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PARTIE 1 

REGARDS CONTEMPORAINS SUR LES 

PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP 



 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

  

  
 

  

  

 

 

 

 

 

  

  

 

 

  

  

  

Avant d’aborder une définition approfondie de l'autodétermination et 

une élaboration précise des facteurs pouvant l’influencer et la promouvoir 

aux différents stades de la vie des personnes en situation de handicap, nous 

commencerons la revue de la littérature en discutant des regards 

contemporains sur le handicap. Les perspectives individualistes du 

handicap en tant que diagnostics médicaux avec des critères statiques et 

des pronostics prévisibles sont encore omniprésentes et contre-intuitives 

en ce qui concerne les processus d'autonomisation des personnes. Il est 

donc important d'introduire cette analyse documentaire en mettant 

l'accent sur le modèle social du handicap tout au long de la vie, sur les lignes 

directrices internationales en matière d'inclusion et de participation et sur 

l'importance de l'intersectionnalité et de la relationnalité. 

Le modèle social du handicap : l'accent sur 
l'inclusion et la participation tout au long de la 
vie 

Le handicap a longtemps été étudié sous l’angle médical, mettant en 

évidence une infirmité qui entrave la vie quotidienne et est perçue comme 

un poids pour la personne concernée et un fardeau pour son entourage. Les 

qualificatifs renvoyaient systématiquement à l’anormalité : “arriérés”, 

“instables”, “débiles” (Roca, 1992). Cette conception stigmatisante donnera 

naissance à des recherches visant notamment à explorer les “états inférieurs 

de l’intelligence”. Des travaux mettent alors en évidence la complexité de ce 

qui est considéré comme l’anormalité, le pathologique, ou encore le déficit 

d’intelligence (Binet, 1903 ; Canguilhem, 1966 ; Huteau et Lautrey, 2003). La 

déficience va faire l’objet de combats et de nouvelles études scientifiques 

(Vial, 1990; Roca, 1992) qui montrent que la personne handicapée n’est pas 

un sous-être humain mais qu’elle mérite respect et considération, avec un 

accompagnement spécifique dès le plus jeune âge. Un changement de 

paradigme va alors s’amorcer. C’est dans cette perspective que la notion 

d’inclusion va prendre tout son sens et se déployer en particulier dans les 
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Disability Studies. « Ce champ de recherche, qui émerge à la fin des années 

1970 à l’intersection des sphères académique et militante, propose un 

modèle social du handicap. » (Beudaert, 2025, p. 76). 

La convention des Nations unies relative aux droits des personnes en 

situation de handicap reconnaît « que le handicap est un concept évolutif 

et qu'il résulte de l'interaction entre des personnes présentant des 

déficiences et des barrières comportementales et environnementales qui 

font obstacle à leur pleine et effective participation à la société sur la base 

de l'égalité avec les autres » (Nations unies, 2006, p. 2). 

Cette définition est étroitement liée à la construction sociale du 

handicap et, par extension, à la construction sociale de la « normalité » : « le 

« problème » n'est pas la personne en situation de handicap, le problème est 

la manière dont la normalité est construite pour créer le « problème » de la 

personne en situation de handicap » (Davis, 2013). Aujourd'hui encore, le 

pouvoir de la normalité continue de soutenir et de reproduire les notions de 

corps typiques, de vérités médicales universelles et de caractéristiques 

diagnostiques qui définissent ce que nous considérons comme un « 

handicap » (Davis, 2013). Souvent, des politiques et des institutions bien 

intentionnées traitent le handicap « comme un problème nécessitant une 

solution » (Mitchell, David & Snyder, 2000) plutôt que comme une situation 

causée par les conditions sociales dans une société handicapante (Priestly, 

Finkelstein, Davis, 2022). La recherche sur les lignes de soutien aux 

personnes en situation de handicap exige que nous nous engagions de 

manière critique et que nous remettions en question les catégories de 

handicap, en reconnaissant comment les pouvoirs normatifs influencent 

toujours ces catégories. Le modèle social du handicap se concentre sur 

l'expérience du handicap et sur la manière dont nous réagissons à cette 

expérience (Titchkosky, 2021). Goodley & Runswick-Cole (2014a) affirment 

que le « handicap » a le potentiel radical de perturber « le sujet rationnel, 

indépendant et autonome » que nous invoquons si souvent lorsque nous 

conceptualisons « l'humain » et concevons nos structures et notre société. 
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Les personnes en situation de handicap nous invitent à faire une pause et à 

repenser nos conceptions à partir de la perspective de l'interdépendance et 

de l'interconnexion, en remettant en question les attentes conventionnelles 

de ce que signifie être humain (Goodley, 2014). 

Il est ainsi crucial d'examiner et de reconsidérer les processus 

d'inclusion et de participation (dans lesquels les concepts d'autonomie et 

d'autodétermination sont impliqués) dans une perspective de parcours de 

vie (couvrant l'enfance, l'adolescence, l'âge adulte et le troisième âge) et à 

travers divers contextes et relations dans lesquels les vies humaines sont 

intégrées (par exemple, l'école maternelle, les écoles, les activités de loisirs, 

les lieux de travail, les quartiers, les résidences, etc.) (Shogren & Ward, 2018). 

À la différence de l’intégration qui demande à la personne handicapée 

des efforts personnels d’adaptation, utiles à fournir pour tendre vers 

l’objectif visé (par exemple pour être scolarisé en milieu dit « ordinaire » ou 

être embauché dans une structure), l’inclusion envisage une autre 

démarche : c’est à la structure de s’adapter pour accueillir la personne 

handicapée dans des conditions optimales en réduisant les obstacles et les 

contraintes (Chamak, 2018). Cela nécessite sans doute une connaissance 

minimale préalable du handicap, mais aussi et surtout une reconnaissance 

et une prise en compte effective de la situation présentée. En effet, le 

handicap pose parfois des difficultés d’adaptation au poste de travail dans 

l’immédiat ou sur le plus long terme et il s’avère nécessaire de préparer ce 

qui va favoriser l’accueil, faciliter la présence sur site, et accompagner 

l’évolution de la situation de la personne handicapée. 

Cette prise en compte du handicap ne doit pas laisser supposer que 

la personne sera passive, en attente des moyens que la structure va mettre 

à sa disposition. Une discussion entre les parties prenantes va permettre 

d’identifier les besoins et de les faire coïncider avec les possibilités offertes 

voire en retenir de nouvelles. 
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En outre, l’inclusion met en évidence une autre dimension de la 

personne en situation de handicap. Celle-ci n’est pas inapte, incompétente 

du fait de son handicap. Elle possède des savoirs, des compétences, des 

goûts qui méritent d’être examinés et intégrés à la démarche d’accueil et 

d’accompagnement. Comme l’indique Brigitte Bouquet, « l’inclusion est 

centrée sur les potentialités et les besoins des personnes et vise l’adaptation 

de l’environnement et la participation des différents acteurs pour que la 

personne, quel que soit son handicap, ait sa place dans tous les lieux de la 

vie sociale ou privée » (Bouquet, 2015, p. 21). Il revient ainsi à la structure 

d’accueil de mettre en place une organisation adaptée aux besoins 

identifiés et de mettre à disposition les éléments matériels utiles à la 

personne. 

Cette démarche inclusive a d’autres effets : le handicap devient une 

considération collective et n’est plus appréhendé comme une difficulté 

individuelle émanant d’une personne qui, par sa situation, poserait 

problème (Ebersold, 2019). Ce positionnement qui privilégie une approche 

systémique et associe l’environnement de la personne (Oliver, 1996) 

interroge alors le fonctionnement même de la structure ou l’espace 

d’accueil, quel que soit son statut, et sa capacité à développer un 

management inclusif, des relations respectueuses d’autrui et des pratiques 

démocratiques qui ménagent des espaces de parole où il est possible 

d’exprimer ses éventuelles difficultés. 

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes en 

situation de handicap, dans son article 19, affirme le droit à l'inclusion et à la 

participation pleine et entière dans la communauté. L'article 26 charge en 

outre les États parties de prendre des mesures efficaces pour permettre aux 

personnes en situation de handicap de parvenir et de conserver leur pleine 

intégration et participation à tous les aspects de la vie et de la société (ONU, 

2006). L'inclusion peut être comprise comme un processus par lequel tous 

les individus, sans exception, deviennent des membres à part entière de la 

société et s'engagent activement dans leur environnement (Lang et al., 2019 

8 



 

 

 

   

 

 

 

 

 

 

       

     

  

   

       

 

 

  

  

   

 

   

 

  

  

   

; Soresi et al., 2011 ; Burke et al., 2018). L'inclusion est un processus dynamique 

et continu d'élimination des obstacles afin de créer un environnement qui 

accueille toutes les personnes, indépendamment des différences telles que 

le sexe, la race, la langue, la sexualité et le handicap, et qui garantit l'accès 

aux domaines essentiels de la vie en société (Jones, 2010 ; Ballard, 2013). Par 

conséquent, l'inclusion n'est pas simplement une question de « présence 

physique », mais aussi de soutien (Brix et al., 2020) et de valorisation et 

d'utilisation de la diversité en tant qu'atout dans les réseaux sociaux intimes 

et les communautés plus larges (Licsandru & Cui, 2018). L'inclusion devient 

alors une expérience d'équité à la fois personnelle et collective, ancrée dans 

les rôles sociaux, les réseaux et les interactions, et elle est profondément liée 

aux structures et aux politiques de la société (Simplican et al., 2015). 

L'approche de l'inclusion à partir d'un modèle social du handicap est 

intrinsèquement liée à la découverte du « capacitisme » (« ableism » en 

anglais) : « les conditions sociales, culturelles et politiques de la vie 

contemporaine qui mettent l'accent sur les capacités et dénigrent le 

handicap « (Goodley & Runswick-Cole, 2014a ; Campbell, 2009), et avec l’ 

« incapacitisme » (« disableism » en anglais), défini par Thomas (2007, p. 73) 

comme “ une forme d'oppression sociale impliquant l'imposition sociale de 

restrictions sur les activités des personnes présentant des déficiences ”. Ces 

perspectives reconnaissent le rôle actif que jouent les institutions (telles que 

l'éducation, les services sociaux, etc.) dans l'enculturation des processus 

(involontaires) d'exclusion et de pathologisation de la différence. 

Titchkosky (2011) explore la façon dont les questions d'inclusion sont 

étroitement liées aux questions d'accès : qui a accès à quoi et comment 

? Les pratiques quotidiennes d'inclusion et d'exclusion passent souvent 

inaperçues, et les obstacles qui limitent l'accès des personnes en situation 

de handicap sont parfois naturalisés comme étant raisonnables et 

justifiables (Titchkosky, 2011). Titchkosky qualifie ce processus d’« inclusion 

du handicap en tant que type exclu » (p. xii). 
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La Convention des Nations unies relative aux droits des personnes 

handicapées reconnaît les obstacles permanents auxquels les personnes en 

situation de handicap sont confrontées pour participer à la société en tant 

que membres égaux, en garantissant l'égalité des chances dans les 

domaines civil, politique, économique, social, éducatif et culturel. Elle oblige 

les États parties à prendre les mesures appropriées pour faciliter la 

participation et l'accès pleins et égaux des personnes en situation de 

handicap (ONU, 2006). Comme le décrit le slogan du mouvement de 

défense des droits des personnes handicapées « Rien sur nous sans nous », 

ce mouvement plaide en faveur de l'accessibilité, proteste contre la 

discrimination et affirme que les personnes handicapées devraient être 

considérées comme les experts de leurs propres besoins (Koontz, Duvall, 

Johnson, Reissman & Smith, 2022). 

Le concept de participation, étroitement lié à l'inclusion, est 

multidimensionnel et complexe, englobant divers domaines de la vie, 

espaces, réseaux et rôles. Dans le contexte médical, la participation 

concerne le rôle actif des patients dans leur processus de soins et de 

guérison (Halabi et al., 2023 ; Nilsson et al., 2018). Sur le plan physique, la 

participation implique d'adapter les environnements au corps dans les 

contextes quotidiens (Ginis et al., 2017). Sur le plan social, la participation fait 

référence à la création de liens au sein des communautés (Aroogh & 

Shahboulaghi, 2020). Sur le plan public, la participation implique de 

s'engager dans la prise de décision civile et les processus démocratiques 

(Addink, 2019). Dans l'ensemble, la recherche suggère des relations 

bénéfiques entre des niveaux plus élevés de participation à des activités 

sociales, éducatives et professionnelles, d'une part, et le bien-être 

émotionnel et la qualité de vie, d'autre part (Cegarra et al., 2013 ; Ginis et al., 

2017). 
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Plus qu'un handicap : l'accent sur 
l’intersectionnalité 

Si les personnes en situation de handicap sont souvent abordées en 

premier lieu sous l'angle de leur identité liée au handicap, elles possèdent 

en même temps des identités multiples. Davis (2013) affirme que « 

l'intersectionnalité complique la rubrique générale du handicap » (p. 12) en 

soulignant les multiples axes sur lesquels les personnes peuvent être 

confrontées à l'exclusion, ce qui conduit à des positions de marginalisations 

multiples. L'intersectionnalité met l'accent sur le fait que « l'identité est 

constituée de nombreuses parties saillantes et que les intersections de ces 

parties doivent être considérées dans leur totalité » (Annama, 2014). Les 

mêmes besoins de soutien peuvent conduire à des résultats différents pour 

des enfants, des jeunes et des adultes issus de milieux culturels (Wehmeyer 

& Shogren, 2021) ou de statuts socio-économiques différents. Ces disparités 

sont particulièrement visibles dans la représentation disproportionnée des 

élèves issus de milieux multiculturels et multilingues dans les 

établissements d'enseignement spécialisé, avec un accès limité au 

programme scolaire normal et à d'autres facteurs associés à la réussite 

scolaire (Wehmeyer & Shogren, 2021). Les structures systémiques, sans prise 

en compte sensible de l'intersectionnalité, jouent un rôle actif dans la 

ségrégation sélective des personnes en situation de handicap les plus 

vulnérables (Sebrechts, 2014). Cela met en évidence les manières invisibles 

dont la discrimination fondée sur le capacitisme, associée à des facteurs 

croisés tels que la culture, la langue, le genre et l'ethnicité, se renforcent 

mutuellement, perpétuant l'exclusion et la multi-marginalisation 

(Voulgarides, Etscheidt & Henandez-Saca, 2023). 

Jusqu'à aujourd'hui, la recherche sur l'autodétermination n'a pas 

suffisamment inclus les caractéristiques démographiques, ni abordé la 

façon dont les pratiques d'autodétermination ont un impact différent sur 

les différents sous-groupes d'étudiants en situation de handicap en fonction 

de l'ethnicité (Burke et al., 2021 ; Trainor et al., 2020 ; Scott et al., 2021). 
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Cependant, quelques études existantes ont démontré que l’ethnicité 

influence les scores d'autodétermination, en particulier pour les étudiants 

en situation de handicap d’origine africaine et latine (Shogren, Shaw et al., 

2018). Hsiang-Yi & Szu-Yin (2012) ont résumé que les enfants ayant des 

antécédents culturels et/ou linguistiques différents étaient moins 

susceptibles d'être motivés pour développer des compétences 

d'autodétermination et que leurs parents étaient moins impliqués dans les 

plans d'éducation et la promotion de l'autodétermination de leurs enfants. 

Lipscomb et al. (2017) discutent du fait que les jeunes d’origine africaine en 

situation de handicap étaient moins susceptibles de recevoir un soutien 

approprié pendant la transition vers l'école secondaire que les jeunes 

d’origine américaine/européenne et asiatique en situation de handicap. 

Scott et al. (2021) ont constaté que les étudiants de différentes origines 

ethniques sont victimes de racisme structurel et de discrimination fondée 

sur la capacité dans des systèmes qui sont censés promouvoir la défense 

des droits, la connaissance des droits et l'autodétermination. Ces obstacles 

amènent les parents à prendre la défense de leurs enfants et à contester les 

structures qui reproduisent l'inégalité dans l'éducation et les soins de 

transition (Trainor et al., 2020). 

