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La charte des droits fondamentaux de I’Union
européenne énonce des droits qui présentent
un intérét particulier pour les personnes
handicapées, dont les plus importants sont le
droit a l'intégration des personnes handicapées
(article 26) et le droit a la non-discrimination
(article 27).

«Reconnaitre le droit de vivre dans la société, c’est
permettre a chacun de s’épanouir pleinement au sein du
tissu social [...]. Cette condition représente le fondement
méme de tous les autres droits: une personne ne peut
jouir de tous les droits de I’'homme que si elle fait partie
intégrante de la société.»

Commissaire aux droits de I'homme du Conseil de I'Europe
(2012), Le droit des personnes handicapées a I'autonomie
de vie et a I'inclusion dans la société, document thématique,

p. 5.

Larticle 19 de la Convention des Nations unies
relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH) établit le droit a I'autonomie de vie et a I'in-
clusion dans la société. Ce droit figure au centre de
la Convention. Il équivaut a «l’addition des diverses
parties de la Convention» et regroupe les principes
d’éqalité, d’autonomie et d‘inclusion (*). Ces prin-
cipes sous-tendent I'approche fondée sur les droits
de 'homme adoptée dans la Convention vis-a-vis du
handicap. Dans le présent document, nous raccour-
cissons l'intitulé du droit en «droit a I'autonomie de
vie». Tous les Etats membres de I'Union européenne,
a I'exception d’un, ainsi que I'Union elle-méme ont

(") Bureau régional pour I'Europe du Haut-Commissariat
aux droits de I'homme (2012), Getting a life - living
independently and being included in the community
(Se construire une vie - autonomie de vie et inclusion
dans la société), p. 24.

T

ratifié la CDPH, s’engageant a permettre aux per-
sonnes handicapées de vivre de facon autonome.

La CDPH ne fait pas spécifiquement référence a la
désinstitutionnalisation. Cependant, le Comité des
droits des personnes handicapées (Comité CDPH)
a souligné que cet aspect est un composant essen-
tiel du respect de l'article 19, étant donné que
«|’autonomie de vie et l'inclusion dans la société
supposent un cadre de vie excluant toute forme
d’institutionnalisation» (2).

Il n“existe aucune définition de la désinstitution-
nalisation qui soit reconnue sur le plan internatio-
nal. Le Haut-Commissariat des Nations unies aux
droits de I'homme (HCDH) la définit comme «un
processus qui prévoit le passage des milieux de
vie institutionnels et autres structures ségrégation-
nistes 3 un systeme permettant une participation
sociale des personnes handicapées, dans lequel
les services sont fournis a I'échelle de la commu-
nauté selon la volonté et les préférences indivi-
duelles» (3). Dans le présent rapport, nous utilisons
I'expression «transition d’'un accompagnement en
institution a un accompagnement de proximité»
et le terme «désinstitutionnalisation» de maniere
interchangeable.

(%) Voir, en particulier, Comité CDPH (2017), Observation
générale n° 5 - Article 19: autonomie de vie et
inclusion dans la société, CRPD/C/18/1, 29 ao(it 2017,
paragraphe 16, point c). De nombreuses organisations,
dontla FRA, ont publié des observations écrites sur
le projet d’observation générale.

(3) Assemblée générale des Nations unies (2014), Etude
thématique sur le droit des personnes handicapées
a I'autonomie de vie et a l'inclusion dans la société:
rapport du Haut-Commissariat des Nations unies aux
droits de I'homme, A/HRC/28/37, 12 décembre 2014,
paragraphe 25.


http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/WSArticle19.aspx
http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/WSArticle19.aspx
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Pour opérer cette transition, il ne suffit des lors
pas de changer le lieu ou le type de résidence. Ce
processus inclut au contraire un changement pro-
fond, un passage d’environnements caractérisés par
une routine et une «culture institutionnelle» a des
environnements dans lesquels les personnes han-
dicapées choisissent et contrélent leur vie et I'aide
dont elles peuvent avoir besoin. En tant que telle,
la désinstitutionnalisation ne signifie pas simple-
ment la fermeture des institutions; elle requiert la
mise en place d’«une gamme de services de proxi-
mité [...] pour prévenir la nécessité du placement
en institution» (4).

La série de trois rapports consacrés a ce theme
publiés par I’Agence des droits fondamentaux de
I'Union européenne (FRA) en octobre 2017 se penche
sur trois facteurs importants pour faire de la désins-
titutionnalisation une réalité: les engagements et
les structures, le financement et le budget et les
effets pour les personnes handicapées. Considé-
rés ensemble, ces trois rapports fournissent des
informations importantes qui peuvent permettre
de soutenir les efforts visant a faire de I'autonomie
de vie une réalité pour les personnes handicapées.

