyants, entendants, capables de
marcher, disposant de toutes leurs capacités cognitives et en bonne
santé, ils donnent simultanément a voir le rapport de pouvoir exis-
tant entre les individus incarnant cette image, et celles et ceux qui s’en
éloignent et souffrent des lors de différentes formes d’inaccessibilité?.

C’est ce que les mouvements militants appellent le validisme.

2.1.4. La notion de handicap

La catégorisation comme personne handicapée est certes source de
stigmates, mais elle est aussi source des droits sociaux, de reconnais-
sance, et constitue une base d’actions juridiques, y compris dans le
cadre du droit antidiscriminatoire.

Le terme handicap met toutefois I'accent sur les consé-
quences sociales dues a la déficience, sur le désavantage qui en découle
pour la personne. Il désigne I'écart a la norme sociale, écart provoqué
par la possession d’'une déficience.

Cette représentation des personnes porteuses de déficiences,
couverte parlanotion « handicap », ainsi que les pratiques et les politiques
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qui la concrétisent, ont conduit a une mise a I'écart des personnes han-
dicapées, implicite ou explicite.

Implicite, lorsque l'intégration des personnes handicapées
se fait via l'obtention d’un statut particulier de « personne handicapée »
qui la stigmatise. Explicite, lorsque l'intégration se fait via des établisse-
ments spécialisés.

2.1.5. Changement de paradigme

C’est ainsi que des mouvements de contestation des personnes handi-
capées elles-mémes se sont développés depuis les années 70, d'abord
aux Etats-Unis pour se répandre ensuite a travers le monde, reven-
diquant le droit de participer a la vie sociale et de contrdler leur vie,
contestant les pratiques et les politiques existantes qui les excluent, au
lieu de les inclure, et font d’elles des sujets passifs soumis a la décision
des professionnels.

En 1989, les Dirigeants européens d’ ENIL (European Network
on Independent Living) se sont rassemblés pour définir les principes
fondamentaux de la vie autonome qui sont la désinstitutionnalisation,
l'autodétermination, I'autoreprésentation, le choix et le controle.

Cette vision reste toutefois minoritaire et nous ne pouvons
que déplorer que le modéle institutionnel selon ses multiples implica-
tions soit encore aussi ancré et défendu dans notre société malgreé les
nombreuses dérives et traitements inhumains déja constatés.

La mise a I'écart, la ségrégation restent la norme, peut-étre
par ignorance mais surtout par défaut, en I'absence de réelles alterna-
tives et d’engagement politique.

2.1.6. Nouwvelle perspective

S’il est intéressant d’analyser 1'évolution des définitions, des classifica-
tions et perceptions sociales, individuelles ou collectives du handicap
ainsi que les réponses politiques qu’elles ont engendrées, le défi le plus
important consiste aujourd’hui a faire comprendre clairement — tant
aux décideurs qu’au grand public — ce que signifie 'autonomie de vie et
pourquoi elle est importante.

Nous devons nous demander pourquoi, au XXI¢ siecle, il est
toujours considéré comme acceptable que des personnes handicapées
vivent dans des institutions contre leur gré, qu'elles n‘aient pas acces
a un soutien de base leur permettant de jouir d’'une vie familiale ou
sociale, et qu'elles ne se voient garantir que le strict minimum de ser-
vices nécessaires a leur survie quotidienne.

Enfin, nous devons gagner I'évidence selon laquelle I'auto-
nomie de vie est un droit humain et civil universel fondamental. Ce
nest qu’a cette condition que toutes les personnes handicapées pour-
ront participer pleinement a la vie sociale, économique et civique de la
communauté®.
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Il est urgent de revenir a 'application des droits fondamen-
taux tels que définis par TONU qui dans sa Déclaration Universelle des
Droits de 'THomme rappelle depuis sa création, dans son article 1¢, que
tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits®.

2.2. Conventions, obligations et controle

Toutes les personnes naissent avec une dignité inhérente et des droits
égaux et inaliénables. Les droits de ’'homme sont universels et s’ap-
pliquent a tous les étres humains. Ces droits sont applicables indépen-
damment de la capacité intellectuelle, de 'aptitude/du handicap ou de
tout besoin spécifique d’assistance.

Les droits fondamentaux de 'homme sont énoncés dans
de nombreux documents, dont beaucoup sont des traités internatio-
naux. Les conventions de TONU sont des traités internationaux qui
ont pour effet que les Etats qui les signent et les ratifient (c’est-a-dire
qui s'engagent a les respecter) sont juridiquement liés, au sens du droit
public, par le contenu de la convention.

2.2.1. Convention des Nations Unies relative
aux Drotts des Personnes Handicapées

Le 18 décembre 2006, 'Assemblée générale de 'ONU a adopté la
Convention des Nations unies relative aux droits des personnes han-
dicapées (CDPH). Celle-ci a pour objet de promouvoir, protéger et
assurer la pleine et égale jouissance de tous les droits de 'homme et de
toutes les libertés fondamentales par les personnes handicapées et de
promouvoir le respect de leur dignité intrinséque®.

11 est important de noter que la Convention précise dans
son 1°r article que « par personnes handicapées on entend des personnes
qui présentent des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou
sensorielles durables dont l'interaction avec diverses barriéres peut
faire obstacle a leur pleine et effective participation a la société sur la
base de I'égalité avec les autres ».

_ LEtat belge a ratifié la CDPH le 2 juillet 2009. Par cette rati-
fication, I'Etat belge et ses entités fédérées s'obligent a mettre en ceuvre,
de facon progressive, les droits protégés par cette Convention.

Larticle 19 de la Convention, intitulé « Autonomie de vie et inclusion
dans la société », indique précisément que « Les Etats Parties a la pré-
sente Convention reconnaissent a toutes les personnes handicapées
le droit de vivre dans la société, avec la méme liberté de choix que les
autres personnes, et prennent des mesures efficaces et appropriées
pour faciliter aux personnes handicapées la pleine jouissance de ce
droit ainsi que leur pleine intégration et participation a la société,
notamment en veillant a ce que :
a. Les personnes handicapées aient la possibilité de choisir,
sur la base de I'égalité avec les autres, leur lieu de résidence
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et ou et avec qui elles vont vivre et qu’elles ne soient pas
obligées de vivre dans un milieu de vie particulier;

b. Les personnes handicapées aient acces a une gamme
de services a domicile ou en établissement et autres
services sociaux d’accompagnement, y compris l'aide
personnelle nécessaire pour leur permettre de vivre
dans la société et de s’y insérer et pour empécher
qu’elles ne soient isolées ou victimes de ségrégation;

c. Lesservices et équipements sociaux destinés a la
population générale soient mis a la disposition des
personnes handicapées, sur la base de I'égalité avec
les autres, et soient adaptés a leurs besoins ».

11 s’agit d’un article clé de la Convention car il garantit I'exercice de tous
les autres droits et doit étre lu et appliqué selon une approche transver-
sale tenant compte de :

» La Convention dans son ensemble, et, en particulier :
— Les principes directeurs de la Convention, notam-
ment le droit a 'autonomie de vie, a la participa-
tion, a la consultation, a la non-discrimination;
— Larticle 9 relatif a l'accessibilité (y compris
des services généraux et du logement);
— Larticle 12 sur la reconnaissance de
la personnalité juridique;
— Larticle 23 sur la protection du domicile et de la famille;
— Larticle 24 sur le droit a I'éducation, tout au long de la vie;
— Larticle 25 sur la santé;
— Larticle 28 sur le droit a un niveau de vie adéquat;

e L’Observation générale n°5 (2017) sur l'article 19 « 'autonomie de
vie et I'inclusion dans la société » du Comité d’experts des droits des
personnes handicapées de TONU, qui explicite et détaille la portée,
les implications, les effets et les conséquences de ces dispositions.

Ce document clarifie de nombreux aspects du texte de
l'article. L'Observation générale comprend une description beau-
coup plus systématique du contexte dans lequel s’inscrit le droit a
l'autonomie de vie et a 'inclusion dans la communauté que le texte
de T'article proprement dit. Le contenu de 'Observation est décrit
en relation avec d’autres droits de 'homme et d’autres articles
de la Convention. Il fournit des indications sur ce que les Etats
doivent faire pour tenir les promesses qu’ils ont faites en ratifiant
la Convention’.

» Leslignes directrices pour la désinstitutionnalisation, y compris dans
les situations d’urgence, (2022) du Comité d’experts des droits des
personnes handicapées de 'ONU, qui complétent I'Observation
générale n°5 (2017) du Comité sur l'autonomie de vie et I'inclusion
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dans la société (sur l'art 19 de la Convention) et les directives du
Comité relatives au droit a la liberté et a la sécurité des personnes
handicapées (art. 14), a la lumiére desquelles elles doivent étre lues.
Ceslignes directrices ont pour objet d’orienter et d'appuyer les efforts
que font les Etats parties a la Convention pour réaliser le droit des
personnes handicapées a 'autonomie de vie et a I'inclusion dans la
société, et doivent servir de fondement a la planification de la désins-
titutionnalisation et a la prévention du placement en institution?.

e L'Observation générale n°1 (2014) sur I'article 12 « Recon-naissance
de la personnalité juridique dans des conditions d’égalité ».

C’est une condition pour pouvoir réaliser la vie autonome
et vice versa. Il est impératif que les personnes handicapées aient la
possibilité de s’épanouir et d’exprimer leurs volontés et préférences
afin d’exercer leur capacité juridique sur la base de I'égalité avec les
autres. Ceci signifie que ces personnes doivent avoir la possibilité
de vivre de maniére autonome au sein de la société, de faire des
choix et d’avoir la maitrise de leur vie quotidienne sur la base de
I'égalité avec les autres, comme le prévoit 'article 19°.

e L’Observation générale n°2 (2014) sur I'article 9 «Accessibilité».
Comme, aux termes de l'article 19 de la Convention, I'ac-
cessibilité doit impérativement étre assurée pour que les personnes
handicapées puissent mener une vie indépendante et participer
pleinement et dans des conditions d’égalité a la vie sociale, le déni
d’accés au milieu physique, aux transports, aux technologies de
I'information et de la communication ainsi quaux structures et
services ouverts au public devrait étre envisagé sous I'angle de la
discrimination. L'obligation d’aménagement raisonnable est une
obligation ex-nunc, ce qui signifie qu'elle est exécutoire des le
moment ou un individu handicapé en a besoin dans une situation
donnée, par exemple sur son lieu de travail ou a I'école, pour jouir
de ses droits dans des conditions d’égalité dans une situation parti-
culiére. Dans un tel cas, les normes d’accessibilité peuvent consti-
tuer un indicateur sans étre considérées comme prescriptives'.

¢ L'Observation générale n’4 (2016) sur l'article 24 «le droit a 'éduca-
tion inclusive ».

Les Etats parties doivent faire en sorte que les personnes
handicapées exercent leur droit a I'éducation, grace a un systéme
éducatif qui pourvoie a I'inclusion de tous les €éléves, notamment
de ceux qui présentent un handicap, a tous les niveaux d’enseigne-
ment, y compris aux niveaux primaire, secondaire et tertiaire, dans
la formation professionnelle et la formation permanente, dans les
activités extrascolaires et sociales, sans discrimination et sur la base
de I'égalité avec les autres.

Pour garantir le droit a 'éducation inclusive, il convient de
transformer la culture, les politiques et les pratiques en vigueur dans
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toutes les structures d’enseignement, formelles ou non, de maniére a
tenir compte des différents profils et besoins des €léves, ainsi que de
s'engager a lever tous les obstacles qui compromettent cette entre-
prise. Autrement dit, il faut rendre le systéme éducatif mieux a méme
de s’'ouvrir a tous les apprenants, afin d’assurer de maniére pleine et
effective 'accessibilité, la participation, 'assiduité et la réussite de tous
les éleves et, plus particulierement, de ceux qui, pour diverses raisons,
vivent I'exclusion ou risquent de connaitre la marginalisation!’.

L'Observation générale n°7 (2018) sur l'article 4.3 et I'articles 33.3 « la
participation des personnes handicapées, y compris des enfants han-
dicapés, par 'intermédiaire des organisations qui les représentent, a
la mise en ceuvre de la Convention et au suivi de son application ».

Dans cette Observation, le Comité de 'ONU rappelle son
Observation générale n°5 (2017) sur 'autonomie de vie et I'inclusion
dans la société. Le Comité fait observer que la consultation des per-
sonnes handicapées, a travers les organisations qui les représentent,
et l'active implication des personnes handicapées sont essentielles
lors de I'adoption de tous les plans et toutes les stratégies, ainsi que
pour le suivi et la supervision, lorsqu’il s’agit de donner effet au
droit a 'autonomie et a I'inclusion dans la société (art. 19). La par-
ticipation active et la consultation a tous les niveaux du processus
de prise de décisions devraient n'exclure aucune personne handi-
capée. Les personnes handicapées, y compris celles qui se trouvent
en institution, devraient étre associées a la planification, a la mise
en ceuvre et au suivi de l'application des stratégies de désinstitu-
tionnalisations, ainsi qu’a la mise en place des services d’appui, une
attention spéciale devant étre prétée a ces personnes'2.

L'Observation générale n°8 (2022) sur l'article 27 « le droit des per-
sonnes handicapées au travail et a 'emploi ».

L’accés au droit au travail inclusif payé est fondamental
pour vivre de maniére autonome et étre inclus dans la société (art.
19). Il permet d’acquérir une indépendance économique, d’avoir
le choix, de créer des liens sociaux et amicaux, et de se construire
une identité. Pour de nombreuses personnes handicapées, les pro-
grammes et mesures de financement de l'aide personnelle sont
indispensables a 'exercice du droit au travail.