Lors de la définition et de l'étude de concepts tels que 

l'autodétermination, l'autonomie, l'inclusion et la participation, il est 

essentiel de se concentrer sur une sensibilité et des partenariats adaptés à 

la culture qui reconnaissent les situations désavantageuses de certains 

enfants, jeunes et adultes en situation de handicap, ainsi que d'autres 

marqueurs d'identité (Kotten, 2018). L'intersectionnalité met en garde 

contre le risque de « s'appuyer sur des histoires uniques de handicap et sur 

la façon dont il apparaît, se déplace et se comporte » (p. 234). Titchkosky 

(2024) nous exhorte à reconnaître le handicap dans sa complexité, ce qui 

nous incite à réimaginer nos relations mutuelles dans le contexte du 

handicap. 
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Au-delà de l'individu : l'accent mis sur la 
relationnalité 

Dans la littérature académique, le concept d'autodétermination est 

souvent associé à des termes tels que « autorégulation », « autonomie », « 

indépendance », « connaissance de soi », « choix personnel » et « contrôle » 

(Mumbardo-Adam, Vicente & Balboni, 2022), qui tendent à négliger les liens 

relationnels, les systèmes de soutien et les facteurs contextuels que ces 

concepts requièrent. En centrant la relationnalité sur la vie des personnes 

en situation de handicap, nous reconnaissons que l'interdépendance est et 

devrait toujours être impliquée dans des concepts bien établis tels que 

l'autonomie et l'autodétermination. Les personnes en situation de handicap 

évoluent dans un contexte qui leur offre le soutien et les opportunités 

nécessaires pour exercer leur autodétermination (Mumbardo-Adam et al., 

2022). Par conséquent, le discours consistant à « devenir un agent causal de 

sa vie » (Mumbardo-Adam et al., 2022, p. 2) peut promouvoir une vision 

normative et réductrice de l'autodétermination, qui ne s'applique qu'aux 

individus capables d'agir de manière autonome. Une méta-analyse de Kuld 

et al. (2023) révèle que les outils et les programmes visant à promouvoir 

l'autodétermination donnent souvent la priorité aux choix individuels et à 

l'autonomie, ce qui limite en fin de compte l'autodétermination des groupes 

vulnérables qui ont besoin de soutien pour exercer leur autonomie. 

Dialoguer, écrire ou mener des recherches avec des personnes handicapées 

est toujours un processus de collaboration impliquant à la fois la personne 

et son réseau. Par conséquent, l'autodétermination devrait être interprétée 

comme un renforcement des capacités au sein de la vie communautaire et 

l'autonomie devrait toujours être considérée dans le contexte de 

l'interdépendance (Palmer et al., 2013). Des concepts fondamentaux tels 

que l'inclusion et la participation mettent l'accent sur les relations 

interpersonnelles, la bidirectionnalité et l'accomplissement de rôles 

socialement valorisés. Par conséquent, il est essentiel d'adopter une 
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perspective écologique qui élargit l'autodétermination pour en faire un 

concept relationnel et ancré dans la société (Abery et al., 2008). 

Des recherches récentes indiquent que les contextes dans lesquels se 

trouvent les personnes en situation de handicap offrent encore souvent des 

possibilités limitées de promouvoir l'autodétermination (Lindsay & Varahra, 

2022) et, par conséquent, sont souvent associés à un niveau relativement 

faible de participation à la société au sens large. En raison de l'importance 

limitée accordée à l'autodétermination des personnes en situation de 

handicap, la littérature récente s'est concentrée sur la « prise de décision 

assistée » en tant qu'étape vers une plus grande autonomie et 

autodétermination (Shogren, Wehmeyer, Lassman & Forber-Pratt, 2017). La 

prise de décision assistée se concentre principalement sur l'identification et 

la mise en œuvre d'un soutien à la prise de décision et sur la maximisation 

de la participation (Shogren et al., 2017). Il s'agit d'un exemple concret de 

l'importance d'une approche écologique et relationnelle de 

l'autodétermination, de l'inclusion et de la participation. 

L'accent mis sur la relationnalité et la bidirectionnalité est centré sur 

l'objectif de faire partie d'une communauté croissante et inclusive. Osgood, 

Foster & Courtney (2010) déclarent : « Répondre aux besoins de soutien des 

groupes vulnérables est lié au fait de devenir un membre à part entière qui 

contribue à la société, ce qui profite à la vie de chacun » (p.220). L'inclusion 

sociale est donc liée à la promotion de l'interdépendance et des relations 

valorisées entre les personnes en situation de handicap et valides (Shogren 

& Wehmeyer, 2021). Ce modèle d'interdépendance encourage les individus 

à développer leurs compétences en tant que membres d'une communauté 

inclusive (en tant qu'amis, voisins, citoyens) plutôt qu'en tant qu'individus 

indépendants dans un environnement exigeant (Shogren & Wehmeyer, 

2021). Le paradigme de la citoyenneté partagée est également un 

paradigme innovant puissant qui donne des mots et guide les actions vers 

ces objectifs (Schalock, Luckasson, Tasse & Shogren, 2022). La citoyenneté 

partagée repose sur l'hypothèse que chaque personne (1) « n'est pas 
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seulement incluse dans le groupe, mais a les privilèges, les droits et les 

obligations que cette appartenance implique » et (2) a « un intérêt commun 

dans le passé, le présent et l'avenir du groupe et de ses ressources » (Shalock 

et al., 2022, p. 427). Le paradigme de la citoyenneté partagée oriente les 

efforts et les actions qui favorisent la pleine participation, le respect, l'égalité 

des droits, l'appartenance à tous les aspects de la société et une 

contribution appréciée à la communauté (Shalock et al., 2022). 
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Un grand nombre de définitions de l’autodétermination existe, variant 

selon les modèles théoriques. Une définition générale peut être trouvée 

dans « l’American Psychological Association Dictionary of Psychology » où il 

est décrit que le concept d’autodétermination fait référence au « contrôle 

de son comportement par des convictions et des décisions internes plutôt 

que par des exigences externes » (American Psychological Association, 

2007). Une autre définition fréquemment utilisée est la suivante : 

« l’ensemble des habilités et des attitudes chez une personne, lui 

permettant d’agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix 

non influencés par des agents externes indus » (Wehmeyer, 1999). 

Autrement dit, une personne qui agit avec autodétermination agira en 

fonction de sa propre volonté, sans contrainte extérieure. Evidemment, 

aucun choix est totalement indépendant d’influences : l’autodétermination 

est un but vers lequel l’on tend mais que l’on ne peut pas totalement 

atteindre (Sarrazin, 2012). Cela ne se limite pas uniquement à faire des choix : 

cela suppose que la personne a reçu un apprentissage lui permettant de se 

connaitre, d’identifier ses préférences… (Haute Autorité de Santé (HAS), 

2022). Il importe également de préciser que l’autodétermination ne signifie 

pas que la personne obtient ce qu’elle désire le plus : les choix peuvent être 

effectués en fonction de la situation et des alternatives. Par exemple, une 

personne fait le choix de rester en maison de repos car elle sait que ses 

proches ne souhaitent pas son retour à domicile et lui rendrait la vie difficile : 

même si la personne aurait aimé que la situation soit différente (et donc de 

pouvoir dans l’absolu rester à son domicile), elle fait preuve 

d’autodétermination en choisissant la maison de repos (Sandman, 2005). 

Cette notion d’autodétermination est souvent confondue avec 

d’autres concepts, comme la valorisation des rôles sociaux, l’autonomie, ou 

encore le pouvoir d’agir. Concernant tout d’abord la valorisation des rôles 

sociaux, ce concept est complémentaire à l’autodétermination : nos rôles 

sociaux sont souvent multiples (« mère ou père », « fils ou fille », « patient », « 

employé », « électeur ») et la valorisation de ces rôles permet de percevoir ce 
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qui doit être fait ou évité pour atteindre un objectif en faveur des personnes 

ou des groupes dévalorisés (par exemple : amélioration des attitudes ou des 

compétences) (Lemay, 1996). C’est donc un concept global, ciblant le 

renforcement des rôles sociaux des personnes tandis que 

l’autodétermination met l’accent sur la capacité à agir selon sa propre 

volonté (Wolfensberger, 2002). Concernant l’autonomie, elle fait référence 

au fait qu’une personne agit en accord avec ses intérêts, de manière 

indépendante. On parle donc uniquement du comportement émis. 

L’autodétermination est plus large et implique une interdépendance avec 

l’environnement (Lachapelle et al., 2022). Par exemple, une personne en 

situation de handicap peut être autonome dans le choix des horaires, des 

modalités d’interventions d’aides à domicile. En comparaison, une personne 

en situation de handicap fait preuve d’autodétermination en choisissant 

son type d’habitat et/ou les services qu’elle souhaite. L’autonomie fait donc 

partie intégrante de l’autodétermination et en est une condition sine qua 

non (Pluss, 2016). Cette réflexion est également valable pour le pouvoir 

d’agir (« empowerment ») : ce dernier fait référence à un « processus 

caractérisé par l’exercice d’une plus grande maîtrise sur l’atteinte d’objectifs 

importants pour une personne, une organisation ou une communauté » 

(Valérie et Le Bossé, 2006). Un exemple de pouvoir d’agir serait le processus 

par lequel une personne en situation de handicap acquiert les moyens de 

vivre seul : le développement de ses compétences, d’un éventuel réseau 

d’aide, d’acquisition d’aides technologiques… Ces deux derniers concepts se 

retrouvent au sein de certains modèles théoriques de l’autodétermination. 

Nous présenterons ici les 4 plus courants (Lachapelle et al., 2022) : (1) la 

théorie de l’autodétermination (TAD), (2) le modèle écologique tripartite de 

l’autodétermination, (3) le modèle fonctionnel de l’autodétermination et (4) 

la théorie de l’agentivité causale. 
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La théorie de l’autodétermination (TAD) 

Ce modèle part du postulat que tous les êtres humains possèdent 

trois besoins psychologiques fondamentaux : (a) autonomie ; (b) affiliation 

sociale ; (c) sentiment de compétence. La nécessité de répondre à ces 

différents besoins est essentielle afin d’expliquer la manière donc les 

individus poursuivront certains objectifs et le contenu de ces objectifs (Deci 

and Ryan, 2000). Premièrement, l’autonomie implique que l’individu va 

pouvoir réaliser des choix et des préférences et se percevoir à l’origine de 

ses actions. Ensuite, l’affiliation sociale fait référence au besoin de se sentir 

aimé, accepté et de faire partie d’un groupe. Enfin, le sentiment de 

compétence fait référence à la perception de se sentir capable et efficace. 

C’est la recherche de la satisfaction de ces besoins fondamentaux qui 

constitue le socle de la motivation de nos comportements (Lachapelle et al., 

2022). 

Selon cette théorie, il existerait un continuum de comportements non 

autodéterminés à autodéterminés, dépendant de notre motivation (voir 

Figure 1). Comme représenté sur le schéma, à l’extrême du continuum se 

trouve les comportements non auto-déterminés, caractérisés par une 

absence de motivation. A l’autre bout, du continuum, nous trouvons les 

comportements auto-déterminés, définis par la motivation intrinsèque. 

Cette dernière est caractérisée par la satisfaction de besoins inhérents à la 

personne (Deci and Ryan, 2000). Les actions sont donc réalisées pour le 

plaisir et/ou l’intérêt que la personne y trouve (Lachapelle et al., 2022). Par 

exemple, un enfant réalise ses devoirs car il y prend du plaisir ou une 

personne joue aux cartes pour le simple plaisir de jouer. 
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Figure 1 Continuum d’autodétermination (Lachapelle et al., 2022). 

Entre les deux extrêmes de ce continuum, nous trouvons donc les 

comportements réalisés sur base d’une motivation extrinsèque, pouvant 

s’exprimer de 4 manières différentes (Ryan and Deci, 2011) : 

• La régulation externe : le comportement est réalisé pour obtenir

une récompense externe ou éviter une punition (ex : un enfant

réalise ses devoirs pour pouvoir regarder la télévision ou éviter d’être

envoyé dans sa chambre ou une personne joue aux cartes pour faire

plaisir au personnel de la maison de repos, ou éviter leurs critiques).

• La régulation introjectée : la personne réalise une action pour

augmenter son estime de soi ou éviter une culpabilité (ex : un enfant

réalise ses devoirs afin de se sentir plus compétent ou éviter de se

sentir coupable de ne pas l’avoir réalisé ou une personne joue aux

cartes car elle pense que c’est un moyen de garder un esprit affuté).

• La régulation identifiée : la personne agit en fonction de valeurs

personnelles (ex : un enfant réalise ses devoirs car il est important pour

lui d’être perçu comme une personne fiable et compétente ou une

personne joue aux cartes car c’est important pour elle d’être vue

comme une personne active).
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• La régulation intégrée : la personne s’identifie à l’action (ex : un 

enfant réalise ses devoirs car il se perçoit comme « une personne qui 

fait ce qu’on lui demande » ou « compétente » ou une personne joue 

aux cartes avec d’autres personnes car elle se perçoit comme 

« sociable »). 

La théorie de l’auto-détermination est construite sur la base de 4 mini-

théories, qui ont été intégrées et permettent donc de comprendre la 

logique sous-jacente et l’origine de la théorie de l’auto-détermination (Ryan 

and Deci, 2004) : 

• La théorie de l’évaluation cognitive : a pour but de décrire les effets 

des contextes sociaux sur la motivation intrinsèque des personnes. 

Deux processus cognitifs affecteraient la motivation intrinsèque : la 

source de causalité perçue, qui se réfère au besoin d’autonomie (si la 

source est perçue comme plus externe, la motivation intrinsèque va 

diminuer) et la compétence perçue, se référant au besoin de 

compétence (au plus je me sens compétent, au plus la motivation 

intrinsèque sera importante). En ce qui concerne le besoin d’affiliation 

sociale, quand les personnes se sentent soutenues cela augmente la 

probabilité d’une motivation intrinsèque. 

• La théorie de l’intégration organisationnelle : concerne 

l’internalisation et l’intégration des valeurs et des régulations. Se base 

sur le postulat que les personnes intègrent naturellement leurs 

expériences. Si des encouragements externes sont donnés par des 

personnes importantes pour la personne ou par un groupe de 

référence, les individus peuvent internaliser une activité pour laquelle 

ils n’étaient pas initialement intrinsèquement motivés : ils vont 

l’intégrer et la réguler dans leur « self ». L’internalisation est vue 

comme un continuum et non dichotomique. 

• La théorie de l’orientation de la causalité : décrit les différences 

individuelles dans les tendances des personnes à s’orienter vers un 
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environnement social supportant leur autonomie, contrôlant leur 

comportement ou amotivationnel. Trois orientations : autonome, 

régulant le comportement sur base de ses intérêts et valeurs et 

permettant la motivation intrinsèque et extrinsèque intégrée et 

identifiée ; contrôlée, orientée vers les directives de la façon dont on 

doit se comporter, faisant référence à la régulation externe et 

introjectée ; impersonnelle, se focalise sur les indicateurs d’inefficacité 

et donc faisant référence à l’amotivation. 

• La théorie des besoins fondamentaux : explique la relation entre la 

motivation à satisfaire nos besoins fondamentaux (autonomie, 

affiliation sociale et sentiment de compétence) et notre bien-être. 

Lorsque ces besoins sont comblés, le bien-être s’améliore. Si ces 

besoins sont universels, la façon de les satisfaire varie par contre selon 

l’âge, le genre et les cultures. 

Une définition de l’autodétermination, basée sur cette théorie, est 

donc « la capacité de choisir et d’avoir des choix, plutôt que des 

contingences de renforcement, motivations, ou toutes autres forces ou 

pressions, afin d’être le déterminant de ses actions » (Lachapelle et al., 2022). 

En résumé, cette théorie nous apprend qu’un comportement 

autodéterminé est un comportement qui se base sur une motivation 

intrinsèque : autrement dit, afin de favoriser l’autodétermination chez une 

personne, il est important de faire émerger la motivation intrinsèque de ces 

comportements. La base de cette motivation intrinsèque étant les 3 besoins 

psychologiques fondamentaux (autonomie, affiliation sociale et sentiment 

de compétence). Ainsi, lorsqu’une personne a le choix, se sent intégrée 

socialement et efficace, cela sera une force afin de réaliser un 

comportement uniquement pour le plaisir de le faire (et non pour éviter par 

exemple une critique ou pour faire plaisir à quelqu’un). 
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Le modèle écologique tripartite de 
l’autodétermination 

Selon ce modèle, l’autodétermination inclut le fait de décider des 

domaines de la vie sur lesquels on souhaite exercer un contrôle et le degré 

de contrôlé exercé (Lachapelle et al., 2022). Comme représenté sous le 

graphique ci-dessous (Figure 2), l’autodétermination se trouvera au point de 

convergence de 3 éléments : (1) le degré de contrôle que la personne exerce ; 

(2) le niveau de contrôle qu’elle souhaite exercer ; (3) le degré d’importance 

accordé. 

Figure 2 Modèle écologique tripartite de l’autodétermination (Lachapelle et al., 2022). 

Concernant le degré de contrôle exercé, il est important de préciser 

qu’il varie au sein d’un continuum allant de « contrôle total » à « absence de 

contrôle ». En général, la plupart des personnes se retrouvent au milieu du 

continuum : de nombreuses décisions sont prises de manière partagées ou 

en collaboration. La prise en compte du contrôlé désiré est un élément 

important, permettant de garder à l’esprit que la plupart des personnes ne 
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souhaitent pas un contrôle total dans tous les aspects de leur vie : par 

exemple, elles peuvent apprécier un contrôle partagé en ce qui concerne 

l’éducation de leurs enfants et jugeront peut-être opportun de laisser le 

contrôle de certains aspects professionnels, où elles estiment ne pas avoir 

les compétences nécessaires, à d’autres personnes. A l’inverse, elles 

désireront un contrôle total (ou presque) sur les décisions médicales qui les 

concerne. Il est donc primordial de garder en tête que forcer les personnes 

à prendre un contrôle qu’elle ne souhaite pas est aussi antiéthique que le 

refus d’un contrôle qu’elle désire. Toutefois, il est fréquent que des 

personnes, n’ayant aucune expérience réelle de contrôle, indiquent préférer 

de ne pas avoir ce contrôle…ce qui pourrait cautionner une exagération dans 

le contrôle exercé de la part des autres sur la vie de la personne. Il importe 

d’analyser l’avis de la personne avant et après qu’elle en a vécu l’expérience 

(Lachapelle et al., 2022). 