(4) Groupe européen d’experts sur la transition des soins
eninstitution vers les soins de proximité (2012), Lignes
directrices européennes communes sur la transition
des soins en institution vers les soins de proximité,
p. 27.


http://fra.europa.eu/en/press-release/2017/independence-far-reality-many-people-disabilities
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-structures
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-structures
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-funding
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-outcomes
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-outcomes
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2018/04/common-european-guidelines_french-version.pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2018/04/common-european-guidelines_french-version.pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2018/04/common-european-guidelines_french-version.pdf

Partie I: engagements et structures

- Enratifiant la CDPH, I'Union européenne et 27 de
ses Etats membres se sont engagés a concréti-
ser le droit des personnes handicapées a I'au-
tonomie de vie et a I'inclusion dans la société,
notamment grace a la désinstitutionnalisation.
L'Irlande a signé mais pas encore ratifié la CDPH.

+ L'Union européenne a renforcé son réle de
soutien de la désinstitutionnalisation en exi-
geant des Fonds structurels et d’investissement
européens (Fonds ESI) qu’ils subventionnent la
transition d’un accompagnement en institution
3 un accompagnement de proximité pour les
personnes handicapées.

- La plupart des Etats membres de I'Union ont
adopté des stratégies qui integrent la désinsti-
tutionnalisation. Cependant, dans certaines stra-
tégies, le financement adéquat, I'échéancier et
des criteres d’évaluation clairs ainsi que la par-
ticipation des organisations de personnes han-
dicapées, nécessaires pour les rendre efficaces,
font défaut.

.+ Peu d’Etats membres de I'Union se sont
expressément engagés a ne plus construire de
nouvelles institutions ou a mettre un terme aux
nouvelles admissions au sein des institutions
existantes.

- L'organisation de la désinstitutionnalisation
se fait de facon trés variée dans les différents
Etats membres de I'Union. Dans certains Etats
membres, ce sont les autorités nationales qui
sont responsables des services de proximité;
dans d’autres, les autorités régionales; tan-
dis que, dans d’autres encore, les autorités
régionales et nationales se partagent cette
responsabilité.

- La coordination des différents niveaux de
gouvernement et secteurs de I'administration
participant a la désinstitutionnalisation constitue
une difficulté majeure. Plus précisément, relati-
vement peu d’Etats membres ont mis en place
des modalités de coopération entre les diffé-
rents secteurs intervenant dans le processus.

La concrétisation du droit des personnes handicapées
3 I'autonomie de vie et a I'inclusion dans la société
nécessite la mise en ceuvre d'une désinstitutionna-
lisation sérieuse et durable. Les données factuelles
recueillies par la FRA montrent que |'existence d’'une
stratégie de désinstitutionnalisation ou portant sur
celle-ci constitue un point de départ crucial. Dans
des avis précédents, la FRA a recommandé de faire

participer les organisations de personnes handi-
capées a I'élaboration de ce type de politiques en
étroite collaboration (5).

Avis n° 1 de la FRA

Tous les Ftats membres de [Union européenne
devraient adopter des stratégies de désinstitu-
tionnalisation. Celles-ci devraient se fonder sur des
données factuelles et sappuyer sur un inventaire
exhaustif de la situation de la désinstitutionna-
lisation dressé en fonction des besoins. Elles de-
vraient aussi avoir une portée suffisamment large
pour couvrir les divers secteurs qui participent
3 la transition de /accompagnement en institution
a laccompagnement de proximité. Ces secteurs
comprennent ceux de la santé, de emploi et du
logement, en plus des services dassistance pour
les personnes handicgpées.

Les Ftats membres devraient veiller & faire
participer activement des personnes handica-
pées ainsi que les organisations les représentant
3 chaque étape de la conception, de la mise en
ceuvre et de évaluation de la stratégie.

Avis n° 2 de la FRA

Les stratégies de désinstitutionnalisation des Ftats
membres de ['Union européenne devraient inclure
des objectifs précis accompagnés de délais clairs.
Les Ftats membres devraient en outre assurer un
financement adéquat de la mise en ceuvre de ces
stratégies.

Avis n° 3 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient veiller a ce que des organismes indépen-
dants examinent réguliérement la mise en ceuvre
des stratégies de désinstitutionnalisation. lls de-

vralent envisager de créer des indicateurs permet-
tant dassurer un suivi des progres réalisés tout au
long de la mise en ceuvre de la stratégie afin de
mettre en évidence les lacunes en la matiere.

Dans I'esprit de la CDPH, la désinstitutionnalisation
passe par la transformation des services d’accom-
pagnement destinés aux personnes handicapées, de

(5) FRA (2016), Fundamental Rights Report 2016 (Rapport
sur les droits fondamentaux 2016), Office des
publications de I’'Union européenne, Luxembourg.
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sorte qu’une gamme de soins individualisés soit dis-
ponible a I'échelle de la communauté. Cette concep-
tion a des conséquences importantes sur la planifi-
cation et la fourniture de ces services.

Le présent rapport met en exergue le fait que, quelle
que soit I'approche nationale adoptée pour mettre
en place et administrer les services de proximité,
sil’on veut parvenir a la désinstitutionnalisation, la
coordination entre les autorités nationales, régio-
nales et locales est indispensable, tant au sein de
chacun des différents secteurs qu’entre ces derniers.

Avis n° 4 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devralent mettre au point des mécanismes leur
permettant de garantir une coordination efficace
entre les autorités municipales, locales, régionales
et nationales compétentes. /ls devraient également
faciliter le transfert des services daccompagne-
ment entre les différents secteurs administratifs.
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Pour mener a bien la désinstitutionnalisation, la
suppression progressive des services en institution
doit étre assortie de la création de services d'ac-
compagnement accessibles a I'échelle de la commu-
nauté. Ce processus nécessite une approche trans-
sectorielle intégrant a Ia fois des services spécialisés
pour les personnes handicapées et des services
généraux mis a la disposition de la communauté
locale dans son ensemble. Il est également probable
que la désinstitutionnalisation nécessite la mise en
place de nouveaux services d’accompagnement,
innovants et adaptables aux besoins individuels.

Avis n° 5 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient mettre au point des mécanismes visant
a assurer une coordination efficace entre les sec-
teurs pertinents concernes par la desinstitutionna-
lisation, notamment ceux du logement, de /emploi,
de la santé et des services SoCiaux.

Les Ftats membres, et [a Commission européenne
lorsque des Fonds ES/ sont concernés, devralent
velller a ce que les services daccompagnement
de proximité nouvellement mis en place soient
aurables sur les plans financier et pratigue.




Partie ll: financement et budget

- Pour concrétiser le droit a I'autonomie de vie
des personnes handicapées dans la pratique, il
faut opérer un changement fondamental dans la
facon dont les services a destination de ces per-
sonnes sont financés. Ce changement comprend
une redirection de I'investissement des institu-
tions vers des services personnalisés 3 I'échelle
de la communauté, lesquels seront orientés et
contrélés par les personnes handicapées.

« Les Fonds structurels et d’investissement euro-
péens jouent un role essentiel dans I'appui a la
désinstitutionnalisation au sein de nombreux
Etats membres de I'Union. Toutefois, certains
financements ont par le passé été octroyés
a larénovation d’institutions existantes ou a la
construction de nouvelles institutions.

« Pour la période de financement 2014-2020,
I'Union européenne a introduit des mesures
visant a garantir que les Fonds ESI subven-
tionnent la désinstitutionnalisation, notamment
des conditions qui doivent étre remplies avant
que les financements ne puissent étre dépen-
sés (les conditions dites «ex ante»). La société
civile a un réle crucial a jouer dans le contréle
formel et informel de I'utilisation des fonds afin
de garantir que ces mesures sont effectivement
appliquées.

+ Divers niveaux de gouvernement et secteurs
de I'administration se partagent la responsabi-
lité du financement de Ia désinstitutionnalisa-
tion et des services de proximité. L'intervention
d’un mélange complexe d’autorités publiques,
de sources de financement et de types de pres-
tataires de services peut engendrer des dispari-
tés régionales en matiére de fourniture de ser-
vices au sein des Etats membres.

- De nombreux Etats membres continuent
d’investir des ressources considérables dans
les institutions pour personnes handicapées. Ce
comportement ne promeut pas |'objectif d’auto-
nomie de vie consacré a |article 19 de la CDPH.

- Lorsque des stratégies de désinstitutionnalisation
sont en place et s"accompagnent d’allocations
budgétaires spécifiques, elles peuvent servir
de base a un financement ciblé permettant la
transition de I'accompagnement en institution
3 I'accompagnement de proximité.