Le droit de toutes les personnes handicapées au travail
impose trois catégories ou niveaux d’obligations aux Etats parties :
l'obligation de respecter ce droit, I'obligation de le protéger et
l'obligation de lui donner effet. Cette derniére obligation englobe
les obligations de faciliter I'exercice de ce droit, de l'assurer et de le
promouvoir. .

L'objectif du travail du Comité est de soutenir les Etats qui
ont entrepris de se conformer a la Convention, afin de garantir
l'acces aux droits des personnes handicapées'®.
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2.2.2. Suivi et controle

Le Comité des droits des personnes handicapées est composé de 18
expertsindépendants chargés de surveillerl'application de la Convention
relative aux droits des personnes handicapées par les Etats parties.

Tous les Etats parties sont tenus de présenter au Comité
des rapports réguliers sur la facon dont les droits consacrés par la
Convention sont mis en ceuvre. Les Etats parties doivent présenter un
rapport initial dans un délai de deux ans suivant la ratification de la
Convention, puis tous les quatre ans (article 35 de la Convention).

Le Comité examine chaque rapport et adresse ses recom-
mandations a I'Etat concerné afin de l'aider a renforcer la mise en
ceuvre de la Convention. Il transmet ces recommandations sous forme
d’observations finales a I'Etat partie.

Le Protocole facultatif (A/RES/61/106), qui est entré en vigueur
en méme temps que la Convention, permet également au Comité :

De recevoir et d’examiner des plaintes

émanant de particuliers ;

2. D’enquéter en cas d’éléments dignes de foi indi-
quant des violations graves et systématiques

des droits énoncés dans la Convention.

Le Comité publie également son interprétation du contenu des dispo-
sitions relatives aux droits de ’homme, connues sous le nom d’obser-
vations générales, sur des questions thématiques®.

En Belgique, en 2011, I'Etat fédéral, les Communautés et
les Régions ont donné a UNIA le mandat de mécanisme indépendant
chargé de promouvoir, protéger et assurer le suivi de la mise en ceuvre
de la Convention™.

3. TRANSITION VERS UNE VIE AUTONOME ET INCLUSIVE
DANS LA COMMUNAUTE

La réalisation de cette transition nécessite une compréhension
commune et le respect de principes fondamentaux (3.1) et la mai-
trise des concepts clés au cceur de ce processus (8.2) en accord avec
la Convention relative aux droits des personnes handicapées et ses
Observations générales. Ce pourquoi, afin d’en garantir 'authenticité,
les extraits choisis ont été repris des documents officiels publiés sur le
site du Haut-Commissariat aux droits de ’homme des Nations unies'.

3.1. Principes fondamentaux

Quel que soit le domaine de la vie concerné, le type de déficience et
l'intensité du besoin de soutien, que la personne nécessite, il est pri-
mordial de se référer aux principes fondamentaux suivants, en tant que
témoins ou indicateurs de la bonne compréhension et de la réussite de
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la transition mise en ceuvre.
3.1.1. Lautodétermination

Lautodétermination, c’est la capacité d'une personne a :
— Agir comme le principal acteur de sa vie, dans les dimensions
qui comptent pour soi, sans influence externe excessive;
— Prendre des décisions, faire des choix
en conscience par elle-méme;
— Multiplier les expériences pour connaitre ses envies;
— Définir les étapes a réaliser pour atteindre ses objectifs;
— Sexprimer et s'affirmer dans ses choix;
— Apprendre a évaluer les conséquences
A de ses décisions et a les assumer.
Etre autodéterminé, c’est étre capable d’avoir du pouvoir sur sa vie, d’y
choisir et d’y poser des actes de maniére volontaire en vue de parvenir
a l'objectif fixé et/ou d’y produire un effet.

Lautodétermination se situe sur un continuum et chaque
individu présente des comportements plus ou moins autodéterminés
en fonction des différents domaines de vie. Il existe dés lors différents
moyens de soutenir le développement de l'autodétermination, y
compris pour les personnes présentant des déficiences plus significa-
tives. Lautodétermination, ¢a s'apprend et ¢a s'expérimente!® !

I est important de ne pas confondre autodétermination
avec indépendance ou autonomie. L'indépendance concerne la possi-
bilité d’effectuer, sans aide, des taches de la vie quotidienne.
L'autonomie est la capacité a gérer sa vie quotidienne, il s’agit essentiel-
lement de compétences concrétes et pratiques.

Un individu peut étre indépendant et autonome sans
pour autant avoir le pouvoir d’agir, c’est a dire étre en situation dyna-
mique et interactive avec son environnement et décider de son avenir.
Lautodétermination manifeste la capacité de réalisation personnelle,
le besoin d’estime et de s'accomplir'®.

8.1.2. L'autoreprésentation

Lautoreprésentation, c’est permettre aux personnes en situation de
handicap de prendre la parole et de défendre leur point de vue sur des
problématiques qui les concernent.

L’autoreprésentation, c'est permettre aux personnes en
situation de handicap d’interpeller les pouvoirs publics et le grand
public sur leurs conditions de vie pour les améliorer.

Clest leur permettre de prendre la parole en tant que citoyens
apart entiére et de participer activement aux décisions qui les concernent.

3.1.3. Le choix et le controle

L'Observation générale n°5 du Comité CDPH indique que « choisir et
décider comment, ou et avec qui vivre est I'idée centrale du droit de
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vivre de maniére indépendante et d’étre inclus dans la communauté.
Le choix individuel ne se limite dés lors pas au lieu de résidence mais com-
prend tous les aspects des conditions de vie d'une personne : I'horaire et
la routine quotidienne ainsi que le style et le mode de vie d’'une personne,
couvrant les spheéres privée et publique, tous les jours et a long terme»’.

Selon TANED (Réseau européen d’experts académiques dans
le champ du handicap), le choix et le controle des modalités de vie et de la
vie quotidienne constituent, en conséquence, le test décisif pour évaluer
les progrés de la transition des soins institutionnels a la vie autonome?.

« Les services de soutien individualisés qui ne permettent
pas le choix personnel et la maitrise de soi ne permettent pas de vivre de
maniére autonome au sein de la communauté. Les services de soutien
fournis sous la forme de services combinés résidentiels et de soutien
(fournis sous la forme d’un « forfait » combiné) sont souvent offerts aux
personnes handicapées sur la base de la rentabilité. Cependant, bien
que cette prémisse elle-méme puisse étre réfutée en termes écono-
miques, les aspects de rentabilité ne doivent pas 'emporter sur le coeur
du droit de 'homme en jeu. Les personnes handicapées ne devraient
pas étre tenues par la régle de partager une assistance personnelle et des
assistants; cela ne devrait étre qu'avec leur plein et libre consentement.
La possibilité de choisir est 'un des trois éléments clés du droit de vivre
de maniere indépendante au sein de la communauté»’.

3.2. L'importance des définitions

Afin d’éviter toute mauvaise interprétation et garantir la pleine conformité
avec la CDPH des Nations Unies et ses Observations générales, avoir une
compréhension commune des termes clés tels que « vie autonome » (3.2.1),
«institution » (3.2.2), « désinstitutionnalisations » (3.24), « assistance person-
nelle » (32.5) ou « services dans la communauté » (3.2.6) est essentiel. Une
compréhension incorrecte du droit de vivre dans la communauté risque
de remplacer un type d’exclusion par un autre. Ces définitions doivent étre
incluses dans toutes les lois, politiques et stratégies pertinentes.

3.2.1. La vie autonome

L’Observation générale n°5 décrit « vivre de maniére autonome »
comme signifiant « que les personnes handicapées disposent de tous
les moyens nécessaires pour pouvoir choisir et controler leur vie, et
prendre toutes les décisions qui concernent leur existence. Les libertés
d’agir et de décider par soi-méme sont indispensables a 'autonomie de
vie, qui se rapporte tout a la fois a 'accés aux transports et aux moyens
d’'information et de communication, a l'accés a l'aide personnelle, a
l'acces a un emploi décent, au choix du lieu de résidence, aux activités
quotidiennes, aux habitudes, aux relations personnelles, a I'habille-
ment, a I'alimentation, a 'hygiéne et aux soins de santé, aux activités
religieuses, aux activités culturelles et aux droits en matiére de santé
sexuelle et procréative. De cela dépend le développement de l'identité
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et de la personnalité de chacun, c’est-a-dire I'endroit ou nous vivons,
les personnes avec qui nous partageons notre vie, ce que nous man-
geons, si nous aimons faire la grasse matinée ou nous coucher tard, si
nous préférons les activités d’intérieur ou d’extérieur, si nous dressons
la table avec une nappe et des chandelles, si nous avons des animaux
de compagnie ou si nous écoutons de la musique. Toutes ces actions et
décisions déterminent qui nous sommes»’.

En ce qui concerne « étre inclus dans la communauté », le
Comité indique que cela implique d’avoir une vie sociale épanouie et
de pouvoir bénéficier de tous les services offerts au public ainsi que
des services d’accompagnement devant permettre aux personnes han-
dicapées de faire partie intégrante de la communauté et de participer
pleinement a tous les aspects de la vie en société”.

En résumé, la pleine portée de la transition de la prise
en charge institutionnelle a « vivre de maniére autonome et étre
inclus dans la communauté » doit donc étre comprise comme
impliquant la restauration de la personnalité, du pouvoir et de
I'indépendance des personnes handicapées".

Un objectif central du Mouvement des personnes han-
dicapées dans le développement et la promotion du concept de « vie
autonome » a été de remettre en question non seulement les soins ins-
titutionnels, mais I'idée de « soins » elle-méme, puisquelle a souvent
incarné des relations de pouvoir inégales et des pratiques restrictives, a
généralement positionné les personnes handicapées comme des objets
passifs, plutoét que comme des citoyens actifs contrélant leur propre
vie, et a historiquement échoué a promouvoir la pleine participation
a la vie dans la communauté. Le langage et la signification de l'article
19 de la CDPH incarnent ce « changement de paradigme » de « soins »
a « droits », soulignant le droit des personnes handicapées a controler
leur propre vie et a participer pleinement a leur communauté sur un
pied d’égalité avec les autres.

Comme I'a expliqué le Commissaire aux droits de 'Thomme
du Conseil de 'Europe, « ce droit est violé lorsque les personnes han-
dicapées qui ont besoin d’'une certaine forme de soutien dans leur vie
quotidienne sont tenues de renoncer a vivre dans la communauté afin
de recevoir ce soutien; lorsque le soutien est fourni d'une maniére qui
enléve aux personnes le controle de leur propre vie; lorsque le soutien
est totalement refusé, confinant ainsi une personne aux marges de la
famille ou de la société; ou lorsque la charge est imposée aux personnes
handicapées de s'intégrer dans les services et structures publics plutot
que ces services et structures soient congus pour s’adapter a la diversité
de la condition humaine ».

En outre, les facteurs impliqués dans la mise en ceuvre de
l'article 19 vont bien au-dela de la conception du «systéme de prise en
charge». Cela inclut, par exemple, la réforme du droit et de la pratique
de la tutelle, 'accessibilité des services publics traditionnels, la récep-
tivité de la communauté au sens large et I'accés aux réseaux sociaux.
Lensemble de ces objectifs est détaillé dans les indicateurs sur I'article 19
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CDPH de '’Agence des droits fondamentaux de I'Union européenne®.
3.2.2. Institution

L’Observation générale n°5 du Comité et les Lignes directrices de la
CDPH sur la désinstitutionnalisation, y compris dans les situations d’ur-
gence, définissent ainsi les caractéristiques de I'institutionnalisation.

« Ni les institutions a grande échelle avec plus d'une cen-
taine de résidents, ni les plus petits habitats de cinq a huit individus,
ni méme les maisons individuelles ne peuvent s'appeler des modes
de vie autonomes s’ils ont des éléments de définition d’institutions ou
d’institutionnalisation ».

Ces éléments sont :
— Le partage obligatoire des assistants avec d’autres

et une influence nulle ou limitée sur le choix de

la personne dont on doit accepter l'aide;

— Lisolement et la ségrégation au détriment de I'auto-
nomie de vie et de I'inclusion dans la communauté;

— Laprivation de la possibilité de décider par
soi-méme dans la vie de tous les jours;

— Limpossibilité pour les individus de
choisir avec qui ils vivent;

— Larigidité de la routine indépendamment de

la volonté et des préférences personnelles;

— Des activités identiques au méme endroit pour un
groupe d’individus sous une certaine autorité;

— Une approche paternaliste dans la prestation de services;

— Lasupervision des conditions de vie;

— Un nombre disproportionné de personnes
handicapées dans un méme endroit;

— Lafourniture d’'un logement et d'un accompagnement
en un seul forfait par le méme prestataire de services.’

Selon la Convention, par sa définition méme, la vie autonome est
impossible en milieu résidentiel. Les cadres institutionnels peuvent
parfois offrir aux personnes handicapées un certain degré de choix et
de controéle. Cependant, ces choix sont limités a des domaines spéci-
fiques de lavie et ne changent pas le caractére ségrégatif des institutions.
Les politiques de désinstitutionnalisation nécessitent donc la mise en
ceuvre de réformes structurelles qui vont au-dela de la fermeture des
cadres institutionnels.

Les foyers, quils soient destinés a accueillir un grand
nombre de personnes ou de petits groupes, sont particulierement
préjudiciables aux enfants, qui ont besoin de grandir dans une famille.
Méme si elles présentent 'apparence dun cadre familial, les institu-
tions « familiales » restent des institutions et ne sauraient se substituer
a une famille”.

Linstitutionnalisation des personnes handicapées renvoie
a tout placement ou détention au motif du handicap, seul ou en
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conjonction avec d’autres motifs tels que les « soins » ou le « traitement ».

Selon 1'Observation générale n°5 et les Lignes directrices,
l'institutionnalisation doit étre considérée comme une discrimination
fondée sur le handicap. Des critéres énumeérés, il s'ensuit qu'une ins-
titution n’est pas nécessairement « oll Vous vivez » ou « avec qui vous
vivez », mais aussi « dans quelles conditions vous vivez ». De plus, si
quelqu'un est « forcé » de vivre dans des conditions spécifiques qui
limitent ses choix personnels et qu'il n'a aucun controle sur sa vie, il
peut étre placé en institution dans son propre foyer. Si une famille ne
tient pas compte des besoins et des souhaits du membre handicapé,
elle agit comme une institution’-®.

Concernant toute forme de vie collective, le Comité CDPH
affirme que « larticle 19 n'est pas correctement mis en oeuvre si le
logement n'est fourni que dans des zones spécifiquement concues et
aménagées de maniére a ce que les personnes handicapées doivent
vivre dans le méme batiment, complexe ou quartier »".

De méme, dans son « Document thématique » sur le droit
de vivre de maniére autonome et d'étre inclus dans la société (2012),
le Commissaire aux droits de 'homme du Conseil de I'Europe a fait
valoir qu'une mauvaise compréhension du droit de vivre dans la com-
munauté risque de remplacer un type d'exclusion par un autre. Les
gouvernements reconnaissent de plus en plus le caractére inévitable de
la désinstitutionnalisation, il y a moins de clarté en ce qui concerne les
mécanismes qui remplacent l'institutionnalisation et ce qui constitue-
rait un droit de 'homme. Il ne s'agit pas seulement d'une préoccupation
théorique. Les pays qui ont déja fermé des institutions a grande échelle
affichent des tendances inquiétantes de regroupement d'appartements
en complexes résidentiels, composés de dizaines d'unités destinées
exclusivement aux personnes handicapées, une telle solution compro-
met la capacité de l'individu a choisir ou a interagir avec et a étre inclus
dans la communauté'®.

Ce document thématique poursuit en donnant des détails
sous la forme d'exemples : i
« Une personne vivant dans un foyer de groupe géré par I'Etat avec
sept autres colocataires a peu de chances de choisir ses colocataires ou
d'avoir de l'intimité chez elle. Parce que la maison est gérée pour un
grand groupe, et surtout si elle a besoin d'aide pour la vie quotidienne ou
pour accéder a la communauté, elle sera probablement soumise a des
restrictions qui entravent les possibilités d'une vie autonome, y compris
des régles sur le moment ou elle peut partir et avec qui et a quelle fré-
quence, et quand se retirer pour la nuit. En particulier, 1a possibilité pour
elle de développer des relations personnelles et d'exprimer sa sexualité
sera limitée. De méme, des communautés d'habitation composées d'un
certain nombre de batiments destinés aux personnes handicapées au
sein d'un quartier sont proposées dans certains contextes comme une
alternative a la ségrégation. Par définition, cependant, la capacité de se
connecter a partir de ces paramétres avec la communauté plus large
des personnes handicapées et non handicapées — rencontres fortuites
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avec des voisins ou recherche active de connexions — est inhibée »'®.

Le « soutien a la vie autonome dans la communauté »
semble donc souvent interprété simplement comme « ce qui n'est pas
une grande institution!” »,

La taille est en effet un facteur important lors du dévelop-

pement de nouveaux services dans la communauté. Des modes de vie
autonomes plus petits et plus personnalisés sont davantage susceptibles
de garantir des possibilités de choix et d'autodétermination aux utilisa-
teurs des services et de fournir un service axé sur les besoins.
11 faut cependant noter que la petite taille des logements ne garantit pas,
a elle seule I'élimination de la culture institutionnelle dans le milieu. II
existe un certain nombre d'autres facteurs, tels que le niveau de choix
exercé par les utilisateurs du service, le niveau et la qualité du soutien
fourni, la participation a la communauté et les mécanismes de controle
de la qualité utilisés qui ont un impact sur la qualité du service’.

Dans certains cas, la gravité de la déficience et 'ampleur
du besoin d'assistance sont données comme justification des arrange-
ments de vie et de soins collectifs.

L'Observation générale n°5 note que « lorsque les personnes
handicapées sont évaluées comme nécessitant un haut niveau de ser-
vices personnels, les Etats parties considérent souvent les institutions
comme la seule solution, en particulier lorsque les services personnels
sont considérés comme "trop colteux" ou que la personne handica-
pée est considérée comme "incapable” de vivre en dehors d'un cadre
institutionnel. Les personnes handicapées mentales, en particulier
celles qui ont des besoins de communication complexes, entre autres,
sont souvent évaluées comme étant incapables de vivre en dehors des
cadres institutionnels’.

Le Comité indique qu’« Un tel raisonnement est contraire

a l'article 19, qui étend le droit de vivre de maniére autonome et d'étre
inclus dans la société a toutes les personnes handicapées, quel que soit leur
niveau de capacité intellectuelle, d'autonomie ou de besoins de soutien’ ».
La CDPH insiste sur le fait que les personnes handicapées doivent pouvoir
choisir ot et avec qui vivre sur la base de I'égalité avec les autres. Il est utile
de souligner a quel point la vie collective, basée sur une caractéristique per-
sonnelle commune, est rare dans la population en général”.
i Rien ne justifie de perpétuer linstitutionnalisation. Les
Etats parties ne devraient pas invoquer le manque de services d’accom-
pagnement et de services de proximité, la pauvreté ou la stigmatisation
pour justifier le maintien des institutions ou le report de leur ferme-
ture. De méme, ils ne devraient pas invoquer la planification inclusive,
la recherche, les projets pilotes ou la nécessité de mener des réformes
législatives pour retarder la réforme du systeme de santé ou limiter les
mesures immédiates propres a faciliter I'inclusion dans la société’.

3.2.8. Desinstitutionnalisation

Dans son rapport « Guidance on Independent living and being included
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in the community » (avril 2023), ENIL définit la désinstitutionnalisation
comme un processus politique et social qui prévoit le passage d’'une
prise en charge institutionnelle et d’autres environnements d’isolement
et de ségrégation a une vie autonome. Cela comprend la fin de la prise
de décision au nom d’autrui, y compris la tutelle, et du traitement forcé
(y compris dans la communauté).

La désinstitutionnalisation effective se produit lorsqu’une
personne placée en institution se voit offrir la possibilité de devenir ou
de redevenir un citoyen a part entiére et de reprendre le controle de sa
vie (avec un accompagnement personnalisé si besoin).

Cela comprend la fourniture de logements abordables et
accessibles dans la communauté, 'acces aux services publics, l'assis-
tance personnelle et le soutien par les pairs qui sont essentiels.

Ce processus consiste également a prévenir l'institutionna-
lisation a 'avenir : veiller a ce que les enfants puissent grandir avec leur
famille et aux cotés de voisins et d’'amis dans la communauté, au lieu
d’étre isolés dans des établissements de soins®.

Labolition de toutes les formes d’institutionnalisation, la
fin des nouveaux placements en institution et la fin des investissements
en institution doivent figurer parmi les objectifs clés d'une stratégie
de désinstitutionnalisation. Selon la Convention, ce processus devrait
aboutir a la fin de toutes les formes d’institutionnalisation, d’isolement
et de ségrégation des personnes handicapées. Pour y parvenir, les Etats
doivent abolir toutes les lois, politiques et pratiques qui autorisent et
tolérent l'institutionnalisation, y compris la loi sur la santé mentale et
la loi sur la capacité mentale qui autorisent le recours a la coercition
fondée sur le handicap?.

Tous les processus de désinstitutionnalisation devraient
sattaquer a la discrimination multiple subie par certaines personnes
handicapées, ce qui les rend plus susceptibles de se retrouver ou de
rester dans une institution. Cela comprend la prise en compte de la race,
de l'origine ethnique, du statut de migrant ou de réfugié, de la religion,
des convictions politiques, de 1'age, du genre, de l'orientation sexuelle,
de lalangue (y compris les alternatives au langage verbal) et de la discri-
mination résultant d’antécédents avec le systéme de justice pénale.

La désinstitutionnalisation est donc un processus de réo-
rientation des politiques et des ressources des soins institutionnels vers
le soutien des droits des personnes handicapées dans la communauté".

Le Groupe d’Experts européens sur la transition des soins
en établissement vers les soins de proximité (EEG), définissait déja en
2012 la désinstitutionnalisation comme un processus qui comprend :

1. le développement de services de proximité individualisés
et de qualité, destinés notamment a éviter I'institu-
tionnalisation, et le transfert des ressources depuis les
institutions résidentielles de long séjour vers les nouveaux
services, dans un souci de viabilité a long terme;

2. lafermeture planifiée des institutions résidentielles
de long s€jour, ou vivent des enfants, des personnes
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handicapées (y compris des personnes atteintes de
troubles mentaux) et des personnes agées, exclus

de la société et faisant I'objet d’'une prise en charge

et d'une assistance inadaptée, et dans lesquelles

les droits humains sont souvent bafoués;

la pleine accessibilité et la disponibilité, pour tous les
enfants et les adultes nécessitant une assistance, de
services ordinaires tels que I'’éducation et la formation,
I'emploi, le logement, la santé et les transports?.

3.2.4. Assistance personnelle

ENIL définit I'Assistance Personnelle comme un outil qui permet une
vie autonome. L'Observation générale n°5 énumere les éléments qui
distinguent I'assistance personnelle des autres services. L’aide person-
nelle se rapporte aux services d'accompagnement qui sont mis a la
disposition des personnes handicapées et qui sont fournis par la voie
d’une intervention humaine, sous le contréle de la personne bénéfi-
ciaire/sous la direction de I« usager ». L'aide personnelle contribue a
l'autonomie de vie. Bien qu’elle puisse prendre des formes diverses,
certains éléments lui sont propres :

1.

Le financement de l'aide personnelle doit satisfaire a des
critéres personnalisés et tenir compte des normes relatives
aux droits de 'homme qui définissent un emploi décent.
Les fonds alloués doivent étre gérés par la personne
handicapée bénéficiaire et servir au paiement de toute
aide qui lui est nécessaire. Leur montant est défini a partir
d’une évaluation des besoins individuels et en fonction
des conditions de vie. Lapport de services personnalisés
ne doit pas entrainer de réduction du budget alloué et/

ou d’augmentation de la contribution personnelle;

Le service doit étre fourni sous le contréle de la personne
handicapée bénéficiaire. Autrement dit, celle-ci peut faire
appel a divers prestataires ou agir en qualité d’employeur.
Elle a la possibilité de personnaliser les services qui lui sont
destinés, c’est-a-dire de les concevoir et de décider par
qui, quand, ou, comment et sous quelle forme ils seront
fournis, et de donner des instructions aux prestataires;
L’aide personnelle repose sur une relation directe. Les assis-
tants personnels doivent étre recrutés, formés et encadrés
par la personne handicapée bénéficiaire. Ils ne devraient pas
étre « partagés » sans le libre et plein consentement de cette
personne. Le partage des assistants personnels présente le
risque de limiter ou d’empécher la participation volontaire
et spontanée des personnes handicapées a la vie en société;
La personne handicapée gére elle-méme la fourni-

ture des services qui lui sont destinés. La personne
handicapée qui demande une aide personnelle peut
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choisir librement le degré de contréle qu’elle entend
exercer sur la fourniture des services, en fonction de
ses conditions de vie et de ses préférences. Méme si
elle n’endosse pas elle-méme le role d'« employeur »,
elle reste au centre des décisions touchant a l'aide :
c’est a elle que toute question doit étre adressée et ce
sont ses préférences individuelles qui doivent étre
respectées. Le controle de I'aide personnelle peut étre
exercé dans le cadre de la prise de décisions assistée’.

3.2.5. Services dans la communauté

Le développement de services de proximité nécessite une approche a
la fois politique et sociale, et consiste en des mesures visant a rendre
tous les services publics, tels que le logement, 'éducation, les trans-
ports, les soins de santé et d’autres services et soutiens disponibles et
accessibles aux personnes handicapées dans les milieux ordinaires. Les
personnes handicapées doivent pouvoir accéder aux services et oppor-
tunités ordinaires et vivre comme des citoyens égaux. Des services dans
la communauté devraient étre mis en place pour éliminer le besoin de
services spécialisés et séparés, tels que les institutions résidentielles, les
écoles spécialisées, les hopitaux de longue durée pour les soins de santé,
ou le besoin de transports spéciaux parce que les transports tradition-
nels sont inaccessibles, etc2°.

Cesservicescomprennentl’assistance personnelle,lesoutien
par les pairs, le soutien pour les enfants en milieu familial, le soutien fi-
nancier, le soutien en cas de crise, le soutien a la communication, le
soutien a la mobilité, la fourniture de technologies d’assistance, le
soutien a l'obtention d’'un logement et 'aide-ménagere.

Cela inclut également des services d’aide a la parentalité
et au renforcement des liens avec 'entourage familial et les autres
personnes, des services favorisant la participation a la vie politique et
culturelle, des services dans le domaine des activités récréatives et des
services d’aide aux voyages et aux loisirs”.

Les personnes handicapées peuvent avoir besoin d’un
soutien supplémentaire lorsqu’elles passent d’institutions a la commu-
nauté, surtout si elles ont passé des années a vivre en institution. Apres
avoir vécu dans une institution pendant une longue période — avec
une routine rigide et sans avoir la possibilité de prendre des décisions
pour elle-méme — de nombreuses personnes n‘ont pas confiance en
leur capacité de vivre de maniére indépendante, ou peuvent avoir a
vivre avec un traumatisme psychologique et physique de la vie dans
un établissement. Dans le cadre de la transition d’'une institution a la
communauté, celles-ci devraient avoir accés a des informations sur la
vie autonome, des conseils et un soutien par les pairs, ainsi qu'a d’autres
services pour répondre a leurs besoins de soutien®.

Un soutien devrait également étre fourni aux personnes
handicapées dans le systeme de justice pénale. Cela comprend la
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possibilité d’accéder a une aide par le biais d’'intermédiaires indépen-
dants de I'Etat ou d’'une aide connexe, ainsi que la fin de la pratique
consistant a refuser aux personnes handicapées I'accés a un proces sur
la base de leur « incapacité » et une abolition des unités psychiatriques
médico-légales?.

L'Observation générale n°5 note que « les personnes
handicapées ont le droit de choisir les prestataires de services en
fonction de leurs besoins propres et de leurs préférences personnelles,
et les services de soutien personnalisé devraient étre suffisamment
souples pour s’adapter aux exigences des usagers, et non l'inverse. Par
conséquent, les Etats parties sont tenus de garantir qu’il y a suffisamment
de spécialistes qualifiés capables de proposer des solutions concreétes
pour lever les obstacles a 'autonomie »”.

Souvent a tort, les services d’accompagnement sont associés
ala notion d’« autonomie de vie » ou de « vie en société », ou assimilés a
I'<aide personnelle » par les fournisseurs, alors que, dans la pratique, ils
ne satisfont pas aux critéres énoncés dans l'article 19. Les offres dites
« groupées », qui subordonnent l'acces a tel service a un autre, pour
lesquelles il est attendu que deux personnes ou plus cohabitent, ou
qui nécessitent un milieu de vie particulier, par exemple, ne respectent
pas les dispositions de l'article 19. L« aide personnelle », dés lors qu’elle
implique que la personne handicapée n’est pas pleinement maitresse des
décisions et des actions qui la concernent, doit étre jugée non conforme
alarticle 19. Les personnes qui ont des besoins spécifiques en matiére de
communication, telles celles qui utilisent des moyens de communication
non formelle (c’estadire des moyens de communication non écrite,
comme les expressions du visage, la gestuelle et la vocalisation), doivent
bénéficier de services d’accompagnement appropriés, qui leur per-
mettent d’arréter et de faire connaitre leurs objectifs, leurs décisions,
leurs choix et/ou préférences, et de les faire accepter et respecter’.

4.LA BONNE COMPREHENSION
DE LA VIE AUTONOME

« La vie autonome signifie avoir le méme éventail d’options

et le méme degré d’autodétermination que les personnes sans
handicap considerent comme acquis. Le droit d'étre simplement
ordinaire! » (Dr Adolf Ratzka)

Le Docteur Adolf Ratzka est I'un des peéres fondateurs du Mouvement
européen de la Vie Autonome qui regroupe depuis 1989 des experts d’ex-
périence dans toute 'Europe pour défendre le droit a la vie autonome
(4.1). A cette fin, 12 piliers ont été définis selon une approche transversale
mais toutefois minimale (4.2). Des centres de vie autonome (CIL) jouent
un role trés important pour la réalisation de ce droit tant aupres des per-
sonnes handicapées que des autorités au niveau national ou local (4.3).
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4.1. European Network on Independent Living (ENIL)

Le Réseau européen pour la Vie Autonome - ENIL - est un réseau
européen de personnes handicapées dirigé par les utilisateurs mémes.
Son objectif est de plaider en faveur de services et d’'une législation qui
soutiennent la vie autonome et renforcent l'application des droits de
I'homme pour les personnes handicapées. ENIL promeut et surveille la
mise en ceuvre de la Convention des Nations Unies relative aux droits
des personnes handicapées, en particulier l'article 19 sur le droit de
vivre de maniére autonome et d’étre inclus dans la communauté. ENIL
soutient également 'Union européenne dans la mise en ceuvre de sa
Stratégie relative aux droits des personnes handicapées 2021-2030
(SRDPH®) et, par sa campagne « Fonds de 'UE pour nos droits », sur-
veille dans quelle mesure les personnes handicapées en Europe sont
capables de vivre de maniére autonome dans la communauté?.

ENIL définit la vie autonome comme la démonstration
quotidienne de politiques en matiére de handicap fondées sur les droits
de ’'homme. Une vie autonome est possible grace a la combinaison de
divers facteurs environnementaux et individuels qui permettent aux
personnes handicapées d’avoir le controéle sur leur propre vie?.

4.2. Les 12 piliers de la Vie Autonome

Les douze piliers de la Vie Autonome ont été identifiés par les personnes
handicapées comme des conditions nécessaires pour que chacun puisse
vivre de maniére autonome dans la communauté. Les Etats parties
devraient mener régulierement des enquétes et d’autres formes d’ana-
lyse en collectant des données sur la santé physique, la communication,
les obstacles environnementaux, structurels et comportementaux aux-
quels se heurtent les personnes handicapées, et les ressources néces-
saires pour mener une vie indépendante au sein de la société’.
Lesdéveloppements, clarifications et directives suivants sont
issus des Observations générales déja citées et du rapport d’ENIL « Gui-
dance on Independent living and being included in the community »2.

4.2.1. Des informations adaptées et accessibles

Il est particulierement important que l'information sur les services
d’appui et les régimes de protection sociale, y compris les mécanismes
ayant trait au handicap, soit accessible et mise a disposition a partir de
tout un éventail de sources diverses afin que les personnes handica-
pées puissent décider ou choisir en pleine connaissance de cause ou,
avec qui et comment elles vont vivre et quels types de services leur
sont nécessaires. Il est en outre de la plus haute importance que les
mécanismes permettant de faire part d'observations et de formuler des
plaintes offrent des modes de communication accessibles.
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4.2.2. Un revenu adéquat

Les personnes handicapées devraient recevoir une aide financiére
directe et individualisée, qui leur assure un revenu de base et couvre
les frais de santé et les dépenses liées au handicap, tout en réparant
le préjudice quelles ont subi en étant placées en institution, selon des
modalités en accord avec leur volonté et leurs préférences. Le montant
de cette aide devrait étre révisé régulierement afin qu’il continue de
permettre aux personnes handicapées de répondre a leurs besoins et
de faire face aux situations d'urgence. Ce revenu doit garantir une vie
autonome dans la dignité dans la communauté.

Les Etats devraient :

— Fournir un soutien financier aux personnes handicapées
pour couvrir tous les cotts supplémentaires liés a une
déficience et veiller a ce que les prestations de chomage,
de maladie et autres garantissent a chacun un niveau
de vie adéquat, en veillant a ce quaucune personne
handicapée ne soit forcée de vivre dans la pauvreté ;

— Mener des campagnes de sensibilisation et lutter contre
les stéréotypes selon lesquels les personnes handicapées
allocataires sont percues comme des « pilleurs ».

4.2.3. Une offre sanitaire et sociale adapiee et accessible

Les Etats parties doivent développer une gamme de services de soutien
individualisés de qualité et de services généraux inclusifs dans la com-
munauté. Avoir le soutien nécessaire pour mener a bien les activités
quotidiennes en fonction de ses propres choix est un élément essentiel
de la vie autonome. Le support doit étre individualisé, personnalisé
et offert a travers une variété d'options. Les personnes handicapées
devraient pouvoir exercer leur capacité juridique pour choisir, gérer et
mettre fin a la fourniture d'un soutien communautaire. L'aide a I'exer-
cice de la capacité juridique peut étre fournie en tant que service.

Des établissements et services de santé polyvalents, offrant
des possibilités d’hospitalisation, des prestations chirurgicales et des
consultations médicales (art. 25 CDPH), doivent étre a disposition
des personnes handicapées. Ils doivent étre a proximité et inclure le
soutien requis par certaines personnes handicapées (par exemple celles
qui ont des besoins complexes pour communiquer, qui présentent
des handicaps psychosociaux ou intellectuels et/ou qui sont sourdes).
Loffre de prestations ou services d'infirmiéres, de physiothérapeutes,
de psychiatres ou psychologues, en milieu hospitalier ainsi qua domi-
cile, fait partie des soins de santé et devrait étre considérée comme
une obligation que I'Etat partie doit remplir au titre de I'article 25 de la
Convention, et non au titre de I'article 19.

Autonomie de vie au sein de la société, adaptation et
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réadaptation (art. 26 CDPH) sont interdépendantes. Pour certaines
personnes handicapées, il est impossible de bénéficier de soins de réadap-
tation si elles ne disposent pas du soutien personnalisé requis. Pourtant,
‘objet de la réadaptation est de permettre aux personnes handicapées de
prendre pleinement et effectivement part a la société. L'adaptation et la
réadaptation d’'une personne handicapée doivent toujours se faire avec le
consentement libre et éclairé de l'intéressé, et elles sont particuliére-
ment pertinentes eu égard a 'éducation, a 'emploi, a la santé et aux
questions sociales.

Les Etats devraient :

— Veiller a ce que toutes les personnes handicapées aient
accés a une variété de services ordinaires accessibles,
abordables et de haute qualité dans des domaines tels
que la mobilité personnelle, 'accessibilité, la com-
munication, les soins de santé, la vie familiale, un
niveau de vie adéquat, 'éducation inclusive, 'emploi,
la participation dans la vie politique et publique, le
logement, la protection sociale et la participation a la
vie culturelle et communautaire, les loisirs et le sport ;

— Utiliser tout financement disponible, y compris le
financement de 'Union européenne, pour créer
un large éventail de services de proximité qui
soutiennent le droit de vivre de maniére indépen-
dante et d’étre inclus dans la communauté.

4.2.4. Un systéme de transport entierement accessible

Le transport public doit étre intégralement accessible et abordable. 11
ne s’agit pas seulement de l'acces au transport mais également de I'in-
formation sur le transport qui doivent étre garantis et adaptés a tout
type de handicap. L’accés a 'environnement de transport doit aussi étre
accessible, comme les points de ventes, les guichets, les distributeurs
de tickets etc. Il ne doit pas y avoir une discrimination sur la maniéere
d’utiliser le transport entre une personne en situation de handicap et
les autres citoyens. Si l'application des aménagements raisonnables
semble impossible, une alternative équivalente doit étre fournie par le
fournisseur de ce service au méme prix.

4.2.5. Un acces complet a l'environnement

Un environnement accessible est un monde dans lequel personne,
indépendamment de sa condition physique ou cognitive, ne rencontre
plus de barriéres architecturales, technologiques ou sociales qui peuvent
affecter sa mobilité, limiter ses relations, empécher sa pleine réalisation
en tant que personne... Un environnement accessible doit répondre a
toutes les dimensions de la société telles que le monde du travail, de
I'éducation, de la culture, du sport, de l'architecture, du design, de la
technologie, de la mobilité, des transports, des services aux citoyens,
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des communications, des droits de ’'homme et de la justice sociale, de
la politique, ainsi que tous les autres installations et services ouverts ou
fournis au public, tant dans les zones urbaines que rurales.

Un environnement sans obstacle signifie plus quun simple
acces physique tel que la construction de rampes, mais doit étre envi-
sagé de maniére beaucoup plus large.

Le besoin d’accessibilité doit répondre a tout type de handicap®.
Les Etats doivent tenir compte de cette diversité. Voici quelques exemples
pour illustrer ce point.
» Pour les personnes déficientes visuelles, il faut prévoir :
— Un bon éclairage pour les personnes malvoyantes ;
— De bons marquages tactiles pour I'identi-
fication des parcours sans obstacle;
— Des mains courantes solidement fixées ;
— Une signalétique en braille, en relief et/ou en grosses lettres ;
— Des chemins débarrassés des objets et des débris
pour éviter que les gens ne trébuchent.
e Pour les personnes ayant des troubles de 'ouie et/ou de la parole, il
faut prévoir :
— Une signalétique claire et visible ;
—  Lafourniture d’'informations de référence écrites ;
— Un éclairage sans éblouissement pour faciliter la
lecture sur les lévres et le langage des signes ;
— Une bonne acoustique dans les salles de réunion ;
— D’autres méthodes de communication dans les
lieux publics, comme le papier et le stylo.
* Pour les personnes ayant une déficience intellectuelle et/ou des
troubles d’apprentissage, il faut prévoir :
— Des communications claires et fréquentes sur les
événements, les activités planifiées ou futures ;
— Des documents écrits faciles a lire, avec des mes-
sages clairs et simples appuyés par des images ;
— Une communication claire sur les aménagements
fournis afin que les personnes ayant des problémes de
santé mentale non divulgués puissent y avoir acces.
e Pour les personnes ayant une déficience physique (difficulté a
marcher), il faut prévoir :
— Des allées, rampes et portes larges pour permettre a une
personne en fauteuil roulant de se déplacer facilement ;
— Des toilettes et sanitaires accessibles ;
— Des documents écrits faciles a lire : messages
clairs et simples appuyés par des images ;
— Des mains courantes solidement fixées ;
— Des siéges et bancs disponibles pour que les personnes
ayant des difficultés a marcher puissent se reposer.
e Pour les personnes ayant une déficience physique (difficulté a utili-
ser les bras et les mains), il faut prévoir :
— Le placement de mains courantes de maniére
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telle a ce qulelles puissent étre facilement saisies
par une personne qui a un usage limité de ses
mains ou lui permettre de s'appuyer dessus ;

— Des portes permettant un acces facile, par
exemple des portes tournantes et coulissantes ;

~ — Des toilettes et sanitaires accessibles.
Les Etats devraient :

— Prendre des mesures qui comprendront I'identification
et I'élimination des obstacles et des barriéres a 'acces-
sibilité et s’appliqueront, entre autres, aux batiments,
routes, transports et autres installations intérieures
et extérieures, y compris les écoles, les logements,
les installations médicales et les lieux de travail ;

— Elaborer et appliquer des lois, des plans et des
directives en matiére d’accessibilité des principaux
services de base, en assurer le suivi et sanctionner les
infractions, afin de réaliser 'égalité dans la société ;

— Permettre aux personnes handicapées
d’accéder aux réseaux sociaux ;

— Veiller a disposer de compétences suffisantes en matiére
de technologies de I'information et des communications
pour permettre I'élaboration des technologies néces-
saires, notamment en s’appuyant sur les principes de
la conception universelle, et garantir leur protection.