Dans ce modèle, l’autodétermination est conçue à l’intérieur de 

microsystèmes qui sont eux-mêmes imbriqués dans des systèmes plus 

larges: le mésosystème, l’exosystème et le macrosystème (Caouette, 2020). 

Ce qu’on entend par microsystème sont les environnements immédiats 

fréquentés par une personne : par exemple, sa famille, son travail, son école… 

Ceux-ci peuvent favoriser l’autodétermination de 7 façons 

différentes (Abery and Stancliffe, 2003): (1) en offrant une réponse adéquate 

aux besoins de base d’une personne, ce qui lui permet de disposer de 

l’énergie nécessaire pour développer ses compétences 

d’autodétermination ; (2) en respectant et acceptant la personne, en lui 

manifestant de l’empathie et de la considération pour ses sentiments, ses 

valeurs, ses intérêts et ses opinions ; (3) en offrant à la personne des 

occasions pour exercer un contrôle sur certaines situations ; (4) 

en renforçant les manifestations d’autodétermination d’une personne et en 

encourageant celles-ci ; (5) en favorisant la participation et l’inclusion 

sociale; (6) en côtoyant des personnes qui agissent comme modèles 

d’autodétermination ; et (7) en soutenant les capacités, les besoins et les 
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désirs de la personne. Le mésosystème correspond quant à lui aux 

interactions qu’entretiennent entre eux les différents microsystèmes d’une 

personne (Caouette, 2020). Il permet l’autodétermination en favorisant le 

développement et le maintien de liens de collaboration entre les proches et 

les professionnels. L’exosystème correspond aux différents environnements 

dans lesquels une personne n’a pas de participation directe, mais dont les 

décisions peuvent néanmoins l’affecter. Dans ce contexte, 

l’autodétermination d’une personne est influencée par la façon dont les 

différentes formes de soutien sont offertes, la formation des différents 

intervenants impliqués et la façon dont sont appliquées les lois (Abery and 

Stancliffe, 2003). Le macrosystème correspond à l’ensemble des croyances, 

des valeurs et des principes ayant cours dans une société. Ainsi, 

l’autodétermination sera influencée de 4 manières : (1) en favorisant la 

désinstitutionnalisation et la vie en communauté ; (2) en adoptant des lois 

favorables à l’intégration et la participation sociale ; (3) en proposant des 

modes de protection sociale qui préservent l’autodétermination des 

personnes ; et (4) en tenant compte des spécificités culturelles au regard de 

l’autodétermination. 

Le modèle fonctionnel d’autodétermination 

Ce modèle a été développé afin de pouvoir tenir compte des 

déficiences/incapacités de certaines personnes. Dans ce modèle, 

l’autodétermination comprends quatre caractéristiques (Wehmeyer, 

1999) : 

1. L’autonomie comportementale, autrement dit l’habilité d’une 

personne à exprimer ses préférences, ses choix et agir en 

conséquence ; 

2. L’accomplissement de soi : développement de ses talents/habilités 

; 
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3. L’empowerment psychologique, faisant référence à la perception 

qu’une personne a de son contrôle. Cette perception est influencée 

par sa motivation, son lieu de contrôle (interne – ce qui m’arrive 

dépend de moi- ou externe- ce qui m’arrive est dû à des 

évènements extérieurs) ainsi que son sentiment d’efficacité 

personnelle ; 

4. L’autorégulation, c’est-à-dire la tendance de la personne à 

influencer le cours de sa vie, grâce à une bonne connaissance de 

soi (de ses forces et limites). 

Ces différents éléments sont influencés par des facteurs personnels et 

environnementaux (voir Figure 3). Ainsi, les capacités nécessaires pour une 

comportement autodéterminés sont : (1) faire des choix ; (2) prendre des 

décisions ; (3) résoudre des problèmes ; (4) se fixer des buts et les atteindre ; 

(5) s’observer, s’évaluer et se valoriser ; (6) pratiquer l’auto-instruction ; 

(7) promouvoir et défendre ses droits ; (8) avoir un lieu de contrôle interne ; 

(9) avoir un sentiment d’efficacité personnelle et la capacité d’anticiper les 

résultats de ses actions ; (10) avoir conscience de soi ; et (11) se connaître soi-

même (Wehmeyer, 2003). Les implications pratiques de ce modèle sont 

décrites dans la partie 3 (autodétermination dans le contexte des personnes 

en situation de handicap). 
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Figure 3 Modèle fonctionnel d’autodétermination (Lachapelle et al., 2022) 

La théorie de l’agentivité causale 

Cette théorie est une extension du modèle fonctionnel de 

l’autodétermination, avec une intégration des avancées théoriques dans la 

compréhension des incapacités et de la psychologie positive (Shogren et al., 

2015). L’objectif de la théorie de l’agentivité causale est d’expliquer 

comment les gens deviennent autodéterminés. Dans cette 

conceptualisation, les actions autodéterminées sont celles permettant à 

une personne d’être « agent causal » dans sa vie (Lachapelle et al., 2022). 

Autrement dit, les personnes qui sont des agents causaux sont des 

personnes qui sont acteurs de ce qui leur arrive. A l’opposé, les personnes 
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subissent les évènements, les autres les font agir d’une certaine façon 

malgré eux (Shogren et al., 2015). 

Comme illustré au sein de la figure 4, les actions causales sont 

motivées par les 3 besoins psychologiques fondamentaux, que sont 

l’autonomie, l’affiliation sociale et le sentiment de compétences (Shogren et 

al., 2015). Elles constituées de 3 caractéristiques/fonctions : (1) possèdent des 

croyances dans l’actions contrôlées, les personnes pensent qu’elles ont les 

ressources nécessaires à leur action (2) volontaires, c’est-à-dire qu’il y a un 

choix conscient, basé sur les préférences de la personne (3) agentiques, 

autrement dit il y a une identification de la route prendre afin d’arriver à un 

objectif ou de créer un changement. Cela mène à l’agentivité et ensuite à 

l’autodétermination (Shogren et al., 2015; Lachapelle et al., 2022). 

Figure 4 Modèle de l’agentivité causale (Lachapelle et al., 2022) 
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Le contexte 

Comme décrit dans la première partie, il est important de discuter 

du contexte du handicap dans nos sociétés actuelles. Tout d’abord, il nous 

parait important de rappeler que, s’il a longtemps été considéré comme une 

pathologie individuelle, le handicap est considéré aujourd’hui comme lié au 

contexte dans lequel la personne évolue (Geurts et al., 2020). La notion de 

handicap comprendrait donc deux éléments fondamentaux : les situations 

de la vie qui conditionnent le handicap et la subjectivité (autrement dit, le 

point de vue de la personne) qui a un impact sur la façon dont la personne 

réagit (Hamonet and Magalhaes, 2003). Nous ne sommes donc plus dans 

une position « passive » (« la personne est handicapée, nous ne pouvons rien 

y faire ») mais dans une position où la personne et la société ont une place 

active dans cette situation : en situation de handicap, une réadaptation est 

envisageable afin d’amener davantage d’autodétermination. A ce propos, la 

convention de l’ONU relative aux droits des personnes en situation de 

handicap précise « Des concepts tels que la charité, assistance ou 

rééducation sont dépassés et doivent laisser la place à ceux 

d’autodétermination et de participation » (Schmuck, 2020). 

Ensuite, en ce qui concerne le contexte sociétal pour les personnes en 

situation de handicap, il importe de noter qu’il est empreint de différents 

stigmas, amenant une séparation entre les personnes dites « normales » et 

celles en situation de handicap qui sont « différentes » des autres (Gargiulo, 

2016). Ces stigmas ne sont pas sans conséquences étant donné qu’ils 

peuvent amener à considérer la personne en situation de handicap comme 

étant moins capable d’effectuer certains actes, de prendre certaines 

décisions et donc lui laissant peu d’opportunité de prouver le contraire 

(Shifrer, 2013). Cela peut aussi mener à une marginalisation, une accessibilité 

inégale et de l’exclusion comme expliqué dans la partir 1.2. Les personnes en 

situation de handicap peuvent également intérioriser les différents stigmas 

et de ce fait, s’auto-stigmatiser : cela les amène à se percevoir elles-mêmes 
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comme correspondant aux différentes croyances discriminantes et donc à 

se déprécier (Ali et al., 2012; Gargiulo, 2016). 

Si le handicap en tant que tel amène certaines stigmatisations, 

certains groupes de personnes cumulent les stigmas : c’est le cas par 

exemple des personnes âgées en situation de handicap (Martins et al., 2022) 

comme nous l’illustrerons dans la partie 6, le fait d’être une femme (Moloney 

et al., 2017; Damaiyanti, 2022) ou d’appartenir à une minorité ethnique 

(Shaw, Chan and McMahon, 2012). A noter que le handicap semble être une 

catégorie sociale supérieure : les personnes sont d’abord décrites en 

fonction de leur handicap (avant de prendre en considération leur genre ou 

leur origine ethnique) (Rohmer and Louvet, 2009). 

Il est important de prendre en compte que le handicap s’inscrit dans 

un contexte environnemental plus large. Afin de prendre en compte les 

différents éléments contextuels, la Classification Internationale du 

Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) ainsi que le modèle de 

développement humain- processus de production du handicap (MDH-PPH) 

ont été créé. La CIF instaure l'idée que le handicap ne résulte pas 

uniquement de facteurs personnels mais aussi de facteurs 

environnementaux, ce qui implique que les relations entre déficiences et 

incapacités ne sont pas linéaires (Sarrazin, 2020). Concernant le MDF-PPH, 

il permet une compréhension du handicap s’axant sur l’interaction entre les 

caractéristiques individuelles de la personne et son milieu de vie (pouvant 

amener soit des facilitations soit des obstacles dans la réalisation d’activités) 

(Fougeyrollas, 2021).  Il considère les situations de vie dans leur contexte 

humain et matériel et permet de faire la distinction entre les capacités et 

incapacités de la personne accompagnée et le résultat de l’interaction entre 

la personne et son environnement et les conséquences sur les activités 

sociales et quotidiennes de la personne. Cela permet de comprendre que la 

réalisation d’une habitude de vie, comme se rendre à une activité de loisir, 

est situationnelle et ne dépend pas seulement des caractéristiques ou 

capacités de la personne (Sarrazin, Sylvestre et Fougeyrollas, 2020). 
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Les parties 4, 5 et 6 de l'analyse documentaire aborderont 

l'importance de soutenir l'autodétermination à différents stades de la vie. 

Cependant, il est important de garder à l'esprit que l'enfance, l'adolescence, 

l'âge adulte et la vieillesse ne sont pas des étapes statiques, biologiquement 

définies et clairement séparables, mais plutôt des constructions sociétales 

liées à des idées normatives sur la citoyenneté, les carrières réussies, les 

relations à long terme, l'indépendance financière, le mariage, etc. 

Actuellement, des personnes du monde entier réimaginent ces étapes (Salt, 

Melville, & Jahoda, 2019). Pour les personnes en situation de handicap, il y a 

toujours la vulnérabilité d'être « hors du temps » lorsque le développement 

et l'autonomie se produisent par des voies « autres que normales » plutôt 

que par les voies normatives (Vandenbussche, 2020 ; Woodman & Wyn, 

2013). Par conséquent, la littérature plaide en faveur d'une perspective non 

catégorielle ou à vie des soins aux personnes en situation de handicap, dont 

la vie est toujours en développement et en transition. Il est important de ne 

pas ériger de « hauts murs » entre les groupes d'âge et d'apporter un soutien 

aux personnes handicapées de manière fluide et activante à travers les 

catégories et les âges (Nguyen, Stewart, & Gorter, 2017). L'autodétermination 

devrait être considérée comme un processus de toute une vie pour chaque 

personne, avec ou sans handicap (Zatta & McGinnity, 2016). 

Pourquoi favoriser l’autodétermination ? 

L'une des raisons pour lesquelles le développement de 

l'autodétermination est important est son lien avec la qualité de vie des 

personnes. En effet, la mesure dans laquelle les personnes en situation de 

handicap sont activement engagées dans les décisions de la vie et ont la 

possibilité de faire des choix est étroitement liée à leur qualité de vie 

(Wehmeyer, 2020). De nombreuses recherches ont exploré la relation entre 

le concept de qualité de vie, tel que développé par Shalock et Verdugo 

(2005), et l'autodétermination (Wehmeyer & Schwartz, 1998 ; Wehmeyer, 

2020). Le modèle de qualité de vie comprend huit domaines : le bien-être 
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émotionnel, le bien-être matériel, le bien-être physique, le développement 

personnel, l'autodétermination, l’inclusion sociale, les relations 

interpersonnelles et les droits (Shalock & Verdugo, 2005) (voir tableau 1). 

Tableau 1 (traduction libre de Shalock, Verdugo, Gomez & Reinders (2016). 

Domaine Indicateurs 

Bien-être émotionnel 
Satisfaction, concepts de soi positifs, 

faibles niveaux de stress 

Bien-être matériel 

Situation financière, emploi avec des 

salaires compétitifs, logement 

abordable 

Bien-être physique 

Santé et soins de santé, activités de 

loisirs et de détente, activités de la vie 

quotidienne 

Développement personnel 
Éducation, compétences 

personnelles, performance 

Auto-détermination Autonomie et contrôle personnel, 

choix, objectifs et valeurs personnelles 

Inclusion sociale 

Inclusion et participation à la vie 

communautaire, rôles dans la 

communauté, relations réciproques et 

soutiens sociaux 

Relations interpersonnelles Interactions avec les autres, relations 

sociales et soutiens 

Droits 

Droits humains (respect, dignité, 

égalité) et droits légaux (citoyenneté, 

accès, procédure régulière) 

33 



 

 

 

  

   

   

   

 

  

 

   

 

 

 

  

 

 

 

  

 

 

 

  

 

  

 

 

 

 

 

Des études internationales confirment la relation bénéfique entre 

l'autodétermination et la qualité de vie (Lachapelle et al., 2005). Les 

personnes ayant un degré d'autodétermination plus élevé font 

généralement état d'une meilleure qualité de vie, car elles exercent un plus 

grand contrôle sur leurs choix et leur environnement (Lachapelle et al., 2005 

; Wehmeyer, 2020 ; Lanniello & Corona, 2024). Une autodétermination 

accrue est associée à des expériences de vie plus satisfaisantes dans divers 

domaines (Kim, 2019 ; Wehmeyer, 2020) et à une croissance personnelle plus 

importante (Lanniello et Corona, 2024 ; Wehmeyer, 2020 ; Lachapelle et al., 

2005). Il en va de même pour des concepts étroitement liés tels que 

l'inclusion et la participation : investir dans une plus grande inclusion et 

participation dans l'éducation et la société favorise des environnements où 

les personnes en situation de handicap peuvent exercer leur 

autodétermination, ce qui se traduit par une meilleure qualité de vie 

(Cegarra et al., 2023 ; Lanniello & Corona, 2024 ; Gomez et al., 2022). Un 

environnement inclusif, doté de ressources accessibles et d'un espace pour 

le développement personnel, favorise à la fois la participation et le 

sentiment de contrôle sur sa vie (Soresi et al., 2011 ; Vicente et al., 2020). 

Mumbardo-Adam et al. (2024) considèrent l'autodétermination 

comme une stratégie clé pour améliorer la qualité de vie, en particulier 

lorsqu'elle est appliquée de deux manières complémentaires : en soutenant 

le développement des talents et en créant des opportunités de croissance 

personnelle. Concernant ce deuxième point, une attention particulière doit 

être accordée au contexte : comment la famille, l'école, l'employeur, 

l'institution (...) créent-ils des opportunités d'autodétermination ? 

En s'appuyant sur l'importance d'adopter une perspective 

relationnelle et interdépendante dans la vie des personnes en situation de 

handicap, il est également important de reconnaître les cadres émergents 

tels que la qualité de vie familiale. Zuna, Summers, Turnbull, Hu & Zu (2010) 

définissent la qualité de vie familiale comme « un sentiment dynamique de 

bien-être de la famille, défini et informé collectivement et subjectivement 
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par ses membres, dans lequel les besoins individuels et familiaux 

interagissent » (p.262). La qualité de vie familiale représente la qualité de vie 

d'une personne en situation de handicap en interaction dynamique avec 

son environnement (Zuna et al., 2010). La littérature est cohérente pour 

affirmer que la qualité de vie des individus est fortement liée à la qualité de 

vie de leurs familles, ce qui reconnaît une interdépendance continue. Une 

plus grande implication de la famille est fortement corrélée à une plus 

grande satisfaction de la vie, à des niveaux plus élevés d'auto-efficacité et à 

un meilleur bien-être pour l'ensemble de la famille (Wehmeyer & Shogren, 

2021). 

Par ailleurs, l'autodétermination est à la fois un moyen de transformer 

l'offre médico-sociale et un levier de transformation : en effet, promouvoir 

l'autodétermination, c'est reconnaître et développer les compétences des 

personnes, tout en leur permettant de prendre en charge leur propre 

changement (Guegan, Le Guillon et Le Morvan, 2025). Le soutien à 

l’autodétermination peut être vu comme le point reliant « ce qui est » à 

l’heure actuelle et « ce qui peut être », quand les conditions optimales sont 

réunies (Thompson et al., 2009). Les personnes en situation de handicap 

expriment d’ailleurs l’importance de l’autodétermination pour avancer dans 

leurs objectifs et leurs rêves (Hagiwara, Shogren and Turner, 2022). 

Comment favoriser l’autodétermination chez 
les personnes en situation de handicap ? 

Plusieurs pistes ont été étudiées pour favoriser l’autodétermination. 

Une revue systématique dans cette thématique concernant les personnes 

avec un déficit intellectuel sévère ou profond a été réalisée (Kuld et al., 2023). 

Les résultats indiquent que parmi les méthodes favorisant 

l’autodétermination dans ce type de population, on peut retrouver 

l’apprentissage à faire des choix (concernant les activités, l’alimentation, les 

interactions…), le développement de capacités de résolution de problèmes, 

l’engagement dans des activités et des relations significatives, la 
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participation sociétale, l’individualité et la dignité, la formation des 

professionnels et membres de la famille, la défense de ses intérêts et enfin 

soutenir les besoins psychologique de base. 

Il est aussi nécessaire d’avoir une vision globale de 

l’autodétermination, avec un rôle fondamental tant des ressources 

individuelles, que du contexte socio-environnemental (Nota et al., 2007). 

Ainsi, afin de réduire l’écart entre la « théorie » de l’autodétermination et la 

réalité de terrain, une vision socio-écologique des interventions est 

nécessaire (Walker et al., 2011). Dans cette perspective, les variables sociales 

sont vues comme des médiateurs, un intermédiaire entre les 

caractéristiques individuelles de la personne et les caractéristiques 

environnementales (les opportunités de faire des choix). Les variables 

sociales font références à 3 formes différentes : (1) l’efficacité sociale, 

autrement dit les aptitudes, stratégies et comportements sociaux pour 

accéder à des opportunités ou améliorer sa qualité de vie, tel que se créer 

des amitiés, s’inclure dans un groupe, négocier… ; (2) le capital social, qui 

correspond aux différents liens sociaux améliorant la qualité de vie d’une 

personne et (3) l’inclusion sociale, en d’autres termes  l’inclusion des 

personnes en situation de handicap dans différents milieux (scolaire, milieu 

du travail,...). Cette approche globale implique que dans les interventions 

pour promouvoir l’autodétermination, il est nécessaire d’inclure tant des 

outils permettant d’augmenter les opportunités d’autodétermination, que 

de travailler sur les capacités individuelles de prises de décisions ou 

d’augmenter le réseau social des personnes. 

Toutefois, certaines difficultés ont été soulevées dans la mise en place 

pratique de ces différentes stratégies. Cela a fait l’objet d’une étude 

qualitative récente chez les professionnels (Mumbardó-Adam et al., 2020) : 

les difficultés ont été soulevées à différents niveau. Tout d’abord, d’un point 

de vue macro, il est relevé une difficulté sociétale à comprendre le handicap 

et donc une nécessité de réduire les stigmas qui y sont associés. Au niveau 

méso, les difficultés de collaboration entre les différents acteurs sont 
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soulevées (famille, professionnels et personnes en situations de handicap). 

Enfin, au niveau micro, l’enjeu principal est de pouvoir apporter des 

ressources pratiques/des formations individuelles pour développer les 

capacités d’auto-détermination des personnes. Différentes variables 

peuvent être perçues comme des freins au développement de 

l’autodétermination pour les professionnels : les limitations intellectuelles 

importantes, une tendance à l’impulsivité, la présence de troubles de 

comportement, une faible compréhension et une conscience limitée du 

danger rendent le travail du développement de l’autodétermination plus 

difficile (Caouette, 2020). 

Favoriser l’autodétermination au niveau micro 

Afin de favoriser l’autodétermination, le modèle fonctionnel peut 

servir de base pour mettre en évidence l’importance de certains aspects 

pratiques (Geurts et al., 2020). Pour rappel, les 4 composantes de ce modèle 

sont (1) l’autonomie comportementale ; (2) l’autorégulation ; (3) 

l’empowerment psychologique et (4) l’autoréalisation. En ce qui concerne 

l’autonomie comportementale, autrement dit la capacité à agir en accord 

avec ses préférences et intérêts, un aspect primordial est l’instauration d’un 

climat de confiance permettant à la personne de pouvoir exprimer ses 

opinions. Ainsi, pouvoir énoncer le caractère confidentiel des échanges peut 

participer à la création de ce climat de confiance. De même, l’établissement 

d’un cadre clair, d’objectifs, de la temporalité des rencontres sont des 

éléments clés. Pour ce qui est de l’autorégulation (ensemble des stratégies 

pour parvenir à un objectif) : cela demande de développer chez la personne 

des capacités de résolution de problèmes, de planification, d’autogestion 

(observation de ses propres comportements) et d’ajustement/acceptabilité. 

A cette fin, pouvoir amener des supports personnalisés peuvent faciliter 

certaines démarches. Au niveau de l’empowerment psychologique, qui est 

l’impression de contrôle de la personne sur les éléments importants pour 

elle, cela nécessite de mettre en avant les ressources/capacités de la 

personne (et non de la décrire uniquement sur base de ses faiblesses).  Enfin, 
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pour l’autoréalisation, faisant référence à la capacité de la personne de se 

connaître, cela appuie l’importance de décrire la personne en identifiant ses 

forces et donc de s’éloigner d’une vision uniquement centrée sur les écarts 

normatifs (et ce même dans les écrits professionnels). 

Il est crucial de reconnaitre qu’il n’y a pas une seule et unique façon 

de favoriser l’autodétermination. Nous devons garder à l’esprit l’importance 

d’individualiser la démarche, en fonction des spécificités de chaque 

personne (Geurts et al., 2020). Idéalement, les cliniciens/éducateurs 

devraient avoir des interventions avec des composantes multiples 

(entretiens d’apprentissage individuels, de groupes, du coaching…) (Lindsay 

and Varahra, 2022). En effet, l’autodétermination est un construit 

multifactoriel et les meilleurs programmes pour obtenir un impact sur celle-

ci sont les programmes multidimensionnels (Wehmeyer et al., 2012). 

Comme le développe un récent rapport de l'inspection générale des affaires 

sociales en France (Guegan, Le Guillon et Le Morvan, 2025) : la liberté de 

choix des personnes n'est rendue possible que par la diversité des services 

proposés et de leurs modalités de mise en œuvre. De plus, pouvoir favoriser 

une démarche de décision collaborative est importante pour la confiance 

que la personne va accorder aux décisions, ainsi que sa compréhension de 

la démarche (Delaney, 2018). Il ne s’agit donc pas pour la personne de faire 

tout par elle-même en toute indépendance : des demandes de soutien/de 

conseils/d’aide qui ont du sens pour la personne et pour son 

épanouissement font partie intégrante de son autodétermination (Geurts 

et al., 2020). En effet, lorsqu’une personne est fortement dépendante et en 

incapacité d’exprimer ses choix de façon conventionnelle, 

l’autodétermination va également consister à mobiliser les ressources 

présentes autour de la personne. Ces ressources vont permettre 

d’influencer la vie de la personne, toujours en accord avec ses objectifs, dans 

une relation de partenariat et de respect mutuel malgré l’asymétrie 

pouvant être présente au sein de la relation (au vu de la dépendance) 

(Skarsaune, Hanisch and Gjermestad, 2021). Cela demande donc un 
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accompagnement coopératif et pour ce faire, il importe que les deux 

personnes se perçoivent elle-même comme compétentes et perçoivent 

également l’autre personne comme compétente (Paul, 2012). 

Enfin, il est également important de préciser que l’autodétermination 

demande un apprentissage et donc de prendre des risques, de quitter une 

position confortable (où tout est décidé par autrui pour mon bien-être) pour 

aller vers l’inconnu. Pour accompagner une personne en situation de 

handicap, il est donc crucial de prendre en considération ce qu’elle peut 

perdre en se dirigeant vers l’autodétermination (Sarrazin, 2012).  

Focus sur la pair-aidance 

Une autre stratégie pour aider à développer l'autodétermination est 

la pair-aidance. La pair-aidance peut se définir comme « une pratique 

d’accompagnement ou de soutien entre pairs, se reconnaissant 

réciproquement pairs car ayant vécus des expériences similaires, pratique 

inscrite dans un partage d’expériences et des relations de parité, favorisant 

la production de savoirs expérientiels rares pour résoudre des problèmes 

restant sans réponse ou faire face aux épreuves de la vie, ancrée dans 

l’autodétermination » (Gardien, 2025). Le soutien par les pairs est une donc 

dynamique fondée sur des expériences partagées (par exemple, le 

handicap) entre une personne qui a un rôle d'intervention et une autre qui 

a un rôle de bénéficiaire (Rebord, 2022).  

Lorsqu’une personne est face à une épreuve, une situation difficile, et 

que les stratégies qu’elle a déjà apprises ne semblent pas fonctionner pour 

faire face à la situation, se tourner vers les personnes qui ont déjà traversé le 

même type d’épreuve prend tout son sens, que ce soit pour un soutien, des 

liens sociaux ou des aides concrètes (Gardien 2021). De plus, si le pair semble 

aller bien, il est alors un vecteur d’espoir pour l’avenir : si la personne peut 

s’y identifier, il facilite la confiance en soi et le développement de son 

potentiel (Gardien, 2021).  Le soutien par les pairs implique des relations de 

confiance solides (Scott et Doughty, 2012). Elle va permettre de 



  

 

 

  

 

 

  

  

 

 

 

 

  

  

  

 

 

  

 

 

   

 

 

    

 

 

 

  

 

progressivement co-construire des savoirs expérientiels (autrement dit, des 

savoirs acquis par les expériences personnelles): ainsi, E. Gardien (2021) 

décrit l’exemple suivant  « Un jeune homme paraplégique raconte à qui veut 

l’entendre sa rencontre avec un autre homme vivant en fauteuil, leader d’un 

mouvement social international de personnes en situation de handicap. Il 

l’accueillait à l’aéroport pour l’accompagner par le train vers le lieu de la 

conférence. Il a alors assisté à la manière très décontractée dont ce leader 

charismatique expliquait aux employés de l’entreprise ferroviaire qu’il 

regrettait vraiment que leur employeur ne fasse pas davantage attention à 

l’accessibilité, au regard des conséquences sur la santé des salariés qui se 

retrouvaient à porter les voyageurs en fauteuil du quai jusque dans le 

wagon. Ce jeune homme a alors soudainement réalisé qu’il avait d’autres 

choix identitaires possibles devant lui. Vivre en fauteuil n’implique pas de se 

prendre pour une charge et s’en excuser dans ses relations avec les 

personnes dites valides. Ce trajet en train, l’observation et les échanges avec 

son pair ont changé de façon décisive son identité, son comportement et sa 

vie. ».  Précisons également que le savoir expérientiel est évolutif : il est 

réaménagé, questionné, complété au fil des situations et les pairs sont 

couramment reconnus comme des experts concernant la véracité de tel ou 

tel savoir expérientiel (Gardien, 2017). 

Ce partage de savoir expérientiels permets de favoriser 

l’autodétermination et ce par plusieurs biais : cela permet à l’individu une 

meilleure compréhension de sa situation actuelle et passée, une meilleure 

vision de ses ressources, un étayement de ses capacités d’auto-observation 

afin d’être en mesure de partager son expérience à ses pairs (Gardien, 2022). 

De plus, le soutien des pairs va également permettre aux personnes de se 

concentrer sur leurs forces, d’exprimer leurs besoins, leurs préoccupations 

et de développer des stratégies pour participer à la prise de décision, et donc 

de développer leur autodétermination (Rebord, 2022). Une étude mettant 

en place un soutien par les pairs dans des classes d’élèves avec des 

handicaps sévères a pu démontrer une hausse de l’autodétermination des 
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élèves, par une meilleure identification des opportunités de faire des choix, 

savoir quand demander de l’aide et par une valorisation sociale des 

étudiants au travers de cette relations de pair-aidance (Brock, Biggs, Carter, 

Cattey & Raley, 2016). 

Focus sur l’accessibilité de la communication 

Afin de rendre la communication plus accessible aux personnes en 

situation de handicap, plusieurs alternatives ont été développées. Nous 

parlerons ici de deux méthodes : la communication alternative et améliorée 

ou augmentée (CAA) et la méthode Facile à Lire et à Comprendre (FALC). 

Tout d’abord, la Communication Alternative et Améliorée (CAA) 

regroupe les différents moyens qui permettent aux personnes en situation 

de handicap de participer aux interactions sociales : ce sont soit des moyens 

alternatifs, pour les personnes ne disposant pas de langage oral, soit 

permettant d’augmenter ou d’améliorer les capacités de la personne 

(Jullien et Marty, 2020). On distingue quatre modalités (Jullien et Marty, 

2020) : (1) non aidés (par exemple, le soutien gestuel) ; (2) aides de 

technologies basses (ex : utilisation de pictogrammes) ; (3) aides de 

technologies moyennes (ex : contacteurs) ; (4) aides de haute technologie 

(ex : applications sur tablette numérique). 

Afin de faciliter la compréhension des messages écrits, la méthode « 

FALC » (en français : « Facile à Lire et à Comprendre ») a été développée 

(Unapei, 2009). Dans cette méthode, il existe des règles spécifiques pour 

qu'une information écrite, audio ou vidéo soit comprise par tous. Entre 

autres, il est suggéré de savoir par quel public l'information sera utilisée et 

de l'impliquer dans la rédaction afin qu'il puisse, par exemple, donner des 

conseils sur les sujets à traiter et donner son avis sur la facilité de 

compréhension de l'information. En outre, les mots doivent être simples et 

le même mot doit être utilisé pour la même chose partout dans le 

document, les phrases doivent être courtes et à la forme active (par 

exemple, « le médecin vous enverra une lettre » et non « vous recevrez une 
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lettre du médecin »). Pour en savoir plus sur cette méthode, vous pouvez 

trouver toutes les informations sur le site falc.be.   

Favoriser l’autodétermination au niveau méso 

La prise en compte du handicap dans le monde professionnel s’est 

d’abord manifestée dans des lois incitatives qui visaient à encourager une 

meilleure inclusion, avec par exemple une adaptation des postes de travail. 

Par conséquent, la technologie et les outils conçus peuvent être placés au 

service des personnes en situation de handicap ; et si cela ne supprime pas 

les handicaps, ces possibilités nouvelles contribuent au moins à les réduire 

(Sperandio, 2007). À ce titre, l’ergonomie joue un rôle majeur car, dans la 

phase préparatoire à l’activité où les besoins sont évalués, elle envisage des 

perspectives parfois inédites. Comme le souligne Alain Lancry (2016, p. 94) : 

« Selon la nature de son handicap, la personne se verra exclue de certaines 

situations de travail mais pourra être insérée dans d’autres situations. Il y a 

donc un lien fort entre handicap et situation de travail. »  

En réalité, il s’agit d’une question d’équité. Notons que cette question 

est au centre de nombreux débats sur l’organisation et le fonctionnement 

du milieu dit « ordinaire » (scolaire, associatif, professionnel…) et sur la mise 

en place de dispositifs spécifiques à destination des personnes en situation 

de handicap (Colella & Bruyère, 2011). Au niveau professionnel, le manager, 

qu’il soit chef d’entreprise ou responsable d’une structure ou d’un service, 

est conduit à organiser et aménager l’activité professionnelle des personnes 

en situation de handicap mais les réalités sont contrastées.  

Devant les réticences et l’inaction de certains dirigeants, la loi est 

devenue beaucoup plus contraignante (Barel & Frémeaux, 2012), établissant 

par exemple des quotas avec des pénalités pour les structures qui ne 

respectent pas les dispositions légales. C’est le cas en France avec la loi 

2005-102 du 11 février 2005, dite pour « l’égalité des droits et des chances, la 

participation et la citoyenneté des personnes handicapées ». Ainsi, la 

politique d’entreprise, relayée par la direction des ressources humaines, 



 

  

 

  

 

 

 

 

 

  

 

 

  

 

  

 

  

 

  

   

  

 

 

  

  

 

 

prévoit à présent un référent handicap chargé d’identifier les besoins et de 

créer des conditions et un environnement de travail favorable à l’ensemble 

des collaborateurs en situation de handicap. Cela se traduit par une mise à 

disposition de ressources, à plusieurs niveaux : organisationnel, matériel et 

aussi relationnel. 

Pourtant, vingt ans après la loi de 2005, et cinquante ans après la loi 

du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes en situation de 

handicap, on constate que ces dernières continuent de faire face à des 

incompréhensions et des préjugés (Rohmer & Louvet, 2006 ; Naschberger, 

2008), des obstacles, parfois de la discrimination dans leur inclusion sociale 

et professionnelle (Corby et al., 2019 ; Eskyté, 2019 ; Boudinet, 2021). 

Un management axé sur la promotion de la dimension intégrative ou 

inclusive semble alors une piste à privilégier dans la mesure où il associe 

recherche de performance et respect de l’intégrité de la personne (Aubert 

et al., 2010), prenant également en compte la dimension émotionnelle du 

leadership (Garant & Letor, 2014). La formation tout au long de la vie 

(Danvers, 2009) constitue un point d’appui incontournable pour progresser 

en ce sens et développer des compétences managériales qui, sans nier les 

enjeux de productivité et de concurrence, vont se doter de qualités 

humaines, jouer la carte de l’intelligence collective et développer une 

éthique professionnelle. 

De même, un manager qui est lui-même en situation de handicap 

rencontre des défis – lutter contre les préjugés, prouver qu’il est compétent… 

– mais il apporte aussi des atouts significatifs en prenant appui sur son 

expérience, sur sa capacité à faire face aux difficultés, à résoudre ou 

contourner les problèmes. Dans cette logique, le handicap peut être 

considéré comme un capital à faire valoir (Jammaers & William, 2021). 

Afin de promouvoir l’autodétermination des personnes en situation 

de handicap au niveau organisationnel, il est nécessaire de développer des 

stratégies intentionnelles visant à renforcer le pouvoir d’agir des individus, à 
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favoriser des environnements de soutien et à développer les capacités de 

leadership. Les approches clés incluent le fait de proposer de réelles 

opportunités de prise de décision, le soutien à l’autonomie, la formation 

efficace du personnel, ainsi que l’implication des personnes handicapées 

dans le leadership et l’élaboration des politiques. 

Un aspect central de l’autodétermination est de permettre aux 

personnes de faire leurs propres choix et d’exprimer leurs préférences. Cela 

suppose non seulement une volonté d’écoute, mais aussi la mise à 

disposition d’outils adaptés — tels que les aides à la communication et les 

technologies d’assistance — qui permettent aux personnes ayant des 

difficultés de communication de participer de manière significative (Kúld et 

al., 2023 ; Kúld et al., 2024 ; Algozzine et al., 2001). Les organisations doivent 

mettre en place des structures qui encouragent activement la prise de 

décision individuelle et offrent des opportunités de développer des 

compétences comme la résolution de problèmes, la fixation d’objectifs et 

l’auto-représentation (Wehmeyer & Abery, 2013 ; Burke et al., 2018 ; 

Wehmeyer et al., 2013). Pour les personnes en situation de handicaps 

sévères ou profonds, des programmes de formation structurés et des 

interventions d’empowerment peuvent s’avérer particulièrement efficaces 

pour accroître la participation et l’autonomie (Kúld et al., 2023 ; Burke et al., 

2018 ; Algozzine et al., 2001). 

Une autre stratégie importante consiste à encourager des 

partenariats collaboratifs entre les personnes en situation de handicap et 

les professionnels. Ces partenariats doivent reposer sur le respect mutuel et 

la prise de décision partagée, et nécessitent un changement dans les 

attitudes professionnelles — passant d’un rôle de contrôle à un rôle de 

soutien (Kúld et al., 2024 ; Cudré-Mauroux et al., 2020 ; Skarsaune, 2022). Cela 

signifie que les professionnels doivent être ouverts à l’apprentissage auprès 

des personnes en situation de handicap et prêts à adapter leurs pratiques 

en conséquence. 

44 



  

 

 

 

  

    

  

    

   

  

 

 

 

 

 

  

  

 

 

  

 

  

   

  

 

 

 

  

  

Des environnements de soutien et des relations solides sont 

également essentiels. Lorsque les environnements sont familiers, réactifs et 

émotionnellement sécurisants, et que les personnes sont entourées de 

familles, de pairs et de professionnels bienveillants, elles sont plus 

susceptibles de se sentir habilitées à faire des choix et à affirmer leurs 

préférences (Kúld et al., 2023 ; Kúld et al., 2024 ; Skarsaune, 2022). Des 

politiques inclusives peuvent renforcer ces efforts en donnant la priorité à 

l’autonomie et à la dignité — par exemple, à travers la planification centrée 

sur la personne ou des modes de vie flexibles (Kúld et al., 2023 ; Powers et 

al., 2002 ; Walker et al., 2011). 

Le contexte plus large dans lequel les personnes vivent et travaillent 

joue également un rôle. Les environnements qui encouragent activement 

la prise de décision, l’inclusion sociale et l’engagement significatif favorisent 

généralement davantage l’autodétermination. C’est pourquoi les 

approches socio-écologiques — qui tiennent compte à la fois des facteurs 

individuels et contextuels — sont particulièrement utiles pour orienter les 

pratiques organisationnelles (Kúld et al., 2023 ; Walker et al., 2011 ; Skarsaune, 

2022). 

Pour mettre en œuvre ces stratégies avec succès, les organisations 

doivent investir dans la formation du personnel. Les professionnels et les 

aidants doivent être formés à ce que recouvre l’autodétermination et à la 

manière dont ils peuvent adapter leurs pratiques aux modèles fondés sur 

des données probantes (Sánchez et al., 2020 ; Kúld et al., 2023 ; Algozzine et 

al., 2001). Cela implique d’apprendre à prendre du recul et à accompagner 

les personnes dans le développement de leurs propres capacités, plutôt que 

de décider à leur place. 

Les programmes visant à aider les individus à développer des 

compétences concrètes liées à l’autodétermination — telles que la prise de 

décision, la résolution de problèmes, la définition d’objectifs, l’auto-

représentation et l’auto-gestion — se sont révélés très efficaces. Ces 
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programmes peuvent prendre diverses formes : programmes scolaires, 

apprentissage expérientiel, mentorat entre pairs, ou encore coaching 

(Lindsay & Varahra, 2021 ; Field, 1996 ; Cudré-Mauroux et al., 2020 ; Burke et 

al., 2018 ; Algozzine et al., 2001). Il est important de souligner que le 

développement des capacités de leadership chez les personnes en situation 

de handicap constitue un levier de changement puissant. Soutenir le 

leadership et investir dans les organisations dirigées par des personnes 

handicapées peut favoriser des progrès systémiques et durables en matière 

d’autodétermination (Powers et al., 2002). 

Dans l’ensemble, les stratégies organisationnelles visant à promouvoir 

l’autodétermination chez les personnes en situation de handicap sont les 

plus efficaces lorsqu’elles combinent des pratiques favorisant l’autonomie, 

des environnements inclusifs, des partenariats significatifs et des 

opportunités de développement de compétences. Avec un personnel bien 

formé, un leadership fort issu de la communauté concernée, et l’usage 

réfléchi des technologies et outils d’assistance, les organisations peuvent 

véritablement permettre aux individus de prendre en main leur vie et de 

participer pleinement à la société. Le résultat est non seulement une 

autonomie et un bien-être accrus, mais aussi des systèmes de soutien plus 

inclusifs et plus réactifs. 

Favoriser l’autodétermination au niveau macro 

Promouvoir l’autodétermination politique des personnes en situation 

de handicap nécessite une approche globale qui s’attaque aux barrières 

structurelles et aux attitudes sociétales, favorise le développement du 

leadership et garantit une participation significative, accessible et inclusive. 

Les stratégies clés incluent l’amélioration de l’accessibilité des processus 

politiques, la création de parcours de leadership adaptés, ainsi que la 

réforme des lois et politiques pour encourager et permettre concrètement 

l’engagement politique. 
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Les personnes handicapées font souvent face à d’importants 

obstacles lorsqu’elles tentent de s’impliquer dans la vie politique. Ces 

obstacles incluent des environnements politiques inaccessibles — tant sur 

le plan physique que procédural —, un soutien ou des aménagements 

limités, ainsi qu’un manque de ressources ciblées. Dans de nombreux cas, 

des lois ou systèmes de prestations restrictifs peuvent, de manière 

involontaire, pénaliser ou décourager l’engagement politique. L’exclusion 

sociale et l’absence d’initiatives proactives de recrutement ou de mentorat 

de la part des partis politiques réduisent encore davantage les possibilités 

de participation (Waltz & Schippers, 2020). 

Cependant, plusieurs actions clés peuvent permettre de lever ces 

obstacles. Garantir l’accessibilité physique et procédurale dans les contextes 

politiques constitue une étape fondamentale. La législation devrait inclure 

explicitement les personnes handicapées dans les lois sur l’égalité. Un 

soutien direct — sous forme de financement, d’assistants ou de formations 

— est essentiel pour rendre la participation possible. De plus, les partis 

politiques ont un rôle majeur à jouer : ils doivent activement repérer, 

accompagner et soutenir les personnes en situation de handicap ayant un 

potentiel de leadership (Waltz & Schippers, 2020). 

Waltz et Schippers (2020) identifient des barrières politiques 

spécifiques et les solutions correspondantes : 

• Les espaces inaccessibles doivent être traités par des améliorations 

structurelles et procédurales en matière d’accessibilité. 

• Le manque de soutien peut être atténué par la mise en place de 

services ciblés et d’aménagements appropriés. 

• L’exclusion des processus de recrutement appelle à des efforts 

intentionnels de la part des partis politiques pour recruter et 

accompagner des candidats en situation de handicap. 
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• Les systèmes de prestations restrictifs et les politiques obsolètes 

doivent être réformés afin d’éviter que l’engagement politique ne soit 

pénalisé. 

Le développement du leadership chez les personnes en situation de 

handicap est une composante essentielle de la promotion de 

l’autodétermination dans la sphère politique. Cela implique d’investir à la 

fois dans les individus et dans les organisations dirigées par des personnes 

handicapées. Le soutien au leadership mené par et pour les personnes en 

situation de handicap renforce leur capacité de plaidoyer et d’influence 

politique, en leur permettant de façonner des agendas qui reflètent leurs 

expériences vécues (Powers et al., 2002). 

Les efforts collaboratifs entre différentes communautés du handicap 

jouent également un rôle clé. Les partenariats interhandicaps renforcent la 

voix collective et la représentation dans l’élaboration des politiques, 

contribuant ainsi à des résultats politiques plus inclusifs et intersectionnels 

(Powers et al., 2002 ; Ward & Meyer, 1999). De plus, promouvoir l’auto-

représentation — en offrant des opportunités et des formations sur la 

communication, la négociation et l’engagement civique — permet aux 

personnes de participer de manière plus active et significative aux 

processus politiques (Algozzine et al., 2001 ; Ward & Meyer, 1999). 

Des changements structurels au niveau législatif et politique sont 

indispensables pour soutenir et pérenniser la participation politique des 

personnes en situation de handicap. Les lois doivent explicitement protéger 

et promouvoir leur droit à l’engagement politique. Cela pourrait inclure 

l’introduction de mesures telles que des quotas de représentation, des rôles 

partagés dans les fonctions politiques ou d’autres pratiques inclusives qui 

réduisent les obstacles à l’entrée et augmentent la visibilité (Waltz & 

Schippers, 2020). 

Au-delà des cadres juridiques, les environnements politiques et 

organisationnels doivent également répondre aux besoins psychologiques 
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fondamentaux : autonomie, compétence et appartenance. Lorsque les 

personnes en situation de handicap sentent que leur participation est 

soutenue, valorisée et efficace, elles sont davantage enclines à s’impliquer 

de manière significative et à affirmer leur pouvoir politique (Kúld et al., 2023 

; Shogren & Ward, 2018). 

En somme, promouvoir l’autodétermination politique des personnes 

en situation de handicap ne se limite pas à améliorer l’accessibilité. Cela 

exige un développement intentionnel du leadership, des politiques de 

soutien, une collaboration interhandicap, ainsi que des environnements 

propices à l’autonomie et à la participation. En supprimant les obstacles, en 

valorisant le potentiel de leadership, et en construisant des systèmes 

politiques inclusifs, on peut faire en sorte que les personnes handicapées ne 

soient pas seulement inclues dans la vie politique, mais qu’elles puissent 

aussi en être les actrices et les leaders. 

Questions spécifiques liées à 
l’autodétermination 

Nous abordons à présent l’autodétermination en lien avec plusieurs 

questions spécifiques, à savoir le lieu de vie, la sexualité, la gestion financière 

et les décisions en fin de vie. 

La question spécifique de l’habitat 

Lorsque nous parlons d’habitat pour les personnes en situation de 

handicap, il ne s’agit pas seulement de leur logement physique, mais aussi 

de l’ensemble de leur environnement — y compris les cadres sociaux et les 

espaces numériques. Cet environnement doit être conçu de manière à ce 

que toute personne, quel que soit son handicap, puisse y accéder et l’utiliser 

en toute sécurité et avec confort. Cela signifie que les logements, les lieux 

publics, les centres communautaires, les parcs, et même les sites web ou 

applications doivent être construits ou adaptés pour réduire les obstacles. 

Un habitat bien conçu favorise l’indépendance, la participation sociale et le 
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bien-être global des personnes en situation de handicap. Cela inclut des 

principes comme la conception universelle (rendre les choses utilisables par 

tous sans adaptation), les adaptations domiciliaires (comme des rampes ou 

l’élargissement des portes), les technologies d’assistance (comme les 

lecteurs d’écran ou les aides auditives), ainsi que des politiques garantissant 

un accès et des droits égaux. L’objectif final est de créer des lieux où les 

personnes en situation de handicap ne se sentent ni exclues ni limitées, 

mais au contraire, encouragées à vivre pleinement et activement leur vie 

quotidienne (Lindsay, 2024 ; Kamuzhanje, 2002 ; Lin, 2018 ; Parra, 2016). De 

cette manière, l’habitat n’est pas simplement un lieu physique, mais un 

socle pour l’inclusion sociale et la dignité (Lindsay, 2024 ; Kamuzhanje, 2002 

; Lin, 2018). 

Un cadre juridique clé soutenant cela est l’article 19 de la Convention 

des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (CDPH). 

Cet article stipule clairement que les personnes en situation de handicap 

ont le droit de vivre de manière autonome et de faire partie intégrante de la 

communauté. Il garantit que chacun puisse décider de l’endroit et des 

personnes avec qui il souhaite vivre, sur un pied d’égalité avec les autres, et 

ne soit pas contraint de vivre dans des institutions ou des cadres imposés 

contre sa volonté (United Nations, 2006). Cela signifie que la notion d’habitat 

— qu’il s’agisse d’un domicile privé, d’un espace de vie partagé ou d’une 

institution — affecte directement la façon dont les droits des personnes sont 

respectés et réalisés. Le type d’habitat peut soit permettre, soit limiter la 

capacité des personnes à prendre des décisions concernant leur vie, à être 

actrices de leur parcours et à expérimenter une véritable liberté. Il est donc 

crucial de comprendre comment les environnements de vie influencent les 

expériences de contrôle et de participation des individus. 

La relation entre l’habitat et l’autodétermination des 

personnes en situation de handicap 

Les environnements de vie ont une influence significative sur 

l’autodétermination — c’est-à-dire la capacité à faire ses propres choix et à 
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contrôler sa propre vie. Cette relation dépend de plusieurs facteurs : le 

niveau d’autonomie que permet l’habitat, le sentiment d’inclusion sociale, 

et la nature des environnements physiques et sociaux. Par exemple, 

l’habitat accompagné ou protégé peut fournir un soutien nécessaire et des 

occasions de contacts sociaux. Pourtant, ces modèles peuvent parfois 

restreindre la liberté de décision des résidents, entraînant un sentiment 

d’invisibilité ou d’exclusion, ce qui diminue leur engagement et leur 

sentiment d’appartenance (Argentzell et al., 2022 ; Agbih, 2019). Certains 

groupes — comme les demandeurs d’asile ou les personnes âgées LGBTQ+ 

— peuvent rencontrer des difficultés supplémentaires dans les dispositifs 

collectifs, où les discriminations, l’exclusion sociale ou l’insécurité sont plus 

fréquentes. Ces expériences négatives réduisent encore davantage les 

possibilités de participation et d’autodétermination (Agbih, 2019 ; Thomas 

et al., 2023). 

À l’inverse, les modèles d’habitat inclusif qui impliquent activement 

les résidents dans la prise de décision, valorisent la diversité et la sécurité, et 

promeuvent l’autonomisation, peuvent grandement améliorer la 

participation sociale et l’agentivité personnelle (Thomas et al., 2023). Les 

caractéristiques physiques comptent également : l’accès à des espaces 

communs tels que les jardins, les salons partagés ou les zones 

communautaires peut favoriser l’interaction sociale et donner aux résidents 

un plus grand sentiment de contrôle et d’appartenance (Kingsley et al., 2024 

; Argentzell et al., 2022). Cependant, il est important de souligner que les 

obstacles à la participation ne sont que rarement liés uniquement au 

logement lui-même. Des facteurs sociaux et institutionnels plus larges, tels 

que l’absence d’informations claires, le manque de temps et de ressources, 

ou une mauvaise coordination entre les services de soutien, jouent souvent 

un rôle déterminant dans la limitation des choix et de l’implication des 

personnes (Heaton et al., 2023 ; Mitschke et al., 2024). Promouvoir 

l’autodétermination requiert donc une approche holistique qui dépasse 
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l’habitat physique pour inclure le contexte social et politique plus large qui 

façonne la vie des individus. 

Types d’habitats pour les personnes en situation de 

handicap 

On distingue globalement trois grands types de modes d’habitation 

pour les personnes en situation de handicap : individuel, collectif et 

institutionnel. L’habitat individuel signifie vivre seul ou avec sa famille dans 

son propre logement, avec un accompagnement adapté aux besoins de la 

personne. Ce type de cadre offre généralement le plus grand degré 

d’indépendance, de liberté de choix et soutient le bien-être global (Douglas, 

2022 ; Oliver, 2020 ; Lindsay, 2024). L’habitat collectif désigne les foyers de 

groupe ou les appartements partagés où plusieurs personnes en situation 

de handicap vivent ensemble et bénéficient de services de soutien 

communs. Bien que ce modèle puisse encourager l’interaction sociale et le 

soutien mutuel, il peut aussi réduire la liberté individuelle et l’intimité des 

résidents (Fisher, 2019). 

L’habitat institutionnel inclut les maisons de soins traditionnelles ou 

les grandes structures résidentielles qui offrent une supervision et des soins 

intensifs. Ces institutions ont été critiquées pour limiter 

l’autodétermination, l’intégration communautaire et les droits individuels, 

ce qui explique pourquoi de nombreux pays s’orientent vers des modèles 

plus petits et centrés sur la personne (Oliver, 2020 ; Wiesel, 2024 ; David, 

2024). Il existe aussi des modèles hybrides, tels que le logement avec 

accompagnement permanent (PSH), qui combinent un habitat 

indépendant avec des services de soutien accessibles pour ceux qui en ont 

besoin (David, 2024). À l’échelle mondiale, les politiques et les pratiques 

évoluent vers des dispositifs de logement plus individuels et inclusifs, qui 

respectent le droit à une vie autonome et à une pleine participation sociale 

(Oliver, 2020 ; Wiesel, 2024 ; Lindsay, 2024). Le succès de chaque type 

d’habitat dépend fortement de son accessibilité, de son coût abordable et 
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de la qualité des soutiens fournis (Douglas, 2022 ; Aitken, 2019 ; Lindsay, 

2024). 

La question de la sexualité 

Lorsqu’il est question d’autodétermination pour les personnes en 

situation de handicap, un élément qui revient fréquemment est la question 

de la sexualité : l’autodétermination dans ce domaine fait référence à la 

possibilité de pouvoir manifester ses souhaits, ses préférences, de pouvoir 

les exprimer et qu’ils soient entendus et respectés (Boivin and Fournier, 

2022). A ce titre, plusieurs éléments rentrent dans la réflexion : 

• Au moment du passage de l’enfance à l’âge adulte, de nombreux 

parents sont surpris par l’éveil de la sexualité, comme si le handicap 

avait écarté ce sujet. Or, l’absence de validation d’une identité sexuée 

peut entrainer des difficultés à se reconnaitre comme telle (Boivin and 

Fournier, 2022). 

• L’omniprésence de la sphère médicale (logopédie, kinésithérapie, 

psychomotricité…), dans la vie des personnes en situation de handicap 

peut amener un vécu corporel particulier : un objet de soin, « à 

réparer ». Le corps comme source de plaisir semble absent des 

préoccupations (Boivin and Fournier, 2022). 

• L’intimité en institution : faire respecter sa pudeur, son droit à 

l’intimité peut être compliqué lorsqu’on dépend d’autrui pour toutes 

les activités quotidiennes (comme se laver, s’habiller…) et peut donner 

l’impression que leur corps est « un peu à tout le monde » (Boivin and 

Fournier, 2022). 

Concernant le dernier point, il est à souligner que de manière 

générale, les pratiques institutionnelles concernant l’intimité et la sexualité 

se doivent d’être revues afin d’améliorer l’intimité : par exemple le simple 

fait de frapper avant de rentrer dans la chambre d’un résident n’est pas 

toujours automatique (Boivin and Fournier, 2022). Aussi, la question de la 
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sexualité est vue comme “un problème à résoudre”) : par exemple, pour 

apporter des informations, pour canaliser des pulsions 

excessives…(Guénoun, Essadek, Mauran, Veyron-Lacroix, Ciccone and 

Smaniotto, 2024). Le fonctionnement de l’organisation, avec les règles d’un 

habitat collectif (gestion des manifestations d’affection, chambres 

partagées, horaires de visite, possibilité de fermer à clé…) accroit les 

difficultés d’une vie amoureuse et sexuelle (Fournier, 2017). En effet, 

comparativement aux personnes vivant à domicile, les personnes en 

situation de handicap vivant en institution sont 3 à 4 fois moins susceptibles 

d’être en couple ou d’avoir un partenaire sexuel (et ce à niveau de handicap 

équivalent) (Giami and de Colomby, 2008). Enfin, travailler ensemble pour 

trouver des moyens de renforcer la confiance en soi est un outil essentiel 

pour contribuer à une bonne santé émotionnelle et sexuelle. Les personnes 

en situation de handicap ont besoin d’augmenter leurs opportunités de 

rencontre et de réaliser leur potentiel de séduction en renforçant leur 

estime de soi, souvent injustement diminuée par une société validiste. Pour 

ce faire, le soutien par les pairs (par le biais d'un coaching individuel ou d'une 

expression en groupe) est une voie possible, de même que la formation des 

professionnels (Rebord, 2022). 

La question spécifique de la gestion financière 

Une proportion significativement plus élevée de personnes en 

situation de handicap, par rapport aux personnes non handicapées, 

rencontre des obstacles dans l’accès aux services financiers et est classée 

parmi les personnes « non bancarisées » (Puli, Layton, Belle & Shahriar, 2024 

; Loseva, 2021 ; Kim & Lee, 2024). Thohari & Risky (2021) définissent ces 

obstacles comme étant administratifs, infrastructurels et 

comportementaux (comportements discriminatoires à leur égard). D’un 

autre côté, les institutions financières comptent peu de clients en situation 

de handicap, et cette invisibilité perpétue l’idée selon laquelle l’accessibilité 

des services financiers grand public n’est pas une priorité (Puli, Layton, Belle 

& Shahriar, 2024 ; Loseva, 2021). Notre société ne considère pas les personnes 
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en situation de handicap comme des individus qui gèrent et interagissent 

avec l’argent (Loseva, 2021), ce qui entraîne des pratiques discriminatoires 

(Thohari & Rizky, 2021). Cette perception est étroitement liée au cycle des 

faibles taux d’emploi et de l’instabilité financière (Kim & Lee, 2024), rendant 

difficile la possibilité d’épargner, d’investir ou de planifier financièrement 

(Gutterman, 2024). En général, les personnes en situation de handicap 

présentent de faibles niveaux de bien-être financier, ce qui est lié à des 

niveaux plus bas de bien-être général (Kim & Lee, 2024) et à des 

opportunités réduites de construire une vie autonome et inclusive 

(Gutterman, 2024). 

Par conséquent, l’autodétermination des personnes en situation de 

handicap en matière financière est également faible. Elles se retrouvent 

souvent dans l’obligation de dépendre d’autrui pour gérer leurs finances, de 

partager leurs codes et données d’authentification, et s’exposent ainsi à des 

risques potentiels tels que la fraude, le vol, l’endettement ou l’absence de 

vie privée financière (Puli, Layton, Belle & Shahriar, 2024 ; Loseva, 2021 ; 

Gutterman, 2024). Très souvent, les parents continuent de gérer 

intégralement les comptes bancaires de leurs enfants, ce qui renforce l’idée 

que les services financiers sont conçus pour les personnes valides (Loseva, 

2021). 

Le concept de tutelle est souvent évoqué lorsqu’il existe un doute 

quant à la capacité ou à la compétence d’une personne à gérer son argent 

(Millar, 2013). La tutelle est une procédure juridique par laquelle un tribunal 

désigne un tuteur pour prendre des décisions au nom d’une personne jugée 

(partiellement) incompétente pour les prendre elle-même (Millar, 2007). 

Cette forme de prise de décision substitutive prive la personne en situation 

de handicap de nombreux droits (Jameson, 2015). La tutelle ne devrait donc 

pas être considérée comme allant de soi, car elle représente une menace 

potentielle pour l’autodétermination ainsi que pour l’inclusion (financière et 

sociale) des personnes en situation de handicap (Millar, 2007 ; Millar, 2013 ; 

Jameson et al., 2015). Bien qu’il existe différentes formes de tutelle selon les 
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contextes et les situations, les recherches montrent que la tutelle complète 

ou plénière est la plus fréquemment utilisée, bien qu’elle soit fortement 

contestée par les personnes concernées, les militants de 

l’autoreprésentation et les réseaux informels (Jameson, 2015). Millar (2013) 

affirment clairement que la tutelle ne devrait être envisagée qu’en dernier 

recours, après une évaluation minutieuse de l’équilibre entre la protection 

contre des décisions préjudiciables et le soutien à l’autonomie. Il est 

également essentiel de disposer d’une information transparente sur les 

alternatives moins intrusives et restrictives, telles que la prise de décision 

accompagnée, les modèles de planification centrée sur la personne, les 

représentants financiers (ou mandataires) et bien d’autres mécanismes de 

planification financière selon les pays et les contextes (Jameson, 2015 ; Millar, 

2013 ; Carney, 2019). 

Repenser les services financiers du point de vue de l’accessibilité 

(physique et numérique) et changer la perception selon laquelle les 

personnes en situation de handicap ne seraient pas une clientèle 

attrayante, tout en mettant en place des politiques et des stratégies ciblées, 

constituent les premières étapes vers une inclusion financière accrue (Puli, 

Layton, Belle & Shahriar, 2024). L’accessibilité des services financiers ne peut 

pas suivre une approche universelle et doit être adaptée aux besoins 

spécifiques (Kim & Lee, 2024 ; Gutterman, 2024). De plus, il est essentiel de 

consulter les personnes en situation de handicap lors de la conception des 

systèmes financiers afin qu’ils répondent aux obstacles liés à la 

bancarisation, à l’accès au crédit, aux services de conseil financier, etc. (Puli, 

Layton, Belle & Shahriar, 2024). Impliquer directement les personnes en 

situation de handicap dans la planification des services financiers et des 

programmes de formation facilitera des interactions positives entre ces 

personnes — en tant que clients potentiels — et le personnel des services 

financiers (Gutterman, 2024). 

Les cadres fondés sur l’autodétermination peuvent offrir des 

perspectives précieuses sur ces questions. En renforçant la littératie 
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financière des personnes en situation de handicap et de leurs réseaux, leurs 

profils et leurs besoins deviennent plus visibles dans l’utilisation des services 

bancaires quotidiens (Puli, Layton, Belle & Shahriar, 2024 ; Loseva, 2021). La 

littératie financière est définie comme « le degré auquel les individus 

peuvent comprendre et utiliser les informations liées à leurs finances 

personnelles » (Thohari & Rizky, 2021, p. 49 ; Huston, 2010). Loseva (2024), par 

exemple, a développé un outil interactif pour aider les personnes en 

situation de handicap à apprendre à investir et à gérer leur argent. Les 

recherches de Kim & Lee (2024) suggèrent que les connaissances 

financières et la socialisation au sein de la famille sont des mécanismes 

importants pour améliorer le bien-être financier des personnes en situation 

de handicap et renforcer leur confiance en matière financière. Les 

programmes d’éducation financière peuvent jouer un rôle essentiel en 

fournissant aux personnes les informations, les compétences et la confiance 

en elles nécessaires pour gérer efficacement leurs finances (Kim & Lee, 

2024). Par ailleurs, Gutterman (2024) insiste sur l’importance 

d’accompagner les personnes en situation de handicap dans leur 

cheminement vers une plus grande autonomie financière, définie comme « 

la capacité et la confiance des individus et des communautés à prendre des 

décisions financières positives qui favorisent leur stabilité et leur bien-être 

financier à long terme ». 

La question spécifique de la fin de vie 

Bien que les besoins en fin de vie des personnes en situation de 

handicap soient les mêmes que ceux de la population générale, des 

différences existent dans les soins apportés, en particulier pour les 

personnes ayant une déficience intellectuelle (Grindrod, 2021). 

En ce qui concerne la question spécifique de l’autodétermination en 

fin de vie, celle-ci est devenue la norme pour la population générale : les 

décisions (telles que l’alimentation artificielle ou le choix d’être réanimé ou 

non en cas d’arrêt cardiaque...) sont prises par le patient ou son représentant 
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légal. La plupart des personnes choisissent ainsi de laisser venir la mort (et 

de ne plus la retarder). Cependant, cela peut représenter une responsabilité 

très lourde à porter pour la personne ou son représentant (Kunz et Rüegger, 

2018). Dans le contexte des soins palliatifs, l’autodétermination peut être 

définie comme : « Un processus de prise de décision qui comprend une 

évaluation personnelle, le soutien et les conseils d'autres personnes, et des 

activités qui permettent de mettre fin à la vie et de mourir en paix.» (Bakitas, 

2005). En ce qui concerne plus spécifiquement des personnes en situation 

de handicap, on observe d’abord que l’espérance de vie a considérablement 

augmenté au cours des 40 dernières années : les personnes vivent mieux et 

plus longtemps, et sont donc également confrontées à davantage de 

décisions liées à la fin de vie (Dusart, 2015). Or, une enquête menée en 

France en 2015 a révélé que, en cas de maladie terminale chez les personnes 

en situation de handicap, la gravité de la situation n’était expliquée que 

dans un tiers des cas. Dans un autre tiers des situations, cela était considéré 

comme impossible ou indésirable, et enfin, dans le dernier tiers, l’équipe 

institutionnelle ne savait pas ce qui avait été dit par le corps médical et 

devait travailler dans l’incertitude (Dusart, 2015). Une autre enquête menée 

en Suisse a mis en évidence le même constat, observant que les personnes 

avec déficience intellectuelle étaient peu impliquées dans les processus 

décisionnels ou laissées seules face aux décisions liées à la fin de vie (Wicki 

et al., 2015). 

Or, ces discussions sont essentielles : la mort n’est pas un échec de la 

médecine mais une composante intégrante de la vie (Kunz et Rüegger, 

2018). Dans ce contexte, il est important de prêter attention aux besoins 

spirituels de chaque individu (Heller et al., 2011). Il a également été démontré 

que, lorsque les équipes de soins palliatifs sont formées pour communiquer 

spécifiquement avec les personnes en situation de handicap, on observe 

une amélioration de la gestion des symptômes en phase terminale 

(McCallion, Ferretti et McCarron, 2021). Néanmoins, les soignants estiment 

être mal préparés à accompagner la fin de vie (Ryan et al., 2011) et 
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considèrent qu’il est nécessaire d’approfondir les échanges et la préparation 

à ce sujet (Belperio et al., 2023). 

Dans le contexte du handicap, se pose également la question des 

demandes d’euthanasie : ces demandes sont parfois perçues comme 

rationnelles ou légitimes au regard du handicap, et la dépression observée 

chez les personnes concernées est considérée comme « rationnelle » (« face 

à de telles difficultés, tout le monde serait déprimé ! »). Néanmoins, il est 

évident qu’un handicap ne conduit pas automatiquement à un désir de 

mettre fin à ses jours, et il est même fréquent que des personnes ayant 

acquis un handicap déclarent que leur vie est meilleure qu’elle ne l’était 

auparavant (Gill, 2004). Les affects dépressifs d’une personne en situation 

de handicap sont davantage liés à des facteurs sociaux : l’isolement ou 

l’absence de rôle significatif pour la personne (Gill, 2004). 

Autodétermination et éthique 

Promouvoir l’autodétermination des personnes en situation de 

handicap est un objectif éthique fondamental, mais cela soulève des 

considérations complexes. Les enjeux éthiques majeurs incluent le respect 

de l’autonomie, la garantie d’une participation significative, l’équilibre entre 

protection et autonomisation, ainsi que le traitement des déséquilibres de 

pouvoir et des barrières de communication. 

Respect de l’autonomie et de l’individualité 

L’autodétermination est un droit humain fondamental. Pourtant, les 

personnes avec des handicaps profonds se voient souvent refuser ce droit, 

car on suppose qu’elles ne sont pas capables de faire des choix ou que leurs 

préférences n’ont pas d’importance (Skarsaune & Hanisch, 2023 ; Skarsaune, 

2022 ; Van Der Meulen et al., 2018). Ces suppositions mènent à leur exclusion 

et à un manque de respect pour leur dignité et leur autonomie. 
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Un soutien éthique implique de reconnaître que chaque personne est 

unique et peut exprimer ses besoins et ses souhaits de manières différentes. 

Pour les personnes avec un handicap profond, la communication passe 

souvent par des moyens non verbaux ou physiques, plutôt que par la parole 

(Skarsaune & Hanisch, 2023 ; Skarsaune, 2022 ; Holmberg et al., 2024 ; 

Nicholson & Matross, 1989). Il est essentiel de ne pas attendre de chacun qu’il 

prenne ses décisions de la même manière. 

Respecter l’autonomie et l’individualité des personnes en situation de 

handicap signifie aussi dépasser les conceptions traditionnelles de 

l’indépendance. L’autonomie ne consiste pas uniquement à faire des choix 

seul : elle se construit souvent dans et à travers les relations. C’est 

particulièrement vrai pour les personnes ayant besoin d’un soutien plus 

intensif pour exprimer leurs préférences et prendre des décisions (Davy, 

2015 ; Stefánsdóttir et al., 2018 ; Davy, 2019 ; Björnsdóttir et al., 2015, et al., 

2014). Cette idée est connue sous le nom d’autonomie relationnelle. 

L’autonomie relationnelle considère que l’autonomie se développe à 

travers des relations de confiance et de soutien. Cela comprend le soutien 

et le plaidoyer, en offrant une aide appropriée, des encouragements et des 

informations pour que les personnes puissent faire leurs propres choix 

(Davy, 2015 ; Stefánsdóttir et al., 2018 ; Davy, 2019 ; Björnsdóttir et al., 2015, et 

al., 2014). Cela comprend également l’habilitation, en levant les obstacles et 

en créant des environnements qui permettent aux personnes de participer 

et de décider par elles-mêmes (Davy, 2015 ; Stefánsdóttir et al., 2018 ; Cardol 

et al., 2002 ; Duda, 2024). 

En pratique, cela signifie adopter une approche centrée sur la 

personne : comprendre les préférences, les besoins et le contexte social de 

chacun, et s’assurer qu’ils aient la possibilité de participer aux décisions 

(Cardol et al., 2002 ; Ells, 2001 ; Kenzie & M., 2024 ; Duda, 2024). L’accès à 

l’information et au soutien à la communication est essentiel, en particulier 

dans les décisions de vie importantes (Björnsdóttir et al., 2015 ; et al., 2014). 
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Un accompagnement efficace équilibre soin et autonomie : il respecte 

l’individualité de la personne sans prendre le contrôle, et construit des 

relations chaleureuses sans ignorer son droit de choisir (Davy, 2019 ; et al., 

2014). 

En somme, respecter l’autonomie et l’individualité des personnes en 

situation de handicap signifie créer des relations et des environnements à 

la fois soutenants et habilitants. En adoptant une approche d’autonomie 

relationnelle, en offrant un soutien personnalisé, et en garantissant l’accès à 

la communication et à l’information, nous pouvons permettre aux 

personnes en situation de handicap de faire leurs propres choix et de 

participer pleinement à tous les aspects de la vie. 

Consentement éclairé et capacité 

Évaluer et soutenir la capacité de décision d’une personne est un 

élément essentiel d’un accompagnement éthique et centré sur la personne. 

Il ne suffit pas de se demander si quelqu’un peut donner son consentement 

de manière traditionnelle. Les professionnels doivent activement chercher 

comment chaque individu peut être soutenu pour participer aux décisions 

qui concernent sa propre vie. La capacité à prendre des décisions n’est pas 

une caractéristique fixe : elle peut varier en fonction du contexte, de la 

nature de la décision, et du type de soutien disponible (Holmberg et al., 2024 

; Nicholson & Matross, 1989 ; Casimiro et al., 2023). Cela signifie que les 

évaluations doivent rester souples, adaptables et régulièrement réévaluées. 

Lorsqu’une personne ne peut pas fournir un consentement explicite 

ou éclairé — en raison de limitations cognitives, de communication ou 

autres — les cadres éthiques recommandent des approches alternatives qui 

continuent de mettre au centre les valeurs et préférences de la personne. 

Cela inclut les directives anticipées, où les personnes expriment leurs 

souhaits pour l’avenir en prévision d’une éventuelle incapacité ; les 

représentants légaux ou tuteurs, qui aident à s'assurer que les décisions 

prises respectent les valeurs connues et les meilleurs intérêts de la personne 
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; la prise de décision accompagnée, qui met l’accent sur la responsabilité 

partagée et permet la participation, même lorsque le soutien requis est 

important (Holmberg et al., 2024 ; Nicholson & Matross, 1989 ; Casimiro et al., 

2023). 

Mettre en œuvre ces approches de manière éthique demande un 

engagement fort envers l’accessibilité et l’inclusion. Les professionnels 

doivent adapter le processus décisionnel au style de communication et aux 

capacités cognitives de chaque personne. Cela implique de fournir des 

informations dans des formats accessibles, d’utiliser des stratégies de 

communication inclusives, et de créer des environnements où les individus 

se sentent en confiance pour exprimer leurs préférences et faire des choix 

(Casimiro et al., 2023). 

Le soutien éthique exige aussi une conscience des biais potentiels ou 

des barrières de communication qui peuvent conduire à sous-estimer la 

capacité d’une personne. L’objectif n’est pas de remplacer la voix de la 

personne, mais de créer les conditions nécessaires à une participation 

significative — ce qui repose souvent sur la confiance, le temps, et le soutien 

de personnes qui connaissent bien l’individu. 

Une approche fondée sur les droits humains renforce cette vision 

inclusive. Selon la Convention des Nations Unies relative aux droits des 

personnes handicapées, toutes les personnes possèdent une capacité 

juridique, et les procédures de consentement doivent promouvoir 

l’autonomie et la participation, plutôt que l’exclusion (Lombard-Vance et al., 

2023). Cela déplace l’accent de la prise de décision substitutive vers des 

modèles accompagnés, qui reconnaissent le droit de la personne à être 

impliquée dans les décisions qui affectent sa vie. 

En complément, une approche centrée sur la personne exige que les 

processus de consentement soient adaptés aux capacités, besoins et 

contextes uniques de chacun. Plutôt que d’appliquer des exclusions 

généralisées, les systèmes et les professionnels doivent chercher des 
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moyens d’honorer l’autonomie et l’expérience vécue de chaque personne 

(Dunn et al., 2023 ; Wark et al., 2017 ; Fisher, 2003). 

Pris ensemble, ces principes éthiques orientent le développement de 

systèmes qui valorisent les individus, respectent leur dignité, et garantissent 

que leur participation à la prise de décision soit réelle, éclairée et 

significative. 

Trouver l’équilibre entre protection et autonomisation 

L’un des dilemmes éthiques centraux dans l’accompagnement des 

personnes en situation de handicap réside dans la recherche d’un équilibre 

entre la nécessité de protéger les individus contre les risques et celle de les 

autonomiser pour qu’ils puissent faire leurs propres choix. Les 

professionnels se retrouvent souvent confrontés à des situations où des 

mesures de protection — comme la contention, la surveillance rapprochée 

ou la prise de décision substitutive — sont perçues comme nécessaires pour 

garantir la sécurité. Cependant, ces interventions peuvent entrer en conflit 

avec le droit à l’autonomie et à l’autodétermination, en particulier 

lorsqu’elles limitent la possibilité pour une personne de prendre des risques 

et de faire des choix indépendants (Van Der Meulen et al., 2018 ; Nicholson 

& Matross, 1989 ; Bennesved et al., 2023). 

Même si ces mesures sont souvent bien intentionnées, des pratiques 

excessivement restrictives — même justifiées par des préoccupations de 

sécurité ou de cadre — peuvent miner l’autonomie et la dignité. Elles posent 

des problèmes éthiques si elles ne sont pas nécessaires, proportionnées et 

clairement dans le meilleur intérêt de la personne (Van Der Meulen et al., 

2018 ; Bennesved et al., 2023). 

Trouver cet équilibre demande de dépasser une logique purement 

axée sur le risque. Un accompagnement éthique repose sur une approche 

plus nuancée, qui respecte à la fois le droit de la personne à être en sécurité 

et son droit à participer de manière significative aux décisions qui 

concernent sa vie. Cela implique de résister aux réflexes paternalistes pour 
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favoriser l’autonomie via la prise de décision accompagnée, le 

développement de relations de confiance, la diffusion d’informations 

accessibles, et l’usage de stratégies de communication inclusives 

(Nicholson & Matross, 1989). 

Respecter l’autonomie, c’est parfois accepter la possibilité d’erreurs ou 

de conséquences négatives — à condition que la personne ait été 

pleinement impliquée dans le processus, et que des dispositifs de soutien 

soient en place pour réagir si besoin. L’objectif n’est pas d’éliminer tout 

risque, mais de créer des conditions propices à l’apprentissage, à la prise de 

décision et à l’agentivité dans un environnement sécurisant. 

Cette tension éthique se reflète aussi dans les cadres juridiques et 

médico-sociaux, où les décisions balancent souvent entre protection — 

notamment pour les personnes ayant des déficiences cognitives ou 

psychosociales — et respect de l’autodétermination. Des pratiques comme 

la tutelle peuvent réduire l’autonomie et, sans réflexion critique, faire taire la 

voix des personnes qu’elles cherchent à protéger (Fallon-Kund et al., 2017 ; 

Dan, 2020 ; Andersen, 2022). Une surprotection, en particulier envers les 

enfants ou les personnes ayant une déficience intellectuelle, peut entraîner 

de la dépendance, de la passivité et un isolement social (Buhagiar & Lane, 

2020 ; Andersen, 2022). 

Pour contrer ces dérives, l’autonomisation doit être au cœur des 

pratiques éthiques. Cela signifie permettre aux personnes en situation de 

handicap de prendre le contrôle de leur vie, de participer à la société, et de 

décider des choses qui les concernent. Cela passe par leur inclusion active 

dans la conception des interventions et des recherches (Dan, 2020 ; Suarez-

Balcazar et al., 2023 ; Fawcett et al., 1994), la promotion de l’auto-

représentation, l’accès à l’information sur leurs droits (Buhagiar & Lane, 2020 

; Whaley et al., 2019 ; Fawcett et al., 1994 ; Sprague & Hayes, 2000), ainsi que 

par un rééquilibrage des rapports de pouvoir dans les systèmes de services, 

afin que leurs préférences et voix soient non seulement entendues, mais 
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prises en compte en priorité (Hagner & Marrone, 1995 ; Whaley et al., 2019 ; 

Sprague & Hayes, 2000). 

La conscience des rapports de pouvoir est essentielle. Les 

professionnels et accompagnants doivent reconnaître leur influence et 

veiller à ne pas imposer leurs propres valeurs ou reproduire des modèles 

capacitistes ou stigmatisants (Dan, 2020 ; Hagner & Marrone, 1995 ; Sprague 

& Hayes, 2000). L’autonomisation s’inscrit dans des relations respectueuses 

et mutuelles, qui reconnaissent la valeur des apports, des besoins et des 

choix des personnes en situation de handicap (Sprague & Hayes, 2000). Cela 

inclut leur participation à la prise de décision à tous les niveaux — personnel, 

organisationnel et politique — ce qui est essentiel tant pour la protection 

que pour l’autonomisation (Suarez-Balcazar et al., 2023 ; Whaley et al., 2019 ; 

Fawcett et al., 1994). 

En résumé, trouver l’équilibre entre protection et autonomisation est 

un exercice éthique permanent, qui exige une réflexion critique, une 

attention aux dynamiques de pouvoir, et un engagement profond pour que 

les personnes en situation de handicap soient pleinement actrices des 

décisions qui concernent leur vie. L’accompagnement éthique ne vise pas à 

supprimer tout risque, mais à favoriser l’autonomie, la participation, et le 

droit à l’autodétermination dans un cadre de soutien sécurisant. 

Déséquilibres de pouvoir et participation 

Les cadres éthiques soulignent l’importance de s’attaquer aux 

déséquilibres de pouvoir entre les professionnels et les personnes en 

situation de handicap, reconnaissant que ces asymétries peuvent conduire 

à l’exclusion, à la désautonomisation, ou à des formes de participation 

symbolique. Une inclusion véritable exige bien plus que de consulter les 

personnes concernées ou de cocher une case « participation » : il s’agit de 

créer des conditions dans lesquelles les personnes en situation de handicap 

ont une réelle influence sur les décisions qui affectent leur vie (Skarsaune & 

Hanisch, 2023 ; Skarsaune, 2022 ; Casimiro et al., 2023). 
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Pour contrer les hiérarchies systémiques et interpersonnelles, les 

professionnels doivent cultiver des relations empreintes de bienveillance et 

d’empathie, fondées sur le respect mutuel et la confiance. Cela implique de 

s’engager activement avec les personnes non pas uniquement comme 

bénéficiaires de soins ou de soutien, mais comme expertes de leur propre 

vie, dont les perspectives, préférences et expériences vécues sont au cœur 

des pratiques éthiques. La participation véritable doit être intégrée à tous 

les niveaux de la prise de décision — du projet d’accompagnement 

individuel à la gouvernance des organisations — de manière à valoriser la 

dignité, promouvoir l’autonomie, et remettre en cause les normes 

d’exclusion (Skarsaune & Hanisch, 2023 ; Skarsaune, 2022 ; Casimiro et al., 

2023). 

Les déséquilibres de pouvoir demeurent un obstacle majeur à la 

participation des personnes en situation de handicap. Y remédier nécessite 

des stratégies intentionnelles, à l’échelle individuelle, organisationnelle et 

sociétale, visant à favoriser l’autonomisation, le choix, et une implication 

significative. Donner du pouvoir d’agir aux personnes en situation de 

handicap, et les impliquer activement dans les processus de décision, sont 

des leviers essentiels pour améliorer la participation et réduire les inégalités 

en matière d’influence et de contrôle. 

Les structures institutionnelles et la domination professionnelle 

définissent souvent des normes, des codes de conduite et des modalités de 

décision qui restreignent le pouvoir d’action des personnes en situation de 

handicap — notamment dans les établissements résidentiels ou foyers de 

groupe (Svanelöv, 2019 ; Guldvik & Askheim, 2021 ; Jackman-Galvin & 

Partridge, 2022). Ces asymétries sont renforcées par des modèles 

traditionnels de soins, un langage inaccessible, et des pratiques de 

communication qui excluent ou marginalisent les personnes concernées 

(Whaley et al., 2019 ; Guldvik & Askheim, 2021 ; Dan, 2020 ; Jackman-Galvin & 

Partridge, 2022). 
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Pour faire évoluer ces pratiques, il est indispensable de placer 

l’autonomisation et l’implication au premier plan. Il s’agit de soutenir les 

personnes dans la prise de contrôle sur leur propre vie, de leur permettre de 

faire des choix et d’influencer les systèmes qui les concernent. Cela suppose 

l’usage d’un langage respectueux et choisi par les personnes, une 

communication transparente, et une collaboration active avec les 

personnes dites « expertes du vécu » pour repenser les structures de soutien 

(Whaley et al., 2019 ; Hammel et al., 2008 ; Dan, 2020). Les approches 

inclusives et centrées sur la personne sont des outils puissants pour 

remettre en cause les inégalités structurelles, à condition qu’elles soient 

incarnées dans la culture organisationnelle et les pratiques relationnelles, et 

non réduites à des politiques formelles (Beresford, 2021 ; Dan, 2020 ; 

Jackman-Galvin & Partridge, 2022). 

Des méthodes participatives et de co-construction — comme 

impliquer les personnes en situation de handicap en tant que co-

chercheurs ou co-concepteurs de services — jouent également un rôle 

essentiel dans le démantèlement des hiérarchies de pouvoir et dans 

l’ancrage des interventions dans l’expérience vécue (Pasin & Karatekin, 2024 

; Pettican et al., 2022). 

Cependant, de nombreux obstacles à la participation persistent dans 

différents domaines. Des contraintes environnementales — qu’elles soient 

physiques, sociales, économiques ou liées aux politiques publiques — 

peuvent limiter considérablement l’engagement (Hammel et al., 2015 ; 

Hammel et al., 2008). Le manque de mobilité et le chômage réduisent 

encore les opportunités de participation sociale et citoyenne (Pasin & 

Karatekin, 2024). À l’inverse, des environnements soutenants et des 

attitudes sociales positives peuvent jouer un rôle majeur de facilitation 

(Hammel et al., 2015 ; Hammel et al., 2008). Avoir un véritable pouvoir de 

choisir, de contrôler sa participation, et de définir ce qu’est un engagement 

significatif, est également fondamental pour favoriser l’autonomie et 

l’inclusion (Whaley et al., 2019 ; Hammel et al., 2008 ; Dan, 2020). 
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En conclusion, réduire les déséquilibres de pouvoir et renforcer la 

participation des personnes en situation de handicap ne peut se limiter à 

des changements superficiels. Cela nécessite un changement systémique 

profond, centré sur l’autonomisation, des pratiques inclusives et une 

transformation des rapports sociaux. Une participation authentique se 

concrétise lorsque les personnes ont de réelles opportunités d’exercer leur 

pouvoir de décision, d’influencer leur environnement, et de reprendre la 

main sur les choix qui façonnent leur vie. 

Le développement des concepts de risque et de 

responsabilité juridique dans le soutien aux personnes 

en situation de handicap 

Il est important d’inclure une section sur l’évolution du concept de 

risque et de responsabilité juridique dans le cadre éthique, car ce thème 

influence profondément la manière dont l’autodétermination des 

personnes en situation de handicap est mise en pratique. Comprendre 

comment le risque est perçu et géré, en parallèle aux préoccupations liées 

à la responsabilité légale, façonne les décisions prises par les aidants, les 

professionnels et les décideurs. Ces décisions peuvent soit soutenir, soit 

restreindre l’autonomie des personnes, affectant leur capacité à faire des 

choix et à vivre de manière indépendante. Explorer ce sujet permet 

d’éclairer les tensions éthiques entre la protection contre les dommages et 

le respect du droit à prendre des risques dans l’exercice de 

l’autodétermination. 

Équilibrer autonomie et sécurité : défis éthiques dans 

la gestion du risque 

Équilibrer autonomie et sécurité pour les personnes en situation de 

handicap constitue un défi éthique qui exige des prestataires de soins qu’ils 

évaluent constamment le respect de l’autodétermination par rapport au 

besoin de protection. Une approche efficace consiste à appliquer un cadre 

flexible, comme la grille Sécurité–Autonomie, qui aide à déterminer 

comment équilibrer autonomie et sécurité dans chaque situation, en 
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tenant compte des besoins et préférences évolutifs du bénéficiaire 

(Marnfeldt & Wilber, 2025). 

Dans la pratique, il apparaît que les prestataires de soins utilisent 

souvent un espace discrétionnaire et prennent des décisions en équipe, en 

engageant le dialogue et la collaboration avec les bénéficiaires et leurs 

réseaux pour trouver des solutions respectant à la fois l’autonomie et la 

sécurité (Perone, 2023 ; Van Loon et al., 2023). L’autonomie relationnelle, 

selon laquelle l’autonomie se construit en lien avec autrui, offre une 

perspective utile : le soin ne peut être véritablement soutenant que s’il 

permet l’expression et le choix du bénéficiaire (Davy, 2019 ; Pols, Althoff, & 

Bransen, 2017 ; Van Loon et al., 2023). 

Différents modèles de soin, comme le modèle participatif ou 

émancipatoire, insistent sur l’importance de l’empowerment et du soutien 

à l’autodirection, tandis que le modèle protectionniste met davantage 

l’accent sur la sécurité (Sampaio & Guilhem, 2022). Dans la pratique 

quotidienne, des tensions émergent souvent entre des politiques qui 

promeuvent l’autonomie et des routines qui privilégient la sécurité, 

notamment dans des situations à haut risque comme la gestion de la 

médication ou la prévention des chutes (Perone, 2023 ; Gappmayer, 2021). 

Reconnaître la dépendance comme une condition humaine normale 

et impliquer activement les bénéficiaires dans les prises de décision sont 

essentiels pour préserver à la fois l’autonomie et la sécurité (Gappmayer, 

2021 ; Davy, 2019 ; Van Loon et al., 2023). De cette manière, les prestataires 

peuvent, par la personnalisation et le dialogue continu, respecter la liberté 

des personnes en situation de handicap sans perdre de vue leur sécurité. 

Tensions éthiques liées à la responsabilité juridique 

dans le soutien au handicap 

Les tensions éthiques entourant la responsabilité juridique dans le 

soutien aux personnes handicapées portent sur l’équilibre entre la 

responsabilité professionnelle et le respect de l’autodétermination. Les 
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prestataires de soins et les médecins ont le devoir légal d’agir avec diligence, 

de prévenir les préjudices et d’assurer la confidentialité — même en 

l’absence de relation thérapeutique formelle —, ce qui accroît la pression 

éthique d’agir toujours dans l’intérêt du client sans porter atteinte à son 

autonomie (Vanderpool, 2013). En même temps, garantir 

l’autodétermination suppose que les clients conservent un maximum de 

contrôle sur leur vie et leurs décisions, ce qui peut entrer en conflit avec la 

tendance des professionnels à éviter les risques par crainte de 

responsabilité (Vanderpool, 2013 ; Ricardo et al., 2025). Une communication 

claire, une documentation transparente et le respect rigoureux des normes 

professionnelles sont essentiels pour éviter les écueils juridiques et 

éthiques, tout en maintenant la confiance du client (Ricardo et al., 2025). 

De plus, la littérature souligne l’importance d’une formation continue 

et d’une réflexion sur les dilemmes éthiques, afin que les professionnels 

respectent non seulement les exigences légales, mais placent aussi la 

dignité humaine et la liberté de choix des personnes handicapées au cœur 

de leur pratique (Ricardo et al., 2025 ; Vanderpool, 2013). Cela crée une 

tension permanente entre la protection des clients contre d’éventuels 

préjudices et le respect de leur droit à l’autodétermination, où les 

considérations éthiques et les responsabilités juridiques doivent aller de pair 

(Vanderpool, 2013 ; Ricardo et al., 2025). 

Du protectionnisme à l’empowerment : l’évolution 

éthique de la gestion du risque 

L’éthique de la gestion du risque dans les soins évolue d’une approche 

protectionniste et paternaliste vers une approche centrée sur 

l’empowerment, où patients et professionnels sont vus comme partenaires. 

Traditionnellement, l’accent était mis sur la protection contre les risques — 

souvent via des protocoles stricts et des restrictions d’autonomie —, mais 

des recherches récentes soulignent l’importance de l’empowerment et de 

la prise de décision partagée, notamment en santé mentale, où les 

professionnels considèrent de plus en plus les patients comme des 
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partenaires essentiels dans la gestion des risques et attendent une 

contribution active à leur propre sécurité et bien-être (Rimondini et al., 2019 

; Card, 2020). 

Cette évolution appelle à un cadre éthique qui gère non seulement 

les risques, mais protège aussi les droits, l’autonomie et le bien-être des 

patients et des soignants — par exemple, en équilibrant le devoir de soin et 

le bien-être du personnel, comme l’a illustré la pandémie de COVID-19 

(McDougall et al., 2020 ; Macpherson et al., 2024). En santé publique, 

notamment en protection de l’enfance, ce changement implique une 

compréhension élargie du risque, axée sur la promotion du développement 

et du bien-être plutôt que sur la simple prévention des dommages (Parton, 

2019). 

Parallèlement, cette approche exige de nouvelles compétences, une 

formation plus humaniste et un sens partagé des responsabilités, avec des 

valeurs universelles et la justice comme fondement (Macpherson et al., 

2024). Le passage de la protection à l’empowerment nécessite une prise de 

décision transparente et systématique, ainsi qu’une reconnaissance de la 

complexité des risques, où la réflexion éthique et la collaboration sont 

indispensables (McDougall et al., 2020 ; Card, 2020). 

Responsabilité morale et prise de risque dans des 

environnements de soutien 

Permettre éthiquement la prise de risque pour le bien-être et le 

développement des personnes en situation de handicap repose sur le 

respect de leur dignité à prendre des risques — c’est-à-dire le droit de faire 

leurs propres choix, même s’ils comportent des dangers, car cela est 

essentiel à l’autonomie et à la croissance personnelle (Chicoine & Kirschner, 

2022 ; Seale, 2014 ; Borgström, Daneback, & Molin, 2019). Historiquement, 

une approche paternaliste et protectrice a souvent été privilégiée, mais cela 

peut limiter les opportunités d’indépendance et d’épanouissement 

(Chicoine & Kirschner, 2022 ; Gappmayer, 2021). 
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Des environnements de soutien — où aidants, familles et 

professionnels collaborent — permettent une prise de risque responsable 

en proposant de l’éducation, en développant les compétences sociales et 

en fournissant des filets de sécurité si nécessaire (Chicoine & Kirschner, 2022 

; Seale, 2014 ; Jacobs, 2019 ; Wiesel et al., 2024). La gestion positive du risque, 

qui met l’accent non seulement sur le danger mais aussi sur les 

opportunités de développement, est de plus en plus reconnue comme 

éthiquement souhaitable (Borgström, 2021 ; Seale, 2014 ; Borgström, 

Daneback, & Molin, 2019). 

Il est essentiel d’impliquer activement les personnes handicapées 

dans les décisions les concernant, en recentrant leurs désirs et leurs 

capacités (Jacobs, 2019 ; Luckasson, Tassé, & Schalock, 2022 ; Wiesel et al., 

2024). Cela exige en parallèle un équilibre prudent entre sécurité et 

autonomie, où la responsabilité morale est partagée entre l’individu, son 

réseau et les professionnels (Jacobs, 2019 ; Luckasson et al., 2022 ; Wiesel et 

al., 2024). 

Une prise de risque éthique ne signifie pas ignorer les dangers, mais 

créer un contexte de soutien dans lequel les personnes en situation de 

handicap peuvent apprendre, se développer et participer pleinement à la 

société (Chicoine & Kirschner, 2022 ; Seale, 2014 ; Jacobs, 2019 ; Borgström et 

al., 2019 ; Wiesel et al., 2024). 

L’éthique de la précaution : naviguer entre risque et 

opportunité dans les services 

Le débat éthique dans les services aux personnes handicapées se 

concentre souvent sur la tension entre éviter les dommages (principe de 

précaution) et favoriser les opportunités et l’indépendance. 

Traditionnellement, l’accent est mis sur la prévention des risques, les 

professionnels prenant des décisions principalement pour assurer la 

sécurité physique — parfois au détriment de l’autonomie du client. 

Toutefois, des analyses éthiques récentes soulignent que la prévention des 
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dommages ne devrait pas toujours primer ; le respect de l’autonomie et la 

promotion de l’autodétermination sont tout aussi importants, surtout 

lorsque des limitations excessives compromettent une vie significative 

(Keating, 2018). 

Concrètement, cela signifie que les prestataires de soins doivent 

considérer non seulement les risques physiques, mais aussi la valeur 

psychosociale des risques choisis par la personne. Le concept de dignité du 

risque montre que prendre des risques est parfois nécessaire pour se 

développer et ressentir un sentiment d’agence (Kondrat, 2022). Il reste 

toutefois essentiel de protéger les groupes vulnérables contre des 

dommages disproportionnés, notamment dans des contextes comme la 

pandémie de COVID-19, où le risque d’exclusion et de discrimination est 

élevé (Sabatello et al., 2020). 

Le défi réside dans la recherche d’un équilibre entre protection et 

promotion des opportunités, où la décision éthique ne consiste pas 

uniquement à éviter les dangers, mais aussi à soutenir l’autonomie et 

l’inclusion (Sabatello et al., 2020 ; Keating, 2018 ; Kondrat, 2022). 

Responsabilité juridique et devoir éthique : 

implications pour les prestataires 

La responsabilité juridique influence fortement les décisions éthiques 

des professionnels de santé, en affectant l’équilibre entre responsabilité 

professionnelle, intégrité morale et conséquences légales. Les soignants 

sont souvent confrontés à des situations où leur devoir éthique d’agir dans 

l’intérêt du patient entre en tension avec le risque de poursuites judiciaires 

— par exemple en cas de négligence ou de défaut de consentement éclairé 

(Mei-Che, 2004 ; Aondowase et al., 2021 ; Horner et al., 2016). 

Cette tension peut conduire à une pratique défensive, où les 

professionnels agissent surtout pour éviter des litiges, au détriment du bien-

être du patient, ce qui peut saper la relation de confiance (Mei-Che, 2004 ; 

Hughes, 2021). Dans de nombreux pays, la responsabilité légale est évaluée 
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par rapport aux normes professionnelles, mais les principes éthiques 

comme la justice, le respect de l’autonomie et la prévention des dommages 

restent des compléments indispensables au cadre juridique (Birkeland, 

2022 ; Kamran & Syahrul, 2024). 

Il est donc important que les prestataires disposent non seulement de 

connaissances juridiques et éthiques, mais aussi de la capacité à raisonner 

moralement et à justifier leurs actions (Mei-Che, 2004 ; Kamran & Syahrul, 

2024). Dans des situations complexes — comme le refus de traitement ou la 

télémédecine —, les soignants doivent soigneusement équilibrer leur devoir 

éthique et leur responsabilité légale pour garantir des soins optimaux et 

équitables (Stanberry, 1998 ; Horner et al., 2016). 
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Le contexte 

La majorité des recherches se sont concentrées sur 

l’autodétermination durant l’adolescence et chez les enfants d’âge scolaire. 

Cependant, des recherches récentes ont commencé à se pencher sur 

l’autodétermination chez les jeunes enfants (Erwin et al., 2009 ; Palmer et 

al., 2013), affirmant que les enfants d’âge préscolaire peuvent exprimer des 

préférences, faire des choix dans des environnements appropriés, et sont 

capables d’exprimer un sentiment d’autonomie dans des espaces sécurisés 

(Hsiang-Yi & Szu-Yin, 2012). Ainsi, de nombreuses études portent sur la 

promotion de l’autodétermination dans le cadre scolaire, ainsi qu’en lien 

avec la vie familiale et les stratégies et pratiques parentales (Arellano & 

Peralta, 2013 ; Meral et al., 2023 ; Carter et al., 2013). 

Pourquoi promouvoir l’autodétermination 
pendant l’enfance ? 

La littérature indique que les compétences fondamentales pour 

favoriser l’autodétermination — notamment la résolution de problèmes, la 

planification, l’expression des préférences personnelles, le fait de faire des 

choix et la définition d’objectifs (Palmer, 2010 ; Shogren et al., 2015) — sont 

et peuvent être développées dès la petite enfance (Erwin, Brotherson, 

Palmer, Cook & Summers, 2009 ; Meral, Wehmeyer, Palmer, Ruh & Yilmaz, 

2023). Selon Erwin et al. (2009), l’autodétermination dans la petite enfance 

consiste à se projeter vers l’avenir et à trouver un équilibre entre les valeurs 

familiales et les préférences de l’enfant afin de développer des compétences 

utiles tout au long de la vie. Le Self-Determination Foundations Model, tel 

que conceptualisé par Palmer et al. (2013), identifie des compétences 

spécifiques appropriées qui constituent les précurseurs ou les fondations de 

l’autodétermination dans la vie des jeunes enfants : (1) des occasions de faire 

des choix et de résoudre des problèmes, (2) l’autorégulation, et (3) 

l’engagement. Le modèle suggère que les compétences, attitudes et 

connaissances menant à l’autodétermination peuvent être développées et 
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encouragées dès le plus jeune âge (Lee, Palmer, Turnbull & Wehmeyer, 

2006). 

Chez les enfants d’âge scolaire (primaire), explorer 

l’autodétermination implique, entre autres, le choix des amis, la 

participation à des activités de loisirs et la prise de décisions plus larges 

concernant sa propre vie (Erwin et al., 2009). Les élèves en situation de 

handicap qui terminent l’école primaire avec des niveaux plus élevés 

d’autodétermination obtiennent de meilleurs résultats dans la vie que leurs 

pairs ayant montré moins d’autodétermination à ce stade (Lee et al., 2006). 

Comment favoriser l’autodétermination 
pendant l’enfance ? 

Il est très important que les personnes qui prennent soin des enfants 

dès le plus jeune âge facilitent et apportent un soutien suffisant dans le 

cadre de l’éducation et de la garde en petite enfance (Hsiang-Yi & Szu-Yin, 

2012). Les premières explorations de l’autodétermination impliquent de 

faire des choix simples, de s’engager dans la résolution de problèmes avec 

soutien, et de prendre des décisions concernant la participation au jeu, le 

partage des jouets, etc. (Erwin et al., 2009). En ce qui concerne les enfants 

d’âge scolaire (primaire), l’enseignement explicite de l’autodétermination a 

des effets prometteurs pour tous les enfants, y compris ceux en situation de 

handicap (O’Brien, 2018 ; Wehmeyer et al., 2013). La recherche suggère que 

les activités pédagogiques visant à promouvoir l’autodétermination 

devraient être menées au niveau de la classe entière, en petits groupes, et 

individuellement, et que cela constitue une étape préparatoire importante 

en vue de la transition vers l’enseignement secondaire, qui demande des 

niveaux plus élevés d’autonomie (O’Brien, 2018). 

Traditionnellement, la maison est considérée comme le premier 

contexte offrant des occasions de développer les compétences préalables à 

l’autodétermination (Lee et al., 2006). De nombreuses recherches ont étudié 
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le rôle de la famille dans la facilitation de l’autodétermination chez les jeunes 

enfants (Brotherson et al., 2008). Ces études ont, par exemple, examiné les 

perceptions et croyances des parents concernant l’autodétermination, ainsi 

que leur propre perception du contrôle (Arellano & Peralta, 2013). Un style 

parental autoritaire et soutenant l’autonomie, par opposition à des styles 

permissifs ou surprotecteurs, est considéré comme ayant un impact positif 

sur la capacité croissante des enfants à s’autodéterminer (Meral et al., 2023 

; Cavendish, 2017). Une étude menée par Arellano & Peralta (2013) a 

démontré que les stratégies parentales pour favoriser l’autodétermination 

diminuent avec la sévérité du handicap de l’enfant — les enfants ayant les 

défis les plus sévères reçoivent moins d’opportunités de prendre le contrôle. 

Cependant, l’impact des styles parentaux semble également être 

influencépar des facteurs démographiques et socio-économiques tels que 

l’urbanisation, le revenu des parents et le niveau d’éducation des parents 

(Meral et al., 2023 ; Cavendish, 2017). Par ailleurs, une étude menée par Meral 

et al. (2023) met en lumière l’impact des facteurs culturels sