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Covid-19: ce que nous exigeons INSOS féte ses 90 ans

Pendant cette crise, les institutions doivent pouvoir INSOS a 90 ans. Nous en profitons pour revenir sur les
accompagner les personnes en situation de handicap le moments-clés de I'histoire du handicap. Et jeter un ceil
mieux possible. Nos 5 exigences au monde politique. dans le futur.
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CO M M U N |CAT| O N Comment bien

communiquer a l'interne durant la crise du coronavirus?
Joachim Tillessen de la Haute école spécialisée FHNW revient
sur quelques aspects-clés. Pages 4 - 8

CO\/' D _19 Le coronavirus a un impact fort sur le

quotidien des institutions. Il est essentiel que les personnes
en situation de handicap bénéficient malgré tout d'un
accompagnement de qualité. Nos 5 exigences. Page 9

AN N |VERSA| R E Que s'est-il passé depuis

la création d'INSOS Suisse en 1930? Nous vous proposons un
survol des 90 ans d’histoire du monde du handicap et nous
abordons le futur de notre association. Pages 10 - 15



«Savoir aller dans le sens du
changement plutot que Lui
résister est une sage decision.
Une décision qui change tout
quand tout change.»

EDITORIAL

Quand rien n'est plus comme

avant

Pour nous aussi, cela a été un soulagement. Avec les institu-
tions, nous avons fait cet été le bilan du confinement. Au travers
d’entretiens, nous avons analysé les conséquences des interdic-
tions de visites et de sorties. Aprés des mois passés en mode
«Crise», NoUs sommes revenus a nos activités habituelles. En nous
pensant en sécurité. Et voila que nous devons a nouveau faire
face a un pic de nombres de cas. A un renforcement des mesures
de protection. Aux interdictions de visites dans les EMS et les
hépitaux et les institutions sociales. A un semi-confinement.

Le virus n’épargne personne, pas plus vous, les profession-
nel-le-s, que les personnes en situation de handicap. Nous souhai-
tons tous retrouver notre vie d'avant. Quand il était normal d'étre
proche des autres, de chanter a tue-téte, de faire des visites im-
promptues, de se rassembler. Mais nous réalisons aussi combien,
malgré nos freins, la colére ou I'impuissance, nous nous sommes
adaptés a ces nouvelles conditions. Nous avons fini par nous faire
aces changements, méme quand ils bouleversent tout. Il a parfois
fallu un peu de temps, mais nous avons peu a peu appris a redon-

ner courage a toutes celles et ceux qui souffrent de la situation
actuelle. Celles et ceux qu'elle affecte psychologiquement, qui
doivent lutter pour s'en sortir. Celles et ceux que la peur pousse a
se couper des autres, ou que l'isolement rend malades. Celles et
ceux que nous pouvons aider a mieux gérer cette situation en les
écoutant, et en les faisant rire.

Plusrien n’eststable. Tout change. A chaque instant. Accepter et
accompagner les changements plutot que de leur résister est une
sage décision. Une décision qui change tout quand tout change.

En cestempstroublés, je vous souhaite le meilleur et je prends
congé de vous, aprés douze années passées chez INSOS. Publier
les trente-deux derniers numéros d’INSOS a été un honneur et un
bonheur pour moi, et j'espére de tout coeur avoir pu vous inspirer
et vous accompagner un bout de chemin.

Barbara Lauber

Responsable Communication, INSOS Suisse
[ |
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«Communi

quer pour

Iminuer le sentimen
nsecurite»

La situation liée au Covid-19 est trés difficile et instable. Comment gérer la communication de

crise avec le personnel comme avec les résident-e-s? Joachim Tillessen, expert en communication

a la Haute école spécialisée du nord-ouest de la Suisse (FHNW), nous livre quelques conseils.

Le confinement a montré I'impor-
tance d’'une bonne communication
de crise. Quels sont les points les
plus importants.

«La vidéo est un moyen de
communication tres efficace,

parce qu’elle est trés proche de la
communication directe.»

La premiere responsabilité du mana-
gement est de répondre aux peurs et
al'insécurité que crée une situation de
crise de ce genre. Méme s'il le fait peu
en temps normal, il faut absolument
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qu'il prenne les choses en main, qu'il
communique rapidement, et en per-
sonne, et qu'il témoigne de l'estime,
de la confiance et de 'empathie.

Et de quelle facon peut-il le faire au
mieux?

En restant au plus proche de la com-
munication personnelle, de préférence
en rencontrant les gens.

Ou, comme lors du confinement, ou la
distanciation a souvent rendu impos-
sible une communication directe, en
utilisant la vidéo. Car ce canal est celui
qui se rapproche le plus d'une commu-

nication directe. Et elle peut au mieux
étre percue comme authentique et
crédible.

Cest un élément essentiel dans ce type
de crise. En effet, nous savons que l'au-
thenticité et la crédibilité aident a dimi-
nuer le sentiment d'insécurité.

Encore faut-il que la personne qui
communique soit percue comme cré-
dible sur le sujet dont elle parle, et ce
n'est pas forcément la plus haut placée
hiérarchiquement. Concrétement, on
croira plus facilement un médecin-chef
s’exprimant sur les masques de protec-
tion que le directeur de I'hopital.



Niveau organisation, quelles sont les
mesures qui ont fait leurs preuves?

Au sein de l'organisation, il faut s'as-
surer d'une bonne connexion entre
décideurs et communicants. Cela peut
étre une taskforce dédiée ou des «of-
ficiers de liaison» qui vont faire le lien
entre le personnel et le management.
Ce qui permet de communiquer non
seulement top-down, mais également
bottom-up, en recueillant et faisant
suivre les informations et les questions
du personnel. Une taskforce doit avoir
un visage: on veillera donc a nommer

des personnes de qui soient joignables

Joachim Tillessen
est chargé de cours
ala FHNW et
responsable du
master en gestion de

la communication
d'entreprise.

o

par courriel et téléphone. Il est re-
commandé de mettre en place une
plateforme intranet, listant les prin-
cipales questions-réponses relatives
a la situation: les horaires de travail,
la maladie ou la garde des enfants a
domicile, par exemple. Mais tout dé-
pendra du contexte: dans une petite
structure, la communication person-
nelle est plus facile et peut-étre suffi-

sante.

Depuis cet été, la situation est fluc-
tuante, avec un retour de l'urgence.
Les taskforces et les centres de
contact sont-ils encore utiles?

Oui. Je pense qu’un centre de contact
reste essentiel, pour ne pas laisser le
personnel seul dans des circonstances
tres difficiles.

Durant cette normalité fragile, a
quoi faut-il étre attentif en matiére
de communication?

Avant tout, il s'agit d’esquisser I'avenir
amoyen et along terme et en informer
chaque collaboratrice et collaborateur
individuellement. Ce qui les préoc-
cupe, en général, c'est leur situation
personnelle: ils veulent savoir si leurs
taches vont changer et comment,
ce qu'on attend d'eux, quelle aide ils
peuvent apporter ou si leur poste de
travail est menacé.

Comment atteindre le personnel en
télétravail, ou qui travaille sur un
autre site, ou qui n‘ont pas facile-
ment acces a leurs e-mails?

En tirant parti du fait que la plupart des
collaboratrices et collaborateurs uti-
lisent régulierement WhatsApp pour
un usage privé, mais aussi pour com-
muniquer entre eux. Sans oublier deles
indemniser pour l'usage professionnel

qu'ils feront de leur téléphone.

Nous sommes tous, en permanence,
inondés d’informations: comment
faire passer un message dans ce flux?
Tout d’abord, en définissant un canal
de communication dédié unique, par
exemple l'e-mail. Dans ce cas, tout
le monde sait qu'il doit vérifier ses
e-mails régulierement, sans devoir étre
présent en permanence sur les autres
canaux.

Puis, réglementer et officialiser I'uti-
lisation des moyens de communica-
tion a l'interne: préciser, par exemple,
qu'il n'y aura pas de communication le
week-end. Enfin, troisieme et dernier
point: communiquer avec une grande
clarté. Utiliser par exemple des codes
de couleur pour les e-mails, afin d’indi-
quer clairement pour chaque message

s'il sagit d'une information, si c’est une

COMMUNICATION INTERNE

urgence ou si une réponse est atten-
due. Ce qui permet non seulement de
s‘assurer que le message atteindra sa
cible et son objectif, mais contribuera
aussi a réduire le stress induit par la
pandémie chez le personnel.

«En situation de crise, les
entreprises doivent déterminer

un canal de communication
dédié unique.»

Comment communiquer avec des
personnes qui ont des situations de
handicap trés diverses?

Pour répondre brievement a cette
vaste question: avec le langage sim-
plifié et des technologies appropriées.
A ce propos, il est intéressant de noter
que les compétences en lecture dimi-
nuent: on estime aujourd’hui a 50 %
seulement la proportion du personnel
capable de comprendre un texte nor-
mal dans une entreprise industrielle
ou commerciale. Par conséquent, pour
de plus en plus de destinataires, des
affiches avec des pictogrammes de-
viennent le meilleur moyen de faire
passer un message.

Interview: Barbara Spycher et France
Santi

Plus sur le sujet

Lisez aussi sur notre blog:

e CORONAVIRUS | Le role des mana-
gers en temps de crise

e GESTION DE CRISE | Les 4 facteurs
essentiels
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COMUNICATION INTERNE

Radio, app
et langage
simplifie:

3 outils qu
font leurs
preuves

Comment, en pleine crise du Covid-19,
communiquer de maniére rapide et claire
avec les collaborateur-trice:s ainsi qu’avec
les personnes en situation de handicap?
Quels outils utiliser? Et pour quel résultat?
Nous avons posé la question a quelques-
uns de nos membres. Nous avons décou-
vert des initiatives intéressantes.

Nous vous en présentons trois.
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Fondation Lebensart, Barau

Une radio pour
pour faire le lien

Chaque vendredi, un peu avant midi, le silence se fait dans
la Fondation Lebensart, en Emmental bernois. Les regards des
quelque trois cents résident-e-s et collaborateur-trice-s se tournent
vers le poste de radio qui a fait sa réapparition dans les unités
d’habitation et les espaces communs depuis le confinement.

A 12 heures moins 12 précises, un «Griiessech mitenand» (ndlr.
bonjour tout le monde) résonne dans le haut-parleur. «Voici les
dernieres nouvelles du groupe de travail Covid de Lebensart.»
Annonces du Conseil fédéral, chiffres actualisés sur le nombre de
cas, décisions du groupe de travail ou informations sur les me-
sures de protection. Le tout en bernois et en allemand, avec des
mots simples, et sur 100 megaherz.

L'émission est diffusée en direct sur bande FM depuis la cha-
pelle de la fondation. Une chapelle? «Tout a fait», confirme en
riant Kathrin Hausamman, la responsable marketing et commu-
nication. Destinée a l'origine a la retransmission des sermons,
I'installation a permis de monter rapidement I'’émission au mo-
ment du confinement, et d’en faire un rendez-vous quotidien de
I'institution. «Elle est devenue le principal sujet de conversation.»
Parce qu’elle ne nécessite pas la maitrise de la lecture et parle di-
rectement aux gens, elle permet d'atteindre un vaste public. «Les
résidentes et résidents sentent que leur besoin d'information est
respecté et qu'ils sont pris au sérieux. C'est un aspect essentiel de
la participation, qui est I'objectif premier de la Fondation.»

La fondation Lebensart étudie en ce moment la possibilité de
développer I'’émission, pour en faire un moyen de communica-
tion privilégié avec ses résident-e-s. (blb)



OVWB, canton de Saint-Gall

Une app pour 270

collaboratrices et
collaborateurs

270 personnes, six sites, une application. Depuis 2019, la

communication interne par e-mail ou sur panneau d’informa-
tion appartient au passé. En effet, le Centre de compétences
pour personnes avec handicap physique ou Iésions cérébrales
(OVWB) communique avec ses collaborateur-trice-s uniquement
avec l'application Beekeeper. Cette app permet d'atteindre les
270 employé-e-s, répartis dans six endroits différents du canton,
rapidement, directement et simultanément, sur leurs smart-
phones ou leurs écrans. «Cette applicaton s'est révélée particu-
lierement utile dans la situation extraordinaire que nous vivonsy,
explique la directrice, Gabriela Kasper-Dudli. OVWB a ainsi pu in-
former ses collaborateur-trice-s en temps réel sur les régles de vi-
site ou les mesures de protection, et atteindre par portable celles
et ceux ne travaillant pas sur ordinateur. «Cela a permis de faire

diminuer le niveau d’'anxiété en créant un sentiment de sécurité.»

Avec l'application, la communication interne est devenue
encore plus efficace. «Lapplicaiton offre I'avantage supplémen-
taire que nos collaborateur-trice's peuvent liker et commenter les
informations. D'ou un retour d'information direct précieux et la
possibilité d'échanger avec eux.» Un compte dédié distinct per-
met de séparer travail et vie privée. «Pour OVWB, cette applica-
tion constitue un progrés incontestable. Elle a aussi eu un impact
positif sur notre culture d’entreprise, grace a ses possibilités de
commentaires et de discussions.» (blb)

DROIT

Un jugement qui
donne un signal
clair

Réjouissante décision de justice a
Bale-Ville: les prestations d’invalidi-
té peuvent aussi étre versées apres
I'age de la retraite.

Une femme atteinte de troubles du spectre autis-
tique et vivant chez sa mere bénéficie depuis des
années de la structure de jour d’une institution.
En raison de I'age avancant, la mére a de plus en
plus de difficultés a s'occuper de safille et a donc
cherché pour elle une solution d’habitat protégé
tout en déposant aupres du service social com-
pétent une demande de soutien financier pour
couvrir les colts liés a I'aide aux personnes en
situation de handicap. Malheureusement trop
tard, sa fille ayant déja atteint I'age de la retraite.

Quand I’'age limite est une entrave

La loi cantonale sur les personnes en situation de
handicap dispose que les prestations de soutien
pour invalidité ne peuvent pas étre accordées
au-dela de la limite d’age AVS que si la demande
en a été faite au préalable (garantie des droits
acquis). Si tel n'est pas le cas, les institutions se
trouvent alors dans l'obligation de suspendre
leurs prestations d’accompagnement.

La famille a fait appel de la décision du service so-
cial, en faisant valoir que le fait que I'octroi d’'une
prestation d'invalidité soit lié a I'age constitue
une discrimination indirecte, dans la mesure ou
le handicap n’est pas lié a I'age. La Cour d'appel
de Bale a admis le recours. De ce fait, elle frappe
un grand coup, qui pourrait entrainer une modi-
fication de la pratique juridique dans I'ensemble
de la Suisse, puisque la plupart des Iégislations
cantonales relatives au handicap prévoient une
limite d'age pour les prestations de soutien liées
au handicap en institution. (tlo)

L'article complet, rédigé pour CURAVIVA par
Elisabeth Seifert, est a retrouver sur le blog INSOS:

www.blog.insos.ch
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INSOS SECURIT

Absentéisme;
le role des cadres

Les dirigeant-e:s doivent s’inves-
tir dans la gestion des absences.
Hansjorg Huwiler, expert aupres
d’'INSOS Securit / AEH, explique a
quoi ils doivent étre attentifs.

Le management a une influence directe sur
la motivation, le bien-étre, la santé et I'absen-
téisme du personnel: il connait leurs taches et
responsabilités, leur charge de travail et leurs
ressources individuelles.

Les cadres jouent donc un réle-clé dans la ges-
tion des absences, et le respect de la collabora-
trice ou du collaborateur doit étre au centre des
entretiens de reprise du travail, selon la devise
«étre vigilant, aborder le sujet, agir». C'est ce qui
permet d'identifier les problémes suffisamment
tot et, le cas échéant, de trouver des solutions
adaptées avec la personne concernée.

Ces entretiens permettent aux responsables
hiérarchiques d’influer directement et rapi-
dement sur I'absentéisme lié a la motivation,
mais aussi d'identifier et de gérer des le début
d'éventuels problémes. La situation est plus
compliquée lorsque la collaboratrice ou le colla-
borateur est absent-e pendant longtemps. Dans
ce cas, il est important que la ou le responsable
prenne régulierement contact. Cela permet de
maintenir le lien entre les deux parties et, en s'in-
formant mutuellement, de préparer le retour au
poste de travail.

A noter: en cas d‘incapacité de travail de longue
durée (trois a six mois), la probabilité d'un retour
au travail réussi diminue. L'objectif est par consé-
quent d’adapter la reprise de la meilleure facon
possible (en réduisant les taches ou en adaptant
les taches). Il peut étre utile d'impliquer des tiers
(un second avis médical ou le Case Management
p.ex.) pour planifier et organiser ce retour en
commun. (hh)

Pour en savoir plus: insossecurit.aeh.ch
|
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Centre de formation pour jeunes adultes,
FOVAHM, Sion

Des informations
FALC rapides

Dés le mois de février, la FOVAHM a créé des informations en

facile a lire et a comprendre — FALC - pour les ateliers et pour le
centre de formation pour jeunes adultes (CFJA).

Monica Courtine a produit la plupart de ces fiches en FALC. «Nous
avons commencé par expliquer comment bien se laver les mains
et comment se dire bonjour. Et ce n'était pas évident. Surtout les
regles pour la distance sociale. En effet, chez nous, c'est la regle
de se dire bonjour en se serrant la main. Et tout d'un coup, nous
avons du dire tout le contraire. Il fallait vraiment que ce soit trés,
tres clair.» Sielle s'occupe de la communication en FALC, c’est non
seulement parce qu’elle est responsable des informations santé
et sécurité, mais aussi et surtout parce qu'elle se forme au FALC
depuis 2017.

Elle n'est pas la seule. La FOVAHM forme ses collabor-
teur-trice-s au langage simplifié. «Depuis 2017, nous organi-
sons régulierement des cours de FALC pour nos collaborateurs
et collaboratrices. Nous organisons méme un cours de niveau 2
pour étre encore meilleurs. Le FALC, c’est notre outil didactique»,
explique Emmanuelle Leonard, responsable du CFJA.

A la FOVAHM, toutes et tous sont donc habitués au FALC. «Cela
nous aide bien durant cette crise, Jai pu profiter de mon expé-
rience pour traduire vite les recommandations. Les gens ont pu
ainsi revenir en sécurité», ajoute Monica Courtine. (FS)



POLITIQUE

Covid-19: nos exigences

Le coronavirus a un impact fort sur le quotidien des institutions pour personnes en situation de han-

dicap. Il est cependant essentiel qu'elles puissent continuer a faire leur travail d'accompagnement,

malgré la pandémie. Nous nous engageons politiquement pour quelles obtiennent les conditions-

cadres nécessaires a la poursuite de leur mission. Voici nos 5 principales revendications.

INDEMNISATION DES SUR-
COUTS. Il n'y a a I'heure actuelle
aucune réglementation claire
sur la compensation des frais supplé-
mentaires liés a la pandémie. D’ici a
fin 2020, une premiere indication de
I'ampleur de I'impact économique du
Covid-19 devrait apparaitre dans les
comptes annuels des institutions - et
dans ceux des années suivantes. Les
institutions ont besoin de sécurité pour
planifier I'avenir. INSOS et CURAVIVA
soutiennent donc une motion deman-
dant au Conseil fédéral de présenter
un projet de loi réglementant la com-
pensation des surcolts subis par les
institutions qui, pendant la pandémie,
maintiennent leurs prestations de soins
et d'accompagnement, et permettent
ainsi a la Confédération de remplir ses
obligations.

RECONNAISSANCE DE LA

PERTINENCE SYSTEMIQUE.

Avec le soutien et I'accompa-
gnement des personnes ensituation de
handicap, les institutions assument une
tache de la société. Dans la situation
exceptionnelle actuelle, c’est devenu
unchampdetension, undilemme entre
protection collective et droits fonda-
mentaux individuels (régles de visite ou
de sortie p. ex.). Mais il y a également
un clivage entre le mandat fixé par la
loi et le manque de reconnaissance par
rapport a cette mission d'importance
systémique. Pour preuve, les tests (pas
de priorité pour le personnel d’accom-
pagnement ni pour les résident-e-s) ou
le matériel de protection (pas d'appro-
visionnement prioritaire pour les insti-
tutions). Nous demandons donc, dans

une lettre adressée au Conseil fédéral,
que l'importance systémique des insti-
tutions soit reconnue.

IMPLICATION DE LA
BRANCHE Au cours de la
premiére vague Covid-19, la

Confédération et les cantons se sont

d'abord concentrés sur les soins aigus,

puis progressivement sur les soins de
longue durée. Les institutions sociales
ont été, dans le meilleur des cas, consi-
dérées comme «incluses avec le reste»,
ou assimilées aux EMS. Le temps faisait
défaut pour adopter une approche dif-
férenciée. Cela s'est ainsi traduit par des
directives générales pour les visites et
les sorties. Pour que l'expérience des
prestataires au service des personnes
en situation de handicap puisse étre
prise en compte dans le débat, il faut:
 lesintégrerdansles cellules de crises
nationales et cantonales sur les
questions relevant de leur domaine
d'activité,

e élaborer ensemble des concepts
de protection contre la pandémie
basés sur les expériences réalisées
durant les différentes vagues,

» synchroniser la prévention et la ges-
tion de crise entre les autorités et les
prestataires, au niveau national et

cantonal.

REDUCTION DES HORAIRES
DE TRAVAIL.
concernel’octroidesdemandes

En ce qui

d’indemnités de chémage partiel, les
cantons se sont souvent montrés plus
conciliants que le SECO. Ce dernier a
annulé a plusieurs reprises les garan-
ties cantonales, au motif que les em-

ployeurs principalement financés par
le secteur public ne sont menacés par
une suppression de places de travail, en
dépit des pertes liées au Covid-19. Cet
argument ne tient pas compte du fait
que le droit aux indemnités en cas de
RHT dépend uniquement du statut de
I'employé, en tant que cotisant, et non
du statut (de droit public ou privé) de
I'employeur. Nous avons du reste mis
a disposition de nos membres un mo-
dele de recours contre les décisions de
non entrée en matiere. Le traitement
des objections est toujours en cours.

INFORMATIONS EN FACILE

A LIRE ET A COMPRENDRE.

L'OFSP a fini par mettre a dis-
position des informations en langage
simplifié, en langue des signes et en vi-
déo. Il faut que cet effort d'information
se poursuive et soit trés rapidement
renforcé. INSOS fait pression sur 'OFSP
et le BFEH pour qu’'une communication
accessible sur le Covid-19 (et d'autres
sujets) reste une priorité, et que les ins-
titutions puissent aussi l'utiliser.

APPRENDRE DE LA CRISE. Avec WIN-
klusion, INSOS et CURAVIVA ont mené
une enquéte Covid-19 aupres de leurs
membres. Elle doit mettre en lumiere
les changements apportés par le coro-
navirus dans notre domaine profession-
nel. Par ailleurs, INSOS relaie le point de
vue de la branche dans une étude réali-
sée par I'OFSP sur la premiéere vague de
la pandémie.

Tschoff Low, responsable du domaine
Politique, INSOS Suisse
[ |
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90 ANS INSOS

SOS Suisse a

2020, année COVID? Oui, mais
aussi année anniversaire pour
INSOS! En effet, cela fait 90 ans
que I'histoire d'INSOS Suisse

a débuté. Le 9 mai 1930, des
ateliers se sont regroupés
pour créer I'«<Union suisse

des ateliers pour les gens
avec une capacité de travail
moindre», ancétre d'INSOS.
Nous vous proposons de
survoler ces décennies au gré
de quelques dates, faits et
événements qui ont marqué
I'histoire suisse des assurances
sociales et du handicap.

Un survol non exhaustif

qui nous mene jusqu’a
aujourd’hui, début d'un nou-
veau chapitre: la naissance de
la fédération avec CURAVIVA.
(Pour en savoir plus, lisez
I'interview de Marianne Streiff
et Peter Saxenhofer en pages
14 et 15))

Texte: France Santi
Graphisme: hello-illus.ch
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Naissance d’'INSOS

Le 9 mai 1930 a Brugg (Argovie) a lieu
la réunion constitutive de l'ancétre
d’INSOS Suisse: le «Schweizerischer
Verband von Werkstatten fir Minder-
erwerbsfahige». Que I'on peut traduire
par: I'«Union suisse des ateliers pour
les gens avec une capacité de travail
moindre». Sont présents 7 représen-
tants de différents ateliers, tous basés
en Suisse allemande.

Cette création fait suite aux premiéeres
avancées de I'Etat social (1918 - assu-
rance-accidents, 1925 — concept de I'Al
inscrit dans la Constitution). D’autres
organisations d'importance naissent
durant ces années. Par exemple, en
1916, I’Association suisse en faveur des

arriérés (aujourd’hui ASA Handicap
mental). Ou en 1920, I’Association
suisse en faveur des anormaux
(aujourd’hui Pro Infirmis).

A noter que l'association change
Iégérement son nom en 1937: elle
remplace, «capacité moindre» par
«capacité partielle».



939 1945

Les années de guerre

Partisan de I'eugénisme, le régime nazi
s'emploie a exterminer les malades et
personnes handicapées. Une source
estime a environ 300’000 le nombre de
malades et handicapés mentaux assas-
sinés entre 1939 et 1945.

Le régime nazi méene aussi une vaste
campagne de stérilisation: de 1934 a
1945, plus de 350000 personnes ont
été stérilisées, «parce qu'elles souf-
fraient de huit maladies considérées
comme <héréditaires, dont la «débilité
mentale congénitale>, la «schizophré-
nie> et I'épilepsiem.

Source: Gerrit Hohendorf, «L'extermina-
tion de malades et handicapés mentaux
sous le régime national-socialiste»,
https://www.sciencespo.fr/ (consulté le
25 septembre 2020)

1953

Forte croissance

Aprés la guerre, la conjoncture est
haute. C'est le boom des années 1950.
Partout, il y a besoin de main-d‘ceuvre
et les personnes avec un handicap
trouvent plus facilement un emploi
dans le premier marché du travail.

Le profil des «protégés» travaillant
dans les ateliers change: «Ainsi, ce sont
surtout les plus efficaces de nos pro-
tégés qui passent de nos entreprises a
I'’économie libre. Seuls les plus faibles
restent sur la touche.»

Source: «Das Verhdiltnis von INSOS-
Institutionen zur Wirtschaft: Alte
Bekannte und neue Partnerschaftens,
Ursi Hdnni, travail de dipléme, 2010, cité
dans «Zusammenfassung Geschichte
von INSOS Ziirich»

90 ANS INSOS

Les parents s’organisent

Au début des années 1960, c’est au tour
des parents de s'organiser en associa-
tions.

En 1960, deux associations de parents,
I'une de Geneéve et l'autre de Zurich, se
rassemblent pour créer une association
nationale. Elle s'appelle aujourd’hui
Insieme Suisse.

Les parents créent des lieux de vie
1961) et
s'engagent activement en politique,

(comme Aigues-Vertes en
par exemple pour que les personnes
avec une déficience mentale soient
prises en compte dans la future assu-
rance-invalidité (Al).

Source: 50 ans normal autrement,
Insieme, numéro 4, 2010

>
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Voila les
autoreprésentant-e-s

Les années 1970 marquent le début des
mouvements d'autoreprésentant-e-s.
Deux événements sont souvent cités
comme fondateurs:

e unejournée de parents en Suéde en
1968. Les personnes en situation de
handicap ont été invitées a formuler
leurs attentes. Celles-ci sont deve-
nues les revendications de base du
mouvement d'autoreprésentation.

e une conférence tenue en Oregon
(USA) en 1974, dont la spécificité est
d’avoir été planifiée et organisée par
des personnes en situation de han-
dicap.

Source: https://www.tagblatt.ch/
ostschweiz/stgallen-gossau-rorschach/
ursprung-people-first-bewegung-
1d.538376
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Nouveaux mots

Dans les années 1980, le vocabulaire
change. Deux termes s'imposent. Celui
de «personne» et celui de «<handicap».

lls remplacent les mots stigmatisants
tels qu’infirme», «débile», «idiot»,
«limité», «inadapté», etc. Certains de
ces mots font encore de la résistance.
Comme celui d«invalide». Notre prési-
dente Marianne Streiff a bien déposé
une motion en 2016 au Conseil national
pour abolir ce terme des dispositions
de la législation fédérale, mais sans
succes. Rappelons qu’invalide signifie

«sans valeur».
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Nouveau regard

Avec le Modele de développement
humain - Processus de production du
handicap (MDH-PPH) de 1998, le han-
dicap n'est plus considéré seulement
comme l'état d'une personne, mais
aussi comme le résultat de facteurs ex-
térieurs. Plus précisément, le handicap
est la relation de 3 facteurs: les facteurs
personnels, les facteurs environne-
mentaux et les habitudes de vie.

Cette nouvelle compréhension du han-
dicap explique l'apparition, dans les
années 2000, du terme «personne en
situation de handicap».

En 1999, nous changeons de nom pour
devenir INSOS. Un acronyme qui se ré-
fére a «institutions sociales suisses».

Source: https://ripph.qc.ca/modele-
mdh-pph/le-modele/
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Cantonalisation La CDPH s’installe

En 2004, la Suisse se dote enfin d’'une loi
contre la discrimination des personnes
handicapées: la LHand.

Les années 2000 sont aussi celles de
grands changements pour les institu-
tions. Avec I'entrée en vigueur, en 2006,
de la LIPPI (loi fédérale sur les institu-
tions destinées a promouvoir l'intégra-
tion des personnes invalides). Et celle,
en 2008, de la RPT (réforme de la péré-
quation financiére et de la répartition
des taches). INSOS Suisse doit adapter
son organisation et les sections canto-
nales prennent de I'importance.
Parallélement, INSOS lance en 2007
une nouvelle prestation ambitieuse: la
Formation pratique FPra.

Lesannées 2010 sont celles des grandes
questions autour de lautodétermi-
nation, de la désinstitutionnalisation,
de l'individualisation des prestations
et de l'inclusion (qui remplace le mot
«intégration»). Ces questions prennent
encore plus d’ampleur, en 2014, lorsque
la Suisse ratifie la Convention de 'ONU
relative aux droits des personnes han-
dicapées (CDPH).

Dans la foulée, INSOS, CURAVIVA et
VAHS s’unissent et publient en 2019 le
Plan d’action CDPH. Ce plan définit 35
objectifs et des mesures pour implé-
menter les préceptes de la CDPH chez
elles. Il propose aussi 145 mesures et
recommandations pour soutenir leurs
membres dans cette voie.

Plus sur: www.plandaction-cdph.ch

90 ANS INSOS
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Fédération en vue

Lancé en 2019, le grand projet de fédé-
ration avec CURAVIVA Suisse marque
fortement I'année 2020 d’INSOS.

Sous le nom d'ARTISET, cette fédéra-
tion regroupe CURAVIVA pour le sec-
teur vieillesse, INSOS pour le secteur
handicap et la nouvelle organisation
YOUVITA pour le secteur enfance et
jeunesse. Lobjectif de la fédération:
représenter avec plus de force toutes
les «<personnes avec un besoin de sou-
tien».

Pour en savoir plus sur les objectifs
d’ARTISET lisez l'interview de Marianne
Streiff et Peter Saxenhofer a la page
suivante.

>
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Y aura-t-il encore des institutions en 20307 La CDPH va-t-elle, d'ici la, modifier les prestations

avenir

institutionnelles? Qu'est-ce qu’apporte la nouvelle fédération ARTISET, aux membres d’INSOS?

Marianne Streiff, présidente d'INSOS, et Peter Saxenhofer, son directeur, évoquent I'avenir de la

branche, avec ses chances, espoirs et difficultés.

Les institutions pour personnes en
situation de handicap ont compléte-
ment changé au cours des nonante
derniéres années. Quels sont les éve-
nements a l'origine des développe-
ments les plus importants?
Marianne Streiff: Lorsque je com-
pare l'offre de soutien institutionnelle
actuelle avec les établissements et les
ateliers pour personnes en situation de
handicap en 1930, j'ai de la peine a 'y
croire. Les institutions ont fait un formi-
dable bond en avant en nonante ans.
Malheureusement, leur histoire com-
porte aussi des pages noires, comme
I'enseignement de l'eugénisme, trés
populaire dans les années 1930. Mais
pour en revenir a votre question: pour
étre compris, les événements doivent
étre replacés dans le contexte de leur
époque. Je mentionnerai donc deux
étapes décisives: la premiére est I'in-
troduction de la loi sur I'assurance-in-
validité en 1960, qui garantit une aide
financiére et matérielle aux personnes
en situation de handicap. La seconde
est la ratification de la CDPH par la
Suisse en 2014.

Quels changements la CDHP va-t-
elle apporter a labranche?

Peter Saxenhofer: La CDPH redéfinit
complétement l'approche du handicap
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dans notre société normative. Cela s'ac-
compagne d'un véritable changement
de modéle: on passe d'une approche
basée sur I'assistance a une relation de
collaboration d’égal a égal.

Marianne Streiff: Bien s(ir, notre bran-
che avait déja développé ces valeurs
depuis un certain temps. Mais en rati-
fiant la convention, la Suisse a envoyé
un signal clair. Il ne s’agit pas ici uni-
quement de l'autodétermination des
personnes en situation de handicap. Il
s'agit aussi — on l'oublie souvent — de
leur participation sociale. Et cette res-
ponsabilité nous incombe a tous.

Ou en sont les institutions avec la
mise en ceuvre de la CDPH?

Peter Saxenhofer: La CDPH ne peut
pas étre appliquée d'un clic de souris,
c’est un projet qui traverse les généra-
tions. Elle remet en question les valeurs
et les attitudes en matiere d'accompa-
gnement. C'est un processus qui prend
du temps. Sur notre site dédié au Plan
d‘action CDPH figurent déja septante
exemples de projets, petits et grands,
mis en ceuvre par nos membres dans
le cadre de la CDPH. lls montrent claire-
ment que notre branche avance. Mais il
n'y a pas qu’'une maniére de faire avan-
cer les choses. Il faut aussi considérer
la CDPH par rapport aux possibilités

de chaque prestataire. Ce n'est pas un
prétexte pour ne rien faire, mais bien
plutét une motivation pour franchir le
pas de la mise en ceuvre.

A propos de la désinstitutionnali-
sation, est-ce qu’il y aura encore des
institutions pour personnes en situa-
tion de handicap en 2030?

Peter Saxenhofer: Désinstitution-
nalisation est un terme qui détourne
I'attention de la question centrale: que
faut-il pour que les personnes en situa-
tion de handicap participent de plein
droit a notre société axée sur le travail
et la performance? Ce sont elles, les
personnes concernées, qui décideront
si et quels services existeront en 2030.
Les prestations qui prévaudront seront
celles qui répondront le mieux a leurs
attentes, souhaits et besoins, indivi-
duellement. Mais pour moi, une chose
est claire: en l'absence d‘alternative
adéquate, la fermeture des institutions
laisserait beaucoup de personnes sans
soutien ni solution.

A quoi devrait ressembler l'offre
institutionnelle pour personnes en
situation de handicap en 2030?

Marianne Streiff: |l y aura de moins en
moins de différence entre soins am-

bulatoires et stationnaires. Les bénéfi-



Ciaires pourront choisir la solution qui
leur convient parmi un large éventail de
possibilités. Ce qui implique une offre
de prestations plus modulable.

Peter Saxenhofer: En 2030, l'accent
sera davantage mis sur l'approche cen-
trée sur la personne et le financement
axé sur la personne. Cela signifie aus-
si que les personnes en situation de
handicap doivent pouvoir déterminer
elles-mémes, pour I'essentiel, les con-
ditions de leur cadre de vie, leur travail,
leur logement, leurs loisirs. La aussi, il
y a plus d’'un chemin pour y parvenir.
Par ailleurs, il faudra une grande diver-
sité de services, pour offrir un véritable

choix aux bénéficiaires.

«Nous avons un champ
d’action que nous devons

utiliser - méme dans des
conditions peu optimales.»

Quelles sontles conditions préalables
nécessaires pour que les prestataires
relévent ces défis avec succes?
Marianne Streiff: Ils doivent pouvoir
bouger. Lactuelle distinction stricte
entre prestations stationnaires et am-
bulatoires est axée sur I'offre, et non sur
les besoins. C'est dépassé. Il faut sortir
du carcan lié aux différentes sources de
financement. Les institutions devraient
pouvoir agir en tant que prestataires
et proposer une gamme compléte de
services. Pour développer et initier des
idées novatrices, elles ont besoin de
marge de manceuvre. Et ca, c'est de la
responsabilité de la Confédération et
des cantons. L'accompagnement est
une mission sociale, pas un terrain de
jeu pour maximiser les profits.

Ou voyez-vous les principales diffi-
cultés?

Peter Saxenhofer: Avec la CDPH, nous
disposons d'un cadre de réflexion qui

sert de ligne directrice pour faire évo-
luer 'accompagnement. Les obstacles
surgissent partout la ou cette nouvelle
facon de penser se heurte a la réalité
de l'accompagnement tel qu'il a été
pratiqué jusqu’ici. C'est valable pour
les pouvoirs publics et I'administration
comme pour les prestataires. Notre
responsabilité, en tant que société,
est de faire en sorte que ce nouveau
modeéle de pensée puisse s'imposer.
Il ne faut pas attendre que les autres
acteurs évoluent. Nous avons un
champ d’action que nous devons utili-
ser — méme dans des conditions cadres
peu optimales — pour favoriser et ren-
forcer la participation sociale des per-
sonnes en situation de handicap.

INSOS se prépare aussi pour I'avenir,
en créant la fédération ARTISET avec
CURAVIVA. Quels sont les avantages
pour les membres d'INSOS?
Marianne Streiff: Avec ARTISET,
INSOS et CURAVIVA s’integrent dans
un ensemble plus vaste. Cela leur per-
mettra a lavenir de représenter les
intéréts communs de leurs membres
avec plus de poids, et d'étre encore
mieux entendues des instances de dé-
cision. La fédération offre également la
possibilité daborder des thématiques
importantes de maniére plus globale,
par exemple le théme du handicap et
du vieillissement. Par ailleurs, ARTISET
va permettre de proposer encore plus
d‘avantages a ses membres — avec, no-
tamment, plus de services spécialisés
et diversifiés. La double affiliation ne
sera plus nécessaire pour de nombreux
membres et la situation de concur-
rence entre nos deux associations, qui
n‘avait d‘ailleurs pas lieu d'étre, dispa-
raitra enfin.

Quelles sont les forces d’ARTISET?

Peter Saxenhofer: Nous connaissons
I'expression «1 + 1 vaut plus que 2».
Cest cela, la force d’ARTISET - pour
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ses membres comme pour les bénéfi-
ciaires. ARTISET doit devenir un acteur,
une partie prenante et un partenaire
incontournable dans le domaine des
soins de longue durée et de 'accompa-

gnement social.

Avec la fédération, INSOS n’est plus
une association indépendante. Un
moment d’émotion?

Peter Saxenhofer: De I'émotion peut-
étre en pensant a l'excellente collabo-
ration qui a régné durant dix ans au
sein du secrétariat général d’INSOS et
qui prendra désormais une forme nou-
velle. Mais I'enthousiasme d'un nou-
veau départ est plus fort.

Marianne Streiff: INSOS ne disparait
pas, mais se renforce et restera l'asso-
ciation que ses membres apprécient
aujourd’hui: accessible, engagée, com-
bative, humaine. Nous continuerons a
valoriser la proximité et I'échange avec
nos membres. Mais désormais avec une
plus grande visibilité encore et davan-
tage de poids. Je dirai donc: avec la
fédération, nous ne pouvons que

gagner!

Interview: Tschoff Low et Barbara Lauber
[ |

ARTISET - La nouvelle fédération

En 2019, les délégué-e-s d'INSOS et de CURA-
VIVA ont créé une fédération qui réunit sous
le méme toit les associations de branche
INSOS (personnes en situation de handicap),
CURAVIVA (personnes agées) et la nouvelle
association YOUVITA (enfants et adolescents).
L'objectif est de représenter plus efficacement
au niveau politique les prestataires de services
pour les personnes qui ont besoin de soutien,
et de leur proposer une large gamme de pres-
tations. Le nom ARTISET a été approuvé le
9 novembre 2020 par les délégué-es. La
nouvelle fédération sera opérationnelle des le
1¢" janvier 2022. (blb)
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BROCHURE «STEP BY STEP»

«Step by Step» la nouvelle brochure d’'INSOS, présente les 10 étapes de
la mise en place d'une représentation du personnel dans les entreprises

STEP BY STEP

La représentation du
personnel en 10 étapes

d’intégration professionnelle.

Dans cette brochure, les entreprises d’intégration professionnelle peuvent

découvrir:

» comment mettre en place etaccompagner la représentation du personnel et

» comment assurer la qualité des commissions existantes et planifier les pro-
chaines étapes.

La nouvelle brochure «STEP BY STEP. La représentation du personnel en 10
étapes» se base sur dix-sept entretiens menés avec des insti-
tutions membires, et integre les connaissances actuelles de la
recherche et de la littérature sur la participation des collabo-
rateurtrice-s en situation de handicap. Elle est disponible en

téléchargement gratuit. Une version en FALC suit bientot.
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