4.2.6. La fourniture adéquate d’aides techniques et d'équipements

Sans appui pour assurer la mobilité personnelle (art. 20 CDPH), les
obstacles a 'autonomie de vie et a l'inclusion dans la société per-
sistent pour les personnes handicapées. La mise a disposition d’aides
a la mobilité, d’appareils et accessoires, de technologies d’assistance,
de formes d’aide humaine ou animaliére et de médiateurs de qualité,
en faisant en sorte que leur colt soit abordable, comme prescrit a
l'article 20, est une condition préalable a la pleine inclusion et parti-
cipation des personnes handicapées a leur groupe social.

L’Observation générale n°4 sur l'accessibilité clarifie 'ex-
pression « technologies de I'information et de la communication »
(TIC), reconnaissant qu’il s’agit d'une expression générique qui
englobe tout appareil ou application d’'information et de communi-
cation et son contenu. Une telle définition couvre une large gamme
de technologies d’acces, comme la radio, la télévision, les satellites, la
téléphonie mobile et fixe, les ordinateurs, le matériel et les logiciels
de réseau. L'importance des TIC réside dans leur capacité a ouvrir
l'acces a une vaste gamme de services, a transformer les services exis-
tants et a accroitre la demande d’accés a I'information et au savoir, en
particulier chez les populations mal desservies et exclues, comme les
personnes handicapées'.
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4.2.7. Des logements accessibles et adaptes

Loffre insuffisante de logements est 'un des principaux obstacles a
l'inclusion. Les personnes handicapées sont affectées par le manque de
logements accessibles et abordables, que ce soit dans l'offre existante
ou dans de nouvelles constructions ou les normes d’accessibilité sont
souvent ignorées. Par conséquent, le parc de logements accessibles est
réduit et donc plus cher. Dans les grandes villes comme Bruxelles, un
logement accessible aux fauteuils roulants peut étre inabordable malgré
un revenu décent. De plus, les personnes handicapées rapportent les
préjugés des propriétaires qui refusent de louer un bien a une personne
handicapée, ou lui compliquent la vie en tant que locataire.

Le manque de logements sociaux, d’aides a la location et
d’autres services de logement est également un obstacle majeur empé-
chant les personnes handicapées de quitter les institutions, car elles
n'ont nulle part ou aller.

Les Etats devraient dés lors :

— Adopter une stratégie globale du logement, définissant des
mesures concrétes pour améliorer 'acces au logement de
toutes les personnes handicapées, avec des responsabi-
lités claires, un calendrier et des ressources allouées. Les
personnes handicapées et leurs organisations devraient
étre associées a 'élaboration d’une telle stratégie ;

— Développer une gamme d’options de logement, qui
devraient étre physiquement accessibles, financiérement
abordables et tenant compte de toutes les particularités
liées aux différents handicaps (y compris, par exemple,
les personnes ayant des handicaps psychosociaux) ;

— Augmenter le parc de logements sociaux accessibles
et s'assurer que tout nouveau logement respecte
les normes d’accessibilité en milieu bati. Des inci-
tations financiéres pour les propriétaires, telles
que des subventions facilement accessibles pour
adapter le logement aux personnes souffrant de
différents handicaps, devraient étre envisagées ;

— Fournir des aides au logement aux per-
sonnes handicapées ;

— Accroitre le taux d’accession
a la propriété des personnes handicapées ;

—  Veiller a ce qu’il ny ait pas de discrimination entre les
personnes handicapées présentant différents handicaps
lorsqu’il s’agit d’accéder aux prestations d’invalidité,
aux allocations de logement ou au logement social ;

— Utiliser tous les crédits disponibles, y compris les finan-
cements régionaux et les fonds de coopération pour
le développement, pour mettre en place des services
inclusifs et accessibles d’aide a 'autonomie de vie ;
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Garantir la non-discrimination dans I'acces au loge-
ment, notamment pour ce qui concerne le revenu et
l'accessibilité, en adoptant des normes obligatoires
de construction des batiments qui assurent l'ac-
cessibilité des logements nouveaux et rénovés.

4.2.8. Une assistance personnelle adéquate

Pour pouvoir vivre de maniére autonome, en exercant leur autodé-
termination sur un pied d’égalité avec les autres, les personnes han-
dicapées doivent bénéficier du soutien dont elles ont besoin. L’acces
inadéquat a I'assistance personnelle (AP) et a d’autres formes de soutien
individualisé est 'une des principales causes d’institutionnalisation.

La fin des placements en institutions, y compris la déten-

tion involontaire dans les hopitaux psychiatriques et les traitements
forcés (y compris dans la communauté), demandera d’élargir l'acces a
l'assistance personnelle, en veillant a ce qu’elle soit accessible a toutes
les personnes handicapées selon leurs besoins.

Les Etats devraient des lors :

Elaborer un plan d’action concret et prendre des
mesures en vue de 'élaboration et de la mise en ceuvre
de services fondamentaux d’appui personnalisés — non
partagés, fondés sur les droits de 'homme et spéci-
fiques au handicap — et d’autres formes de services ;
Veiller a ce que le financement de I'aide a la personne
(AP) permette aux personnes handicapées de couvrir
concrétement I'ensemble de leurs besoins. Si ces per-
sonnes doivent payer de leur poche une partie des couts
de leur assistance personnelle, cela conduira inévitable-
ment a des contraintes financiéres, a des inégalités et a la
pauvreté, et réduira ainsi 'autodétermination. De plus,
les ressources pour payer 'AP doivent étre distribuées
directement a la personne handicapée sous la forme de
paiements directs, tels que des budgets personnels. Les
Etats parties doivent garantir un seuil administratif bas et
devraient financer des centres de vie autonome (CIL,cf.
point 4.2) ou des coopératives d’utilisateurs d’AP qui
aident les bénéficiaires ’AP a travailler avec leur budget
personnel. La réorientation des personnes handicapées
vers I'hébergement, expliquée par le manque de finan-
cement de I'AP, doit étre catégoriquement interdite ;
Fournir un acces égal a 'AP aux personnes han-
dicapées présentant tous les types de déficiences,

y compris physiques, cognitives, sensorielles,
psychosociales et neurodivergentes ;

Soutenir les personnes handicapées dans les institutions,
les hopitaux psychiatriques et autres établissements de
soins résidentiels dans la demande d’assistance personnelle,
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pour leur permettre de quitter I'institution et d’exercer leur
droit de vivre de maniére autonome dans la communauté ;

— Veiller a ce que les personnes handicapées demandant
une assistance personnelle aient acces a des informations
adéquates et/ou a un soutien par les pairs. De plus, les
personnes handicapées utilisant 'AP doivent avoir la
possibilité de recevoir une formation par leurs pairs
et leurs organisations représentatives, sur la facon de
gérer leur assistance. Bien que les personnes handi-
capées utilisant 'AP doivent avoir le droit de former
elles-mémes leurs assistants, certaines pourraient
souhaiter étre accompagnées dans cette tache ;

— Veiller a ce que les personnes handicapées
puissent choisir qui fournit les services d’AP ;

— Veiller a ce que les évaluations de I'éligibilité et des
besoins soient menées par des personnes handicapées
et aidées par des pairs et des professionnels. IIs doivent
étre simples et transparents. De plus, les personnes han-
dicapées sollicitant une assistance personnelle doivent
avoir acces a des procédures de recours équitables et
transparentes et avoir acces a une représentation légale.

— Permettre une vie d’autodétermination, s’assurer que
l'assistance personnelle est reconnue comme un droit
et fournie selon des normes uniformément élevées ;

— Faire du métier d’assistant personnel un
choix de carriére plus attrayant ;

— Financer des campagnes de sensibilisation pour
promouvoir le métier d’assistant personnel.

4.2.9. La disponibilité de l'éducation et de la formation inclusive

L'autonomie de vie et I'inclusion dans la société sont étroitement liées
a I'éducation inclusive (art. 24 CDPH) et passent par la reconnaissance
du droit des personnes handicapées de vivre de fagcon autonome, d’étre
intégrées dans la société et d'y participer. L'inclusion des personnes
handicapées dans le systéeme d’enseignement ordinaire favorise une
plus grande inclusion des personnes handicapées dans la société. La
désinstitutionnalisation suppose aussi de mettre en place 'éducation
inclusive. Les Etats parties devraient prendre note du role que l'exer-
cice du droit a '’éducation inclusive jouera en contribuant au renforce-
ment des atouts, des compétences et des connaissances nécessaires aux
personnes handicapées pour quelles jouissent de la vie en société, en
tirent des avantages et contribuent a la vie de leur groupe social.
Linclusion renvoie a la possibilité d’accéder a une édu-
cation, formelle ou informelle, de qualité, sans discrimination, et de
progresser dans son apprentissage. Elle vise a permettre aux commu-
nautés, aux systémes et aux structures de lutter contre la discrimination,
notamment contre des stéréotypes préjudiciables, de reconnaitre la



B.  Autonomie et handicap, B.1. Du point de vue des Contribution n°6 1 43
institution et désinstitutionnalisation:  droits : CDPH et CEDH p.109 - p.158
repéres-clés

diversité, de promouvoir I'ouverture et de surmonter les obstacles a
l'apprentissage et a la participation de tous, en s’attachant au bien-étre
et a la réussite des €léves handicapés. Elle suppose la transformation
en profondeur des lois et des politiques qui régissent les systemes édu-
catifs ainsi que des mécanismes de financement, d’administration, de
conception, de mise en ceuvre et de suivi de 'éducation.
L’éducation inclusive doit étre considérée comme :
a. un droit fondamental pour tous les apprenants. 11
convient de noter que I'éducation est un droit indi-
viduel et qu’il n’est pas détenu par les parents ou par
les aidants familiaux, dans le cas ou 'apprenant est un
enfant. En matiere d’éducation, les responsabilités des
parents sont subordonnées aux droits de 'enfant;
b. un principe qui accorde une large place au bien-étre
de tous les éléves, qui garantit leur dignité et leur
autonomie, et qui reconnait leurs besoins spécifiques
ainsi que leur capacité de faire partie intégrante
de la société et de contribuer a la vie sociale;
¢. un moyen de rendre effectifs d’autres droits de 'Thomme.
C’est principalement par 'éducation que les personnes
handicapées peuvent sortir de la pauvreté, se donner les
moyens de participer pleinement a la vie de leur com-
munauté et échapper a I'exploitation. C’est également
le principal outil d’édification de sociétés égalitaires;
d. lerésultat d'un engagement constant et dynamique
a supprimer les obstacles au droit a 'éducation,
ainsi que de changements de culture, de politiques
et de pratiques dans les établissements d’enseigne-
ment ordinaires, visant a ne laisser personne de
coté et a accueillir véritablement tous les éléves.

4.2.10. L'égalité des chances en matiére d'emploi

Souvent, 'existence de services d’appui personnalisés, y compris d'une
assistance personnelle, est une condition préalable a l'exercice effectif
du droit au travail et a 'emploi (art. 27 CDPH). En outre, les personnes
handicapées devraient aussi devenir les employeurs, les directeurs
ou les formateurs dans le secteur de la prestation de services d’appui
adaptés au handicap. L'application de l'article 19 de la Convention faci-
litera donc 'abandon progressif de 'emploi protégé.

L’accés a un emploi décent est étroitement lié a la capacité
des personnes handicapées a vivre de maniére autonome. Selon I'article
27 de la CDPH, « les Etats parties reconnaissent le droit des personnes
handicapées au travail, sur la base de I'égalité avec les autres [...] Les
Etats parties doivent sauvegarder et promouvoir le droit au travail ».
L'Observation générale n°5 ajoutes que « Lautonomie personnelle et
l'autodétermination sont fondamentales pour une vie indépendante, y
compris l'accés a [...] un emploi décent ».
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Selon I'Observation générale n°8 sur le droit des personnes
handicapées au travail et a 'emploi, les personnes handicapées « sont
confrontées a des taux de chomage €levés, a des salaires plus bas, a
des conditions d’embauche moins strictes, a un manque d’accessibilité
de l'environnement de travail et sont également moins susceptibles
que d’autres personnes d’étre nommeées a des postes de direction alors
quelles étaient auparavant employées, tous ces facteurs étant exacer-
bés pour les femmes handicapées. Les personnes handicapées sont
plus susceptibles de gagner des salaires inférieurs a ceux des personnes
non handicapées et sont plus susceptibles d’'occuper un emploi vul-
nérable, notamment d’étre employées dans le secteur informel, d’étre
des travailleurs indépendants ou de travailler a temps partiel ».

Les Etats devraient dés lors :
— Conformément a 'Observation générale n°8, inter-

dire la discrimination fondée sur le handicap en

matiére de travail et d’'emploi. Cela devrait s’étendre

a quatre formes principales de discrimination : la

discrimination directe, la discrimination indirecte,

le refus d’'aménagement raisonnable, le harce-

lement et la discrimination par association;

— Etablir des mécanismes de recours accessibles

et efficaces et garantir 'acces a la justice, sur la

base de I'égalité avec les autres, pour les victimes

de discrimination fondée sur le handicap;

— Elaborer et mettre en ceuvre des mesures d’ac-
tion positive dans les secteurs public et privé.

4.2.11. L'acces au plaidoyer pour soi-méme
et a lautoreprésentation de maniére indépendante

Les Etats parties devraient contacter, consulter et faire participer sys-
tématiquement et ouvertement, de maniére constructive et en temps
voulu, les organisations de personnes handicapées. Pour ce faire, il faut
garantir l'acces a toute I'information pertinente, y compris aux sites
Web des organismes publics, dans des formats numeériques accessibles
et en procédant aux aménagements raisonnables nécessaires, comme
la mise a disposition d'interprétes en langue des signes, de textes en
langue facile a lire et a comprendre (FALC) ou en braille et de moyens
de communication tactiles. Les consultations ouvertes permettent aux
personnes handicapées d’accéder a tous les espaces de prise de déci-
sions publiques, sur la base de I'égalité avec les autres, y compris les
fonds nationaux et tous les organes décisionnels publics utiles pour la
mise en ceuvre de la Convention et le suivi de son application.

Afin de pouvoir participer d'une maniére effective et
constructive dans les processus de décision politique ainsi que par-
ticiper activement et de facon éclairée a la société, il est impératif
que les personnes en situation de handicap soient formées selon
leurs besoins propres, quels que soient le type ou le cotit du soutien
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nécessaire a cette fin. Cela comprend des formations sur la prise de
parole, les réponses a fournir aux journalistes durant des interviews,
la diplomatie a utiliser durant des entretiens exactement comme
pour les autres citoyens n’ayant pas cette aptitude ou habitude. Ces
formations doivent émanciper les personnes en situation de handi-
cap pour quelles puissent se profiler comme experts d’expérience
et réclamer leur place aux tables de décision selon les connaissances
acquises (« rien sans nous »), et pas comme bénéficiaires venant faire
encore un témoignage. C'est ainsi qu’a travers leur plaidoyer, elles
peuvent devenir des acteurs de changement social.

Les formations thématiques selon les tendances dans la
société doivent aussi étre prévues afin que des personnes en situa-
tion de handicap deviennent des experts en la matiére, comme par
exemple le changement climatique et I'impact que cela a sur les per-
sonnes en situation de handicap. Les politiques sur le climat doivent
inclure les personnes en situation de handicap en tant quexpert du
climat des le début, pour anticiper mais aussi pour réagir efficace-
ment en cas de désastre épidémique et autres.

4.2.12. La disponibilité du conseil par les pairs

Le soutien par les pairs est 'un des piliers de la vie autonome en
termes d’émancipation et de responsabilisation. Cela permet aux
personnes handicapées de vivre de maniére autonome et de partici-
per a la vie de la communauté en développant leurs compétences et
en renforgant leur motivation et leur confiance en soi.

i Son développement devrait étre soutenu financiérement
par I'Etat, afin que toutes les personnes handicapées aient acces a ce
soutien aussi longtemps qu’elles en ont besoin.

Il est primordial de fournir un soutien par les pairs aux
personnes institutionnalisées et aux survivants dans le cadre de la
planification de la transition. En outre, les membres de la famille des
personnes placées en institution devraient bénéficier d'informations,
d’orientations, d'un soutien économique et administratif et de services.

4.3. Les Centres de vie autonome

Un Centre pour la Vie Autonome (CIL) est une organisation
inter-handicap contrélée par des personnes handicapées qui a pour
mission de favoriser l'inclusion sociale et la prise en compte du
handicap dans toutes les politiques publiques. Les CIL devraient
se concentrer sur I'assistance personnelle, le soutien par les pairs et
la création de communautés inclusives, les activités d’information
et de formation pour les personnes handicapées et non handica-
pées, la recherche sur les politiques du point de vue de la CDPH des
Nations Unies et la représentation légale des personnes handicapées
qui souhaitent vivre de maniére indépendante mais n’ont pas 'op-
portunité de le faire.
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Le travail des CIL sur le terrain est fondamental pour
la poursuite de I'émancipation des personnes handicapées. Pour de
nombreuses personnes handicapées en Europe, les CIL sont souvent
le premier point de contact avec le mouvement et la philosophie de
la vie autonome. Historiquement, ils ont joué un role essentiel en
aidant les personnes handicapées a vivre dans la communauté.

Outre les CIL, les personnes handicapées peuvent étre
organisées en coopératives d’usagers. En régle générale, il s’agit
d’organisations qui fournissent un soutien a leurs membres et qui
sont détenues, controlées et gérées par ces membres. Les coopéra-
tives peuvent aider les personnes handicapées a administrer leurs
paiements directs, a recruter et a former des assistants personnels,
ainsi qu’a résoudre d’autres probléemes d’emploi ou financiers liés
a la gestion d’'un programme d’assistants personnels.

5.RECOMMANDATIONS

Aujourd’hui, les personnes vont la ou elles trouvent le soin. Ce
n’est pas un véritable choix. )

Les recommandations suivantes rappellent aux Etats
parties le cadre fixé par la Convention et les obligations qui leur
incombent de promouvoir, protéger et appliquer les droits garantis
pour permettre aux personnes handicapées de vivre incluses dans
la communauté, pas séparées ni en groupe. Ces recommandations
guident également les Etats selon les Observations générales et
directives du Comité d’experts des Nations unies dans son implé-
mentation au niveau national, régional et communal (5.1) et selon
une approche holistique (5.2)

5.1. Selon la Convention relative aux droits
des personnes handicapées de 'ONU

Afin d'implémenter la Convention de fagon transversale, le Comité
d’experts des Nations Unies a clarifié dans ses Observations géné-
rales les interactions entre «la vie autonome et I'inclusion dans la
société» (Observation générale n°5 sur l'article 19) avec d’autres
domaines de la vie : «la reconnaissance de la personnalité juri-
dique dans des conditions d’égalité» (Observation générale n’l
sur l'article 12), « 'accessibilité « (Observation générale n°2 sur
larticle 9), « le droit a I'éducation inclusive » (Observation géné-
rale n’4 sur larticle 24), » la participation des personnes handi-
capées a la mise en ceuvre de la Convention et au suivi de son
application » (Observation générale n°7 sur l'article 4.3 et 'articles
33.3) et « le droit des personnes handicapées au travail et a 'em-
ploi » (Observation générale n°8 sur l'article 27).

Ces recommandations sont extraites des documents
officiels du Haut-Commissariat aux droits de 'homme®.
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5.1.1. Selon l'Observation genérale n°5 (2019) sur l'article 19 :
« la vie autonome et le droit de vivre inclus dans la société »

Les obligations incombant aux Etats parties doivent tenir compte
de la nature des droits de ’homme considérés, selon qu’il s’agit
de droits absolus et d’application immeédiate (droits civils et poli-
tiques) ou de droits dont la réalisation est progressive (droits éco-
nomiques, sociaux et culturels).

L’alinéa a) de l'article 19, relatif au droit des personnes
handicapées de choisir leur lieu de résidence et de décider d’ou et
avec qui elles vont vivre, est d’application immédiate, car il s’agit
d’un droit civil et politique.

L’alinéa b) de l'article 19, relatif au droit d’avoir acces
a des services d’appui personnalisés et controlés, énonce un droit
économique, social et culturel.

L’alinéa c) de l'article 19, relatif au droit d’avoir accés a
des équipements et services, fait référence a un droit économique,
social et culturel, puisque de nombreux équipements et services
courants, tels que les technologies de I'information et des commu-
nications, les sites Web, les réseaux sociaux, les cinémas, les jardins
publics, les théatres et les équipements sportifs accessibles ont une
fonction a la fois sociale et culturelle.

La réalisation progressive de ces droits implique
cependant l'obligation immeédiate de concevoir et d’adopter des
stratégies concretes et des plans d’action visant a mettre en place
des services d’appui en y allouant les ressources nécessaires, et
de veiller a rendre les services destinés a la population générale,
déja en place ou nouvellement créés, accessibles aux personnes
handicapées. .

L’article 19 CDPH impose donc aux Etats parties aussi
bien des obligations négatives (obligation de respecter les droits
fondamentaux, en s’abstenant de tout comportement contraire)
que positives (obligation de prendre toutes les mesures nécessaires
pour veiller a ce quaucun des droits consacrés a I'article 19 ne soit
violé par I'Etat — obligation positive de réalisation — ou par une
entité privée — obligation positive de protection).

Afin de parvenir a la réalisation progressive des droits
économiques, sociaux et culturels, les Etats parties doivent agir au
maximum de leurs ressources disponibles. Ils doivent adopter des
mesures immédiatement ou dans un délai raisonnablement bref.
Ces mesures doivent avoir un caractére délibéré, concret et ciblé,
et tous les moyens appropriés doivent étre utilisés.

Laréalisation méthodique du droit a 'autonomie de vie
et a I'inclusion dans la société exige des changements structurels.
Ce constat s’applique en particulier a la désinstitutionnalisations
sous toutes ses formes.

Les Etats parties ont’obligationimmédiate d’engagerun
processus de planification stratégique assorti de délais appropriés



1 48 REPENSER L'INSTITUTION Nadia Hadad
ET LA DESINSTITUTIONNALISATION  Corinne Lassoie
A PARTIR DU HANDICAP

et de ressources adéquates afin de remplacer les institutions d’ac-
cueil par des services d’appui a 'autonomie de vie, en consultation
étroite et respectueuse avec les organisations représentant les per-
sonnes handicapées. La marge d’appréciation dont disposent les
Etats parties concerne la mise en ceuvre des programmes, mais ne
concerne pas le principe de la désinstitutionnalisation.

Les Etats parties devraient élaborer des plans de
transition en concertation avec les personnes handicapées, par 'in-
termédiaire des organisations qui les représentent, afin de garantir
leur pleine intégration dans la société. Il faut aussi tenir compte de
la diversité dans le handicap et, par conséquent, des organisations
qui les représentent méme si elles sont trés petites.

Une obligation dont la mise en ceuvre est progressive
implique corrélativement quaucune mesure régressive ne soit
prise en matiére d’exercice des droits économiques, sociaux et
culturels, sauf justification d’intérét général. Ainsi, lorsqu'un Etat
partie souhaite adopter des dispositions régressives au regard de
l'article 19, par exemple pour faire face a une crise économique
ou financiére, il doit faire la démonstration que ces dispositions
sont temporaires, nécessaires et non discriminatoires et qu’elles
ne contreviennent pas a ses obligations fondamentales. Ce type
de mesures empéche les personnes handicapées d’exercer pleine-
ment leur droit a 'autonomie de vie et a 'inclusion dans la société.
En conséquence, les mesures régressives non autrement justifiées
constituent une violation de I'article 19. )

En tout état de cause, il est interdit aux Etats parties de
prendre des mesures régressives en ce qui concerne les obligations
fondamentales minimales relevant du droit a 'autonomie de vie et
a I'inclusion dans la société qui sont énoncées dans 'Observation
générale n°5. )

On soulignera enfin que les Etats parties ont l'obli-
gation immeédiate de mettre fin a la discrimination a 1'égard des
personnes handicapées et des groupes de personnes handicapées
et de garantir leur droit a 'autonomie de vie et a I'inclusion dans la
société dans des conditions d’égalité.

Pour ce faire, ils doivent donc rapporter ou réformer
les politiques, les lois et les pratiques qui empéchent les personnes
handicapées, par exemple, de choisir leur lieu de résidence, d’obte-
nir un logement abordable et accessible, de louer un logement ou
d’avoir acceés aux équipements et services destinés a la population
générale dont ils auraient besoin pour vivre de maniére autonome.
L'obligation d’apporter des aménagements raisonnables énoncée
au paragraphe 8 de I'article 5 ne peut pas non plus étre observée de
fagcon progressive : elle est d’application immeédiate.
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5.1.2. Selon I'Observation générale n°1 (2014) sur larticle 12 :
« Reconnaissance de la personnalité juridique
dans des conditions d’égalité »

Les Etats parties doivent :

— Prévoir que 'accompagnement dans I'exercice
de la capacité juridique doit étre fourni dans le
cadre d'une approche axée sur la société ;

— Reconnaitre que les sociétés sont des atouts et des
partenaires dans le processus d’apprentissage des
types d’accompagnement nécessaires pour l'exercice
de la capacité juridique, y compris une sensibilisa-
tion aux différentes options d’accompagnement ;

— Reconnaitre les réseaux sociaux et les appuis com-
munautaires spontanés (y compris les amis, la
famille et 'école) dont bénéficient les personnes
handicapées comme essentiels pour accompa-
gner celles-ci dans la prise des décisions. Ceci est
conforme a I'accent mis dans la Convention sur
l'inclusion des personnes handicapées dans la
société et leur pleine participation a la vie sociale ;

— Arréter la ségrégation des personnes handicapées dans
des établissements qui continuent a violer divers droits
garantis par la Convention, comme le déni généralisé
de la capacité juridique des personnes handicapées
qui permet a des tiers de consentir a leur internement.
Les cadres d’établissements sont aussi généralement
investis de la capacité juridique des personnes résidant
dans I'établissement qu’ils dirigent. Cet établissement
a ainsi tous pouvoirs sur la personne concernée ;

— Abolir le placement en milieu fermé et surtout
forcé et rétablir la capacité juridique de toutes les
personnes handicapées, qui doivent pouvoir choisir
ou et avec qui elles vont vivre (art. 19). Le fait pour
une personne de choisir ou et avec qui vivre ne
devrait pas affecter son droit a un accompagne-
ment dans I'exercice de sa capacité juridique.

5.1.8. Selon I'Observation générale n°2 sur l'article 9 : « laccessibilité »

Les Etats Parties, afin de permettre aux personnes handicapées de
vivre de facon indépendante et de participer pleinement a tous les
aspects de la vie, doivent adopter les mesures suivantes pour assurer,
sur la base de I'égalité avec les autres, I'accés a I'environnement
physique, aux transports, a I'information et a la communication, y
compris aux systémes et technologies de I'information et de la com-
munication, et aux autres équipements et services ouverts ou fournis
au public, dans les zones tant urbaines que rurales » :
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— Prendre « toutes mesures appropriées, y compris des
mesures législatives, pour modifier, abroger ou abolir les
lois, réglements, coutumes et pratiques qui sont source
de discrimination envers les personnes handicapées » ;

— Interdire toutes les discriminations fondées sur le
handicap et garantissent aux personnes handicapées
une égale et effective protection juridique contre toute
discrimination, quel qu'en soit le fondement » ;

— Promouvoir I'égalité et éliminer la discrimination, et
prendre toutes les mesures appropriées pour faire en sorte
que les aménagements raisonnables soient apportés » ;

— Garantir 'acces a tous les objets, infrastructures, biens,
produits et services nouvellement congus, construits
ou produits, d'une part, éliminer les obstacles et assurer
l'accés au milieu physique, aux transports, aux services
d’'information et de communication ainsi qu'aux ser-
vices ouverts au public qui existent déja, d’autre part ;

— Entreprendre et encourager la recherche et le dévelop-
pement de biens, services, équipements et installations
de conception universelle, selon la définition qui en
est donnée a l'article 2 de la Convention, qui devraient
nécessiter le minimum possible d’adaptation et de
frais pour répondre aux besoins spécifiques des per-
sonnes handicapées, encourager l'offre et I'utilisation
de ces biens, services, équipements et installations et
encourager l'incorporation de la conception universelle
dans le développement des normes et directives » ;

— Concevoir tous objets, infrastructures, installations, biens,
produits et services nouveaux de facon a étre pleinement
accessibles aux personnes handicapées, conformé-
ment aux principes de la conception universelle.

5.14. Selon I'Observation générale n°4 (2016) sur larticle 24 :
« le droit a l'education inclusive »

L’éducation inclusive passe par la reconnaissance du droit des personnes
handicapées de vivre dans la société, dy étre intégré et d’y participer (art.
19 CDPH). Le droit des personnes handicapées d’avoir une vie de famille
ou, si cela n’est pas possible, d’étre prises en charge au sein de la commu-
nauté sur un pied d’égalité (art. 28 CDPH) doit également étre reconnu.
Les enfants qui sont sous la responsabilité de I'Etat partie,
notamment les enfants placés dans des centres ou des foyers d’accuelil,
doivent jouir du droit a I'éducation inclusive et du droit de faire appel
des éventuelles décisions de I'Etat partie les privant de ce droit. Trop de
personnes handicapées sont placées dans des institutions pour de longues
durées, sans acceés aux services de proximité, dont I'enseignement, qui
leur permettent d’exercer leur droit a la vie de famille, a la vie en société,
a la liberté d’association, a la protection contre la violence et a I'acces a la
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justice, entre autres. La mise en place d'un systéme éducatif inclusif au
niveau local doit saccompagner de l'engagement stratégique de mettre
fin au placement des personnes handicapées en institution.
Les Etats parties sont tenus de respecter, de protéger et de
mettre en ceuvre chacune des caractéristiques essentielles du droit a
I'éducation inclusive : les dotations suffisantes, 'accessibilité, I'acceptabi-
lité et 'adaptabilité. Plus précisément,
— Lobligation de respecter implique qu’il convient d’évi-
ter d’'adopter des mesures qui entraveraient I'exercice
de ce droit, notamment des textes de loi excluant
certains enfants handicapés de 'éducation ou le refus
d’accessibilité ou d'aménagement raisonnable ;
— Lobligation de protéger impose de prendre des
mesures qui empéchent des tiers de faire obstacle
alexercice de droit, par exemple des parents qui
refusent d’envoyer leur fille handicapée a I'école ou
un établissement privé qui refuse d’inscrire une per-
sonne handicapée au motif de son incapacité ;
— Lobligation de mettre en ceuvre impose de prendre
des mesures qui permettent aux personnes handica-
pées d’exercer leur droit a I'éducation, par exemple en
veillant a ce que les établissements d’enseignement
soient accessibles et a ce que les systémes éducatifs
soient dotés des ressources et services adaptés voulus.

Les Etats doivent également :

e Prendre les mesures nécessaires pour que les personnes handica-
pées, en particulier celles atteintes de troubles du spectre autis-
tique, de difficultés de communication et de handicap sensoriel,
acquierent les compétences pratiques, linguistiques et sociales
essentielles qui leur permettraient de participer au systéme d’en-
seignement et a la vie de la communauté. Ainsi,

a. les éléves aveugles et malvoyants doivent pouvoir
apprendbre le braille, 'écriture adaptée, les modes,
moyens et formes de communication améliorée et
alternative, et développer des capacités d’orientation
et de mobilité. Linvestissement dans I'acces a des
technologies adaptées et a d’autres systemes de com-
munication facilitant I'apprentissage doit étre soutenu.
Des programmes d’accompagnement par les pairs et
de mentorat doivent étre mis en place et encourageés ;

b. les éleves sourds et malentendants doivent pouvoir
apprendre la langue des signes et des mesures doivent
étre prises pour reconnaitre et promouvoir l'identité
linguistique de la communauté des sourds. Le Comité
appelle I'attention des Etats parties sur la Convention
concernant la lutte contre la discrimination dans le
domaine de 'enseignement, qui établit le droit des
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enfants de suivre un enseignement dans leur langue, et
leur rappelle que, en vertu du paragraphe 4 de I'article

80 de la Convention relative aux droits des personnes
handicapées, les personnes handicapées ont droit, sur

la base de I'égalité avec les autres, a 1a reconnaissance

et au soutien de leur identité culturelle et linguistique
spécifique, y compris les langues des signes et la culture
des sourds. Les éleves malentendants doivent également
avoir acces a des services d’orthophonie de qualité, aux
boucles d'induction magnétique et au sous-titrage ;

les éléves aveugles, sourds ou sourds et aveugles doivent
recevoir un enseignement dispensé dans la langue et par
le biais des modes et moyens de communication qui
conviennent le mieux a chacun, dans des environnements
qui optimisent le développement personnel, le progres
scolaire et la sociabilisation, a I'intérieur et a 'extérieur
des milieux scolaires formels. Le Comité insiste sur le fait
que, pour qu’il existe une telle inclusion, il faut que les
Etats parties fournissent 'accompagnement nécessaire,
notamment des ressources, des technologies d’assis-
tance et des capacités d’orientation et de mobilité ;

les apprenants ayant des difficultés de communication
doivent pouvoir s’exprimer et utiliser la communication
améliorée et alternative, notamment grace a la langue
des signes, des aides a la communication a faible ou fort
contenu technologique, telles les tablettes ayant une sortie
vocale, aux aides a la communication ayant une sortie
vocale ou aux cahiers de communication. Les Etats parties
doivent investir dans le développement des savoir-faire,
des technologies et des services afin de promouvoir I'acces
aux technologies adaptées et aux systémes de commu-
nication alternative en vue de faciliter 'apprentissage ;
les apprenants atteints de difficultés de commu-

nication sociale doivent pouvoir bénéficier d'une
organisation du travail en classe aménagée, notam-

ment le travail en bindme, le mentorat par les pairs,

le fait d’étre assis pres de I'enseignant et la création

d’un environnement structuré et prévisible ;

les apprenants qui présentent des déficiences intel-
lectuelles doivent bénéficier de matériel pédagogique
concret, observable/visuel et facile a lire dans un
environnement d’apprentissage sir, calme et structuré,
et il convient de cibler les capacités qui prépareront

au mieux ces éléves a mener une vie autonome

et évoluer dans le milieu professionnel. Les Etats

parties devraient investir dans des salles de classe
interactives ou sont utilisées des stratégies d’ensei-
gnement et des méthodes d’évaluation différentes.
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5.1.5. Selon I'Observation genérale n°7 (2018) sur l'article 4.3
et Larticle 33.8 : « la participation des personnes handicapées,
y compris des enfants handicapes, par Uintermédiaire

des organisations qui les représentent, a la mise en ceuvre

de la Convention et au suivi de son application »

Dans la participation aux affaires publiques, la promotion du plaidoyer
par les personnes handicapées elles-mémes et 'autonomisation de
ces personnes sont des composantes clefs; cela impose le développe-
ment des compétences sur les plans technique, administratif et de la
communication, et la facilitation de 'acces a I'information et aux outils
ayant trait aux droits des personnes handicapées, aux textes de lois et a
I'élaboration des politiques.

Les Etats parties devraient renforcer la capacité des organi-
sations de personnes handicapées de participer a toutes les phases de
I'élaboration de politiques, en assurant le renforcement des capacités
et la formation relative au modéle du handicap fondé sur les droits de
I'homme, y compris grace a des financements indépendants.

IIs devraient aussi soutenir les personnes handicapées et les
organisations qui les représentent pour ce qui est du développement des
compétences, connaissances et qualifications requises pour défendre en
toute indépendance leur participation pleine et effective a la société.

De plus, les Etats parties devraient fournir des orientations sur
les moyens d’accéder au financement et de diversifier les sources de soutien.

Les Etats parties devraient faire en sorte que les personnes
handicapées aient acces aux fonds publics pour soutenir leurs activités,
afin de leur éviter de devoir compter uniquement sur les sources exté-
rieures, ce qui limiterait leur capacité de mettre en place des structures
institutionnelles durables.

Les Etats parties devraient garantir lallocation dun
financement approprié et suffisant aux organisations de personnes
handicapées, par la mise en place d'un mécanisme officiel, juridique-
ment reconnu et fiable.

Les Etats parties devraient promouvoir et faciliter 'acces
des organisations de personnes handicapées a des financements
étrangers dans le cadre de la coopération internationale et de 'aide au
développement, y compris au niveau régional, selon les mémes moda-
lités que les autres organisations non gouvernementales de défense des
droits de 'homme.

5.1.6. Selon I’'Observation générale n°8 sur larticle 27 :
« le droit des personnes handicapées au travail et a l'emploi »

Les personnes handicapées sont confrontées a des taux de chomage
élevés, a des salaires plus bas, a des conditions d’embauche moins
strictes, a un manque d’accessibilité de l'environnement de travail
et sont également moins susceptibles que d’autres personnes d’étre
nommeées a des postes de direction alors qu’elles étaient auparavant
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employées, tous ces facteurs étant exacerbés pour les femmes handi-
capées. Les personnes handicapées sont plus susceptibles de gagner
des salaires inférieurs a ceux des personnes non handicapées et sont
plus susceptibles d’occuper un emploi vulnérable, notamment d’étre
employées dans le secteur informel, d’étre des travailleurs indépen-
dants ou de travailler a temps partiel.

Dans sa jurisprudence relative a l'article 5 de la Convention,
le Comité a énoncé les mesures d’application immédiate que les Etats
parties étaient tenus de prendre pour assurer I'égalité de fait et pour qu’il
n’y ait pas de discrimination fondée sur le handicap dans le contexte du
droit au travail et a 'emploi.

En particulier, afin de garantir le respect du principe de 'aménagement
raisonnable les Etats parties devraient :

a. faciliter 'abandon des environnements de travail
ségrégués et encourager l'entrée des personnes han-
dicapées sur le marché du travail général et, dans
l'intervalle, garantir 'applicabilité immédiate des droits
du travail aux environnements de travail ségrégués ;

b. promouvoir le droit a 'emploi aidé, y compris les
programmes d’aide a la recherche d'un emploi, de
mentorat et de formation professionnelle, protéger
les droits et intéréts des travailleurs handicapés, et
garantir le droit a un emploi librement choisi ;

c. veiller a ce que les personnes handicapées percoivent
un salaire qui ne soit pas inférieur au salaire minimum
et ne perdent pas le bénéfice des allocations d’in-
validité lorsquelles commencent a travailler ;

d. reconnaitre expressément que le refus daménagement rai-
sonnable est une discrimination et interdire la discrimina-
tion multiple et intersectionnelle, ainsi que le harceélement ;

e. faire en sorte que, lorsqu'une personne handicapée
accede a un emploi ou le quitte, la transition se fasse
dans des conditions appropriées et non discrimi-
natoires, et garantir un acces égal et effectif aux
allocations et prestations, telles que les prestations de
retraite ou les prestations de chomage, qui ne doit
pas étre restreint en cas d’exclusion de I'emploi, afin
de ne pas aggraver encore la situation d’exclusion ;

f. promouvoir le travail dans un environnement
inclusif, et accessible, qui offre des conditions de
travail stires et salubres, dans les secteurs public et
privé, y compris 'acces a des toilettes adaptées ;

g. faire en sorte que les personnes handicapées
jouissent de I'égalité des chances en ce qui concerne
les possibilités d’'avancement de carriére, en organi-
sant régulierement des réunions d’évaluation avec
leurs responsables et en définissant les objectifs a
atteindre, dans le cadre d’'une stratégie globale ;
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h.

garantir I'acces des employés handicapés a la formation,
ala reconversion et a I'éducation, y compris la formation
professionnelle et le renforcement des capacités, et
prévoir une formation sur 'emploi des personnes han-
dicapées et sur 'aménagement raisonnable a l'intention
des employeurs, des membres des organisations qui
représentent les employés et les employeurs, des repré-
sentants des syndicats et des autorités compétentes ;
s’attacher a mettre en place des mesures de sécurité

et de santé au travail qui soient d’application univer-
selle, notamment des réglementations en matiére de
sécurité et de santé au travail qui soient non discrimi-
natoires et qui incluent les personnes handicapées ;
reconnaitre le droit des personnes handi-

capées d’avoir acces aux syndicats.

5.2. Selon une approche holistique transversale et intersectorielle

La transition vers l'inclusion et le droit de vivre autonome dans la
société pour chaque personne en situation de handicap, quel que soit
son degré de besoin de soutien, nécessitent au préalable la mise en
ceuvre des actions suivantes :

Adopter des stratégies et des plans d’action clairs et ciblés
sur la désinstitutionnalisation. Ces stratégies et plans
d’action doivent étre juridiquement contraignants et
conformes a la CDPH des Nations Unies, a 'Observation
générale n°5 et aux Lignes directrices sur la désinstitution-
nalisation, y compris dans les situations d urgence. Ils doivent
inclure, entre autres, des délais précis et des budgets
adéquats et doivent étre rédigés en collaboration avec

les personnes handicapées et leurs organisations ;

Veiller a ce que les projets de désinstitutionnalisation ne
soient pas menés par les gestionnaires des institutions, les
limitant a une « transformation » plutét qu’a une fermeture
compleéte. La désinstitutionnalisation devrait étre menée par
les personnes handicapées, y compris celles touchées par
l'institutionnalisation, et leurs organisations représentatives ;
Développer des plans individuels, définir, suivre et évaluer
la qualité des services qui accompagnent et émancipent

la personne a étre vraiment inclue dans la société ;

Arréter immeédiatement tout type d’'investisse-

ment dans les infrastructures collectives quelles

que soient leur taille ou degrés d’inclusion.

Afin que ce changement de paradigme sur la désinstitutionnalisation et le
respect des droits fondamentaux deviennent une priorité et soient plei-
nement compris selon leurs valeurs fondamentales, il sera nécessaire de
développer des campagnes de sensibilisation a différents niveaux :
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— Les dirigeants et leurs obligations;
— Les personnes en situation de handicap sur leurs droits;
— Le grand public en général sur les droits de 'Thomme
de leurs compatriotes handicapés de vivre dans
la société et d’y participer tout comme eux, sur
un pied d’égalité, avec le soutien nécessaire.
En effet, pour que la vie autonome devienne une réalité pour les per-
sonnes handicapées, il doit y avoir un changement dans la facon dont
la société nous percoit. Cela comprend la sensibilisation de tous, y
compris des personnes handicapées, au modeéle social et/ou basé sur
les droits de 'Thomme des personnes en situation de handicap. Les pro-
cédures d’évaluation du handicap doivent étre réformées pour garantir
que toutes les personnes qui ont besoin d’aide puissent y accéder. Une
approche intersectionnelle et intersectorielle est nécessaire pour s’assu-
rer que personne ne soit exclu.

6.CONCLUSION

Alors que I'Etat belge et ses entités fédérées ont ratifié la CDPH
depuis 2009, nous ne pouvons que déplorer le manque persistant
de connaissance, de promotion et de respect des droits fondamen-
taux des personnes en situation de handicap et de la vie autonome
dans notre société.

Les gouvernements continuent de promouvoir et
financer les logements collectifs au détriment des financements
personnalisés et de I'assistance personnelle qui restent marginalisés.

Les conditions préalables a la réalisation du droit de vivre
inclus dans la société sont insuffisamment élaborées. La culture ins-
titutionnelle reste trés présente dans les comportements et dans la
fourniture des services, y compris au domicile.

Il n’y a pas suffisamment d’attention ou de recherche et
de sensibilisation sur les 12 piliers de la vie autonome. Les obstacles
qui empéchent les personnes de franchir le pas vers une vie auto-
nome ne sont pas levés.

Il est important de garder a I'esprit que les pénuries de
soutiens personnalisés ont des conséquences majeures pour l'inclu-
sion dans tous les domaines de la vie.

En l'absence de stratégie politique transversale et inter-
sectorielle, sans liberté de choix et de controéle, sans soutien a la
prise de décision, sans accompagnement individuel, sans assistance
personnelle, sans services de proximité disponibles et accessibles
dans la société, les personnes en situation de handicap continuent
de vivre en confinement, pas pour vivre mais pour survivre.
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NOTES DE FIN

1 — La Convention des Nations Unies sur les droits des personnes en situation de handicap :
> https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/conven-
tion-rights-persons-disabilities

2 — Les normes sociales, ces régles qui nous guident dans la société :

> https:/milgram.ulb.be/100g/episodes-100g/normes-sociales-100g/

38 — «Les normes interrogées par le handicap, dans le sillage du genre »,

Anne Revillard, Conférence Alter 2021 :

> https:/annerevillard.wordpress.com/les-normes-interrogees-par-le-handicap-dans-
le-sillage-du-genre

4 — «Lanotion de handicap et ses transformations a travers les classifications inter-
nationales du handicap de 'OMS, 1980 et 2001 », Myriam Winance :

> https:/scielo.isciii.es/pdf/dyn/v28/16.pdf

5 — « Why we need a legal right to Independent Living », Gerry Zarb, Disability
Rights Commission, UK. Keynote paper presented at European Congress on Inde-
pendent Living, Arona, Tenerife, 24th to 26th April 2003:

> https:/disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/
Zarb-Zarb-Independent-Living.pdf

6 — La Déclaration universelle des droits de bhomme, article 1:

> https:/www.un.org/fr/universal-declaration-humanrights/#:~:text=Article%20pre-
mier,dans%20un’%20esprit%20de%20fraternit% C3%A9

7 — L'Observation générale n°5 (2017) sur l'article 19 « Lautonomie de vie et 'inclu-
sion dans la société » :

> https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/
general-comment-no-5-article-19-living-independently

8 — Les Lignes directrices pour la désinstitutionnalisation, y compris dans les situa-
tions d’'urgence (2022) :

> https://www.ohchr.org/fr/news/2022/09/committee-rights-persons-disabili-
ties-closes-twenty-seventh-session-after-adopting-its

9 — L'Observation générale n°l (2014) sur I'article 12 « Reconnaissance de la person-
nalité juridique dans des conditions d’égalité » :

> https://www.undocs.org/Home/Mobile?FinalSymbol=CRPD%2FC%2FGC/%2F1&Lan-
guage=E&DeviceType=Desktop&LangRequested=False

10 — L'Observation générale n°2 (2014) sur l'article 9 « Laccessibilité »

> https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/
general-comment-no-2-article-9-accessibility-0

11 — L'Observation générale n’4 (2016) sur l'article 24 « Le droit aI’éducation inclusive » :
> https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/
general-comment-no-4-article-24-right-inclusive

12 — L'Observation générale n° 7 (2018) sur l'article 4.3 « La participation des
personnes handicapées, y compris des enfants handicapés, par I'intermédiaire des
organisations qui les représentent, a la mise en ceuvre de la Convention et au suivi de
son application» :

> https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/
general-comment-no7-article-43-and-338-participation

18 — L'Observation générale n°8 (2022) sur I’Article 27 « Le droit des personnes han-
dicapées au travail et a l'emploi » :

> https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/
crpdcgc8-general-comment-no-8-2022-right-persons

14 — UNIA - Le respect des droits des personnes handicapées en Belgique :

> https:/www.unia.be/fr/criteres-de-discrimination/handicap/convention-onu-relative-
aux-droits-des-personnes-handicapees

15 — Lautodétermination des adultes présentant une déficience intellectuelle :

> https:/www.isaid-project.eu/wp-content/uploads/2020/10/Fiche-I-SAID_Auto-
d%C3%A9termination.pdf

16 — « Facteurs clefs destinés a favoriser 'autonomie et 'autodétermination des
usagers », Michel Pluss :

> https://www.cairn.info/revue-pratique-en-sante-mentale-2016-3-page-21.htm

17 — The right to live independently and to be included in the community in European States,
ANED synthesis report by Neil Crowther:

> https:/ec.europa.eu/employment_social/empl_portal/ede/ANED/%20Inde-
pendent’%20Living%20synthesis%20report_final%20version_for%20web.docx

18 — Commissaire aux droits de ’homme (2012), « Document de réflexion sur les
droits des personnes handicapées a vivre de maniére indépendante et a étre incluses
dans la société » :

> rm.coe.int/le-droit-des-personnes-handicapees-a-l-autonomie-de-vie-et-a-l-inclusi/16808b7a0c
19 — Les indicateurs de vie autonome développés par ’Agence des droits fondamen-
taux de I'Union européenne :

> https:/fra.europa.eu/en/project/2014/rights-persons-disabilities-right-inde-
pendent-living/ indicateurs
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https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/Zarb-Zarb-Independent-Living.pdf
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.ohchr.org/fr/news/2022/09/committee-rights-persons-disabilities-closes-twenty-seventh-session-after-adopting-its
https://www.ohchr.org/fr/news/2022/09/committee-rights-persons-disabilities-closes-twenty-seventh-session-after-adopting-its
https://www.undocs.org/Home/Mobile?FinalSymbol=CRPD%2FC%2FGC%2F1&Language=E&DeviceType=Desktop&LangRequested=False
https://www.undocs.org/Home/Mobile?FinalSymbol=CRPD%2FC%2FGC%2F1&Language=E&DeviceType=Desktop&LangRequested=False
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-2-article-9-accessibility-0
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-2-article-9-accessibility-0
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-4-article-24-right-inclusive
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-4-article-24-right-inclusive
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no7-article-43-and-333-participation
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no7-article-43-and-333-participation
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/crpdcgc8-general-comment-no-8-2022-right-persons
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/crpdcgc8-general-comment-no-8-2022-right-persons
https://www.unia.be/fr/criteres-de-discrimination/handicap/convention-onu-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees
https://www.unia.be/fr/criteres-de-discrimination/handicap/convention-onu-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees
https://www.isaid-project.eu/wp-content/uploads/2020/10/Fiche-I-SAID_Autod%C3%A9termination.pdf
https://www.isaid-project.eu/wp-content/uploads/2020/10/Fiche-I-SAID_Autod%C3%A9termination.pdf
https://www.cairn.info/revue-pratique-en-sante-mentale-2016-3-page-21.htm
https://ec.europa.eu/employment_social/empl_portal/ede/ANED%20Independent%20Living%20synthesis%20report_final%20version_for%20web.docx
https://ec.europa.eu/employment_social/empl_portal/ede/ANED%20Independent%20Living%20synthesis%20report_final%20version_for%20web.docx
https://rm.coe.int/le-droit-des-personnes-handicapees-a-l-autonomie-de-vie-et-a-l-inclusi/16808b7a0c
https://fra.europa.eu/en/project/2014/rights-persons-disabilities-right-independent-living/%20indicateurs%20
https://fra.europa.eu/en/project/2014/rights-persons-disabilities-right-independent-living/%20indicateurs%20
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20 — ENIL Proposal for the EC Guidance on Independent Living and being included in the community :
> https:/enil.eu/wp-content/uploads/2023/05/ENIL_Proposal-to-the-Guidance-on-In-
dependent-Living.docx

21 — Vade-mecum sur l'utilisation des fonds européens pour la transition des soins
en institution vers les soins de proximité par le Groupe d’experts européens sur la
transition des soins institutionnels aux soins de proximité (2012) :

> https:/deinstitutionalisationdotcom.fileswordpress.com/2018/04/eeg-toolkit_french.pdf
22 — Stratégie relative aux droits des personnes handicapées 2021-2030 de 1'Union
européenne : https://ec.europa.eu/social/main jsp?catld=1484&langld=fr

28 — ENIL, « EU Funds for Our Rights » :

> https:/enil.eu/campaigns/eu-funds-for-our-rights/

24 — ENIL, « Independent Living » :

> https:/enil.eu/independent-living/

25 — « Accessibilité : un environnement sans obstacle » :

> www.cap-able.com


https://enil.eu/wp-content/uploads/2023/05/ENIL_Proposal-to-the-Guidance-on-Independent-Living.docx
https://enil.eu/wp-content/uploads/2023/05/ENIL_Proposal-to-the-Guidance-on-Independent-Living.docx
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2018/04/eeg-toolkit_french.pdf
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catId=1484&langId=fr
https://enil.eu/campaigns/eu-funds-for-our-rights/
https://enil.eu/independent-living/
http://www.cap-able.com