-+ Les données fiables, comparables et a jour sur les
budgets alloués aux services destinés aux per-
sonnes handicapées au sein des Etats membres

et dans I'ensemble de I'Union européenne font
défaut. Cette situation entrave I'élaboration de
politiques fondées sur des données factuelles
et mine les efforts consentis pour parvenir a la
désinstitutionnalisation.

Tous les Etats membres de I'Union européenne,
a I'exception d’un, ainsi que I'Union elle-méme ont
ratifié la CDPH, s’engageant a permettre aux per-
sonnes handicapées de vivre de facon autonome.
Pour atteindre cet objectif, il faut rediriger le finan-
cement des services en institution vers les services
de proximité. Les données factuelles recueillies par
la FRA indiquent une absence de données completes
quant a la question de savoir si un tel changement
de la structure de financement est en cours dans les
Etats membres de I'Union. Néanmoins, des exemples
montrent que de nombreux Etats membres conti-
nuent d’investir des montants importants dans les
institutions pour personnes handicapées.

Avis n° 1 de la FRA

Les Etats membres de ["Union européenne, et /3
Commission européenne lorsque des Fonds ES/
sont concernés, devraient progressivement mettre
un terme aux investissements dans les institutions.
/ls devraient, au contraire, financer a suffisance des
services proposés a léchelle de la communaute,
quidés et controlés par les personnes handicapées.
/s devralent accorder une attention particuliére
a la mise en place de possibilités de financement
personnalisé telles que les paiements directs et les

budgets personnels.

Dans le cadre du financement des processus de
désinstitutionnalisation, les Etats membres de
['Union et la Commission européenne devralent
veiller 3 ce que la transition se passe en douceur.
Ils ne devralent pas mettre un terme aux services
en institution qui fournissent une assistance essen-
tielle avant que les services de proximité ne soient
en place.

L’Union européenne et ses Etats membres sont
tenus de s’assurer que les Fonds ESI sont utilisés
afin de poursuivre la mise en ceuvre de la CDPH.
Cela couvre la désinstitutionnalisation et le droit
a I'autonomie de vie. Le présent rapport montre que
des mesures introduites pour la période de finan-
cement 2014-2020 peuvent s‘avérer de puissants
outils pour veiller a ce que les fonds soient alloués
dans le respect de la CDPH et de la charte des droits
fondamentaux de I'Union européenne. Au nombre
de ces mesures figurent les conditions ex ante et des

Résumé
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orientations pratiques sur la maniere d’utiliser les
Fonds ESI pour poursuivre la désinstitutionnalisation.

Les données factuelles de Ia FRA montrent cependant
que, pour que ces outils puissent tenir leur promesse,
il est nécessaire de renforcer le contréle de I'utili-
sation des Fonds ESI et d’appliquer des corrections
financiéres lorsque les fonds sont utilisés a mau-
vais escient. Le rapport suit I'exemple de la Média-
trice européenne et souligne le réle important que
peuvent jouer les pouvoirs publics ainsi que les orga-
nismes indépendants, dont la société civile, dans la
fourniture des informations nécessaires a un suivi
et un contréle efficaces des Fonds ESI (¢).

Avis n° 2 de la FRA

La Commission européenne devrait continuer de
collaborer avec les Ftats membres de /‘Union & la
mise en place et au maintien de comités de suivi
des Fonds ES/ efficaces, indépendants et béné-

ficiant d'un financement correct. Des représen-
tants dorganisations de personnes handicapées
devralient étre membres de ces comités et joulr
des mémes droits décisionnels que les autres
membres.

Avis n° 3 de la FRA

La Commission européenne devrait appliquer des
corrections financieres, comme le prévoient les
réglements relatifs aux Fonds S|, en cas d'irrégu-
larités, y compris lorsque des fonds sont utilisés
pour maintenir des personnes handicapées dans
des structures institutionnelles en servant a réno-

ver des institutions existantes ou a en construire
de nouvelles. Lorsquelle impose des sanctions
économiques, la Commission européenne devrait
veiller 3 ce que ces mesures naggravent pas la
situation des droits fondamentaux des personnes
handicgpées.

(6) Médiatrice européenne (2015), Decision of the
European Ombudsman closing her own-initiative
inquiry 0I/8/2014/AN concerning the European
Commission, Guideline vii (Décision de la Médiatrice
européenne cloturant son enquéte d’initiative dans
I'affaire 01/8/2014/AN concernant la Commission
européenne, recommandation vii).

De la vie en institution a la vie en société: principales conclusions et avis de la FRA

Avis n° 4 de la FRA

Dans le cadre du contréle et de [appréciation de
lutilisation des Fonds ES| les institutions et les
Etats membres de [Unfon européenne devralent
utiliser les données et informations pertinentes
recueillies par [Union et les autorités nationales,
par les organismes nationaux de défense des droits

de I'homme et par les organisations de la société
civile. La Commission européenne devrait envisa-
ger de lancer une plateforme en ligne par l'inter-
médiaire de laquelle les organisations pourralent
signaler les cas de mauvaise utilisation des fonds
et déposer des plaintes et des rapports paralléles,
comme |a recommandé la Médlatrice européenne.

Dans I'esprit de la CDPH, la désinstitutionnalisation
passe par la transformation des services d’accom-
pagnement destinés aux personnes handicapées,
de sorte qu‘une gamme de soins individualisés soit
disponible a I'échelle de la communauté. Cette trans-
formation a une incidence majeure sur le finance-
ment de ces services.

Les accords relatifs au financement des services
fournis aux personnes handicapées dans les Etats
membres de I'Union européenne sont tres com-
plexes. Ils font souvent intervenir plusieurs niveaux
de gouvernement et différentes sources de finan-
cement, ainsi que divers prestataires de services.
D’aprés les données factuelles de la FRA, les auto-
rités locales et régionales jouent un réle crucial au
sein de ce tableau complexe. Quelle que soit I'ap-
proche nationale adoptée pour financer les ser-
vices de proximité, la concrétisation de la désins-
titutionnalisation passe par la coordination entre
les autorités nationales, régionales et locales, tant
au sein de chacun des différents secteurs qu’entre
ces derniers.


https://www.ombudsman.europa.eu/en/decision/en/59836
https://www.ombudsman.europa.eu/en/decision/en/59836
https://www.ombudsman.europa.eu/en/decision/en/59836
https://www.ombudsman.europa.eu/en/decision/en/59836

Avis n° 5 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient mettre au point des mécanismes visant
3 assurer une coordination efficace entre les auto-
rités budgétaires nationales, régionales et locales
participant au financement des services destinés
aux personnes handicapées, tant au sein de chacun

des différents secteurs quentre ces derniers. (es
meécanismes devralent inclure la création de pla-
teformes permettant des échanges dexpériences
réquliers et structurés entre toutes les entités res-
ponsables au financement de /la désinstitutionnall-
sation et des services de proximité.

Avis n° 6 de la FRA

Les Ftats membres de Union européenne, et la
Commission européenne lorsque des Fonds ES/
sont concernés, devraient mettre sur pied des pro-
grammes de formation aux incidences de la COPH
sur le financement des services destinés aux per-
sonnes handicapées. Ces programmes peuvent

Ss’inspirer des formations existantes pour les agents
administratifs de la Commission européenne et les
autorités nationales de gestion concernant [utili-
sation des Fonds ESI a des fins de désinstitution-
nalisation. Une attention particuliere devrait étre
accordée a /augmentation de la capacité des auto-
rités locales et régionales.

La Commission européenne et les Etats membres
de I'Union européenne devraient veiller a ce que
les personnes handicapées et les organisations les
représentant, ainsi que les organismes nationaux de
défense des droits de I'homme, participent active-
ment a chaque étape de la conception, de |'exécution
et de I'évaluation des programmes de formation.

Le présent rapport met en évidence I'absence de
données fiables, comparables et a jour concernant
le financement de la désinstitutionnalisation et des
services de proximité. De telles lacunes en matiere
de données entravent la planification budgétaire
fondée sur les besoins. Elles restreignent en outre la
capacité des Etats membres a faire de la transition
de I'accompagnement en institution a I'accompa-
gnement de proximité une réalité. De plus, comme
le montrent les données factuelles de la FRA, les
lacunes en matiére de données empéchent les Etats
membres de montrer de réels progres dans la mise
en ceuvre de l'article 19 de la CDPH.

Avis n° 7 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient recueillir et regrouper des données
fiables, comparables et a jour sur le financement de
la désinstitutionnalisation et des services de proxi-
mité. Afin daméliorer la prise de responsabilité et

/a transparence, ces données devraient étre mises
d /a disposition au public. Cette démarche pourrait
Inclure /a collecte et la publication de données per-
mettant dappliquer des indicateurs fondés sur les
droits de I'homme, tels que ceux établis par la FRA
concernant larticle 19 de la COPH.

Résumé



De la vie en institution a la vie en société: principales conclusions et avis de la FRA

Partie lll: effets pour les personnes
handicapées

.

En ce qui concerne I'autonomie de vie, les
personnes handicapées vivant dans la société
s’en sortent moins bien que les personnes ne
souffrant d’aucun handicap, et ce dans tous les
domaines analysés dans le présent rapport. Ce
constat est particulierement visible parmi les
personnes souffrant des déficiences les plus
graves et celles dont le statut économique est
plus faible.

Les personnes handicapées ont moins tendance
a se sentir libres de décider de leur facon de
vivre que les personnes ne souffrant d’aucun
handicap. Elles sont aussi plus enclines a se sen-
tir exclues de la société.

De nombreuses personnes handicapées
continuent de vivre dans des institutions au
sein des Etats membres de I’'Union.

En moyenne, les personnes handicapées ont
moins tendance a se montrer satisfaites de leur
logement dans la société que celles ne souffrant
d’aucun handicap.

Une gamme de services de proximité est mise
a la disposition des personnes handicapées dans
les Etats membres de I'Union. Ces services com-
prennent une certaine forme d’assistance per-
sonnelle dans 22 des Etats membres. Toutefois,
de nombreuses personnes handicapées vivant
dans la société estiment que |'aide dont elles
bénéficient dans leurs taches quotidiennes n’est
pas suffisante pour répondre a leurs besoins.

Prés de la moitié des personnes handicapées
font face a des difficultés lorsqu’elles ont recours
a des services usuels de la vie quotidienne, tels
que les services de courses, les services ban-
caires, les services postaux, les services de soins
de santé primaires et les services de transport
public.

Les données fiables, comparables et a jour sur
les effets ressentis par les personnes handica-
pées en matiére d’autonomie de vie au sein des
Etats membres et dans I’ensemble de I'Union
européenne font défaut. En particulier, trés peu
d’informations sont disponibles concernant le
nombre de personnes handicapées vivant dans
des institutions et leurs expériences. Ce manque
d’informations entrave la prise de décisions
fondées sur des données factuelles et sape les
efforts consentis pour concrétiser le droit a I'au-
tonomie de vie.

L'article 19 exige que toutes les personnes handi-
capées soient en mesure de choisir ou elles vivent et
avec qui, au méme titre que toute autre personne.
Diverses modalités de résidence doivent étre dispo-
nibles dans la société afin qu’elles puissent réaliser
ce choix. Cependant, le présent rapport indique que
les personnes handicapées sont moins satisfaites de
leur logement résidentiel que les autres personnes.
Ce constat suggére qu'il est nécessaire d’évaluer le
caractere adéquat du parc de logements et des poli-
tiques de planification afin de mieux répondre aux
exigences en matiere de logement des personnes
handicapées, par exemple en ce qui concerne la
situation géographique, I'accessibilité ou les amé-
nagements en fonction des handicaps.

Les structures institutionnalisées empéchent les
personnes handicapées d’exercer leur liberté de
choix et de contréle sur leur vie quotidienne. Dans
cette mesure, elles sont donc incompatibles avec
I'article 19. Cela inclut le fait de ne pas étre contraint
de vivre dans une structure institutionnalisée parce
qu’il n’existe pas d’autre solution viable. Le rapport
de Ia FRA intitulé Choix et contréle: le droit a une
vie autonome illustre ce point (7).

Avis n° 1 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient veiller a ce qul existe diverses modalités
de résidence de proximité donnant aux personnes
handicapées, quels que sofent le type et la gravité

de leur handicap, /a possibilité deffectuer un veéri-
table choix quant a leur lieu de vie. Une attention
particuliere devrait étre accordée aux personnes
handicapées exposées au risque de pauvreté.

Avis n° 2 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne de-
vralent appliquer des mesures visant a mettre un
terme a l'institutionnalisation des personnes han-
dicapées. Au nombre de ces mesures figurent la
fermeture des structures institutionnalisées exis-

tantes et larrét des nouvelles admissions au sein
de celles-ci. Ces mesures devraient étre guidées
par des stratégies nationales de désinstitutionna-
lisation fondées sur des données factuelles et se
baser sur un inventaire exhaustif de /a situation de
la désinstitutionnalisation dans les Ftats membres.

(7) FRA (2012), Choix et contréle: le droit a une vie
autonome, Office des publications de |'Union
européenne, Luxembourg.
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Une assistance individualisée, contr6lée par le
bénéficiaire, est essentielle pour parvenir a I'auto-
nomie de vie. Elle donne aux personnes handica-
pées les moyens d’étre intégrées dans la société.
Pour ce faire, il faut a la fois que des services appro-
priés soient en place et que ces services respectent
la dignité et I'autonomie individuelle des per-
sonnes handicapées. D'apres le présent rapport, il
semble qu’il existe des lacunes dans I'offre de ser-
vices de proximité au sein des Etats membres et
que, lorsqu’ils existent, ces services ne sont sou-
vent pas suffisants pour répondre aux besoins des
bénéficiaires.

Les services d'assistance personnelle sont particu-
lierement bien placés pour donner aux personnes
handicapées le choix et le contréle sur |"aide dont
elles bénéficient. Toutefois, les données factuelles
de la FRA indiquent que de tels services ne sont pas
disponibles dans tous les Etats membres.

Avis n° 3 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devralent veiller 3 ce que toutes les personnes
handicapées puissent bénéficier d'un accompa-
gnement adapté, de bonne qualité et choisi libre-
ment pour vivre de maniéere autonome, quel que
soit leur handicap. Cet accompagnement devrait
étre mis a disposition, quelle que soit la modalité
de résidence de la personne. Il devrait en outre étre
soumis au conltréle du bénéficiaire.

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient accorder une attention particuliere a la
mise en place de services dassistance personnelle.

Pouvoir accéder aux services et aux infrastructures
destinés a la population générale, tels que I'éduca-
tion, le transport et le logement, sur un pied d’éga-
lité avec les autres personnes permet aux personnes
handicapées de participer activement et de facon
significative a la vie de leur communauté. Le pré-
sent rapport montre que les personnes handicapées
risquent davantage que les autres de faire face a des
obstacles pour accéder a des services habituelle-
ment a la disposition du public. Le fait d’adapter les
services aux besoins des personnes handicapées
a une incidence majeure sur la facon dont les ser-
vices sont fournis dans différents secteurs, tout par-
ticulierement pour ce qui est de garantir I'accessi-
bilité, le principe d’égalité et la non-discrimination.

D’apres les indicateurs de la FRA sur les droits de
I'homme relatifs au droit des personnes handica-
pées a la participation politique, I'une des facons
d’améliorer |'accessibilité est de mettre au point
des normes minimales et des lignes directrices sur
I'accessibilité.

Avis n° 4 de la FRA

Les Ftats membres de [Union européenne
devraient étendre linterdiction de discrimination
fondée sur le handicap afin que celle-ci couvre
la fourniture de produits et la prestation de ser-
vices a la disposition du grand public. lls devraient
également veiller a ce que la non-mise a disposi-
tion daménagements raisonnables soit reconnue
comme une forme de discrimination. Les ameéna-
gements raisonnables incluent /apport de modifi-
cations et d sjustements permettant aux personnes
handicapées dexercer leurs droits au méme titre
que toute autre personne.

LUnion européenne devrait durgence adopter le
projet dacte légisiatif européen sur /accessibilité
afin de fixer des normes minimales concernant
laccessibilité a des produits et services clés au sein
de Union. Le législateur européen devrait égale-
ment envisager toutes les solutions pour veiller
3 ce que la proposition de directive sur I€galité de
traitement soit adoptée rapidement. Cela garantira
une protection équitable contre la discrimination
fondée sur le handicap dans le cadre de /accés aux
produits et aux services.

Avis n° 5 de la FRA

LUnion européenne et ses Ftats membres
devralent mettre au point des normes minimales et
des lignes directrices portant sur [accessibilité aux
Infrastructures et aux services ouverts ou fournis

aux citoyens, assurer une sensibilisation a celles-ci
et velller au suivi de leur application. Ces criteres
devraient inclure les besoins en matiére daccessi-
bilité pour toutes les personnes handicapées.

L"article 31 de la CDPH impose aux Etats parties de
«recueillir des informations appropriées, y compris
des données statistiques et résultats de recherches»,
qui permettent aux décideurs politiques «de for-
muler et d’appliquer des politiques visant a don-
ner effet a la [Convention]». En pratique, comme
I'indique le présent rapport, il existe un manque
de données fiables, comparables et a jour concer-
nant les effets ressentis par les personnes handi-
capées en ce qui concerne l'autonomie de vie. Ce
déficit d’information restreint la capacité des Etats
membres a mettre en ceuvre |'article 19, parce qu'il
entrave |'élaboration de politiques fondées sur des
données factuelles. En outre, les lacunes en matiere
de données empéchent les Etats membres de faire
montre de progres sérieux dans la concrétisation
de I'autonomie de vie.

Résumé
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Avis n° 6 de la FRA

LUnion européenne et ses Ftats membres
devraient recueillir et regrouper des données
fiables, comparables et a jour sur les effets res-
sentis par les personnes handicapées en ce qui
concerne [autonomie de vie. Cette collecte de don-
nées devrait également porter sur les personnes
handicapées vivant dans des institutions. Ce pro-

cessus pourrait inclure la collecte et la publication
de données qualitatives et quantitatives permet-
tant dappliguer des indicateurs fondés sur les
droits de I'homme, tels que ceux établis par la FRA
concernant [article 19 de la COPH. Afin daméliorer
la prise de responsabilité et la transparence, ces
données devralent étre mises a la disposition du
public.

Avis n° 7 de la FRA

Eurostat et les offices nationaux de statistiques des
Ftats membres de /'Union devraient continuer de
collaborer avec des organismes internationaux, tels
que le groupe de Washington sur les statistiques
des incapacités, pour mettre au point des méthodes
Inclusives de collecte de données statistiques sur le
droit a [autonomie de vie. Ces méthodes devraient
permettre la désagrégation des données par type
et par degré de gravité de déficience. La collecte de
données statistiques devrait faciliter la participa-
tion de toutes les personnes handicapées, y com-
pris celles souffrant de déficiences graves et celles
vivant dans des institutions.







Informations supplémentaires

Les Etats membres de I'Union européenne et I'Union
elle-méme ont ratifié la CDPH, s’engageant a per-
mettre aux personnes handicapées de vivre de facon
autonome. Pour ce faire, ils doivent opérer un trans-
fert sérieux et durable des modalités de résidence en
institution aux modalités de résidence de proximité.
La présente publication résume les conclusions des
trois rapports de la FRA se penchant sur différents
aspects de la désinstitutionnalisation. Le premier et
le deuxieme rapport soulignent les obligations que
I'Union européenne et ses Etats membres se sont
engagés a respecter, et s'intéressent a la facon dont
les structures de financement et de budgétisation
peuvent faire de ces engagements une réalité. Le
troisieme rapport évalue la mesure dans laquelle les
Etats membres ont mis en ceuvre le droit & I'autono-
mie de vie, en mettant I'accent sur les effets que les
engagements pris et les fonds libérés ont sur la vie
quotidienne des personnes handicapées. Considérés
ensemble, ces rapports fournissent des informations
importantes qui peuvent venir éclairer les processus
de changement en cours.

Pour consulter les rapports de la FRA From institutions to community living (De la vie en institution a I3 vie en société):
e Part I: commitments and structures (Partie |: engagements et structures), http://fra.europa.eu/en/publication/2017/

independent-living-structures

Version rédigée de maniére accessible: http://fra.europa.eu/en/publication/2018/
institutions-community-living-part-i-commitments-and-structures-easy-read
Part Il: funding and budgeting (Partie Il: financement et budget), http://fra.europa.eu/en/publication/2017/

independent-living-funding

Version rédigée de maniére accessible: http://fra.europa.eu/en/publication/2018/
institutions-community-living-part-ii-funding-and-budgeting-easy-read

Part Ill: outcomes for persons with disabilities (Partie Ill: effets pour les personnes handicapées),
http://fra.europa.eu/en/publication/2017/independent-living-outcomes

Version rédigée de maniére accessible: http://fra.europa.eu/en/publication/2018/
institutions-community-living-part-iii-outcomes-persons-disabilities-easy-read

Parmi les autres publications pertinentes de Ia FRA figurent:

e FRA (2014), Indicators on the right to political participation of people with disabilities (Indicateurs relatifs au droit
a la participation politique des personnes handicapées), explorateur de données en ligne,
http://fra.europa.eu/en/publications-and-resources/data-and-maps/polpar’mdgqi=theme&mdq2=212
FRA (2012), Choix et contréle: le droit 3 une vie autonome, Office des publications de I'lUnion européenne, Luxembourg,
http://fra.europa.eu/en/publication/2012/choice-and-control-right-independent-living, et son résumé,
disponible en allemand, anglais, danois, francais et grec, http://fra.europa.eu/en/publication/2012/

choice-and-control-right-independent-living-summary-report

Pour une vue d’ensemble des activités de la FRA dans le domaine des droits des personnes handicapées, voir:

http://fra.europa.eu/en/theme/people-disabilities.
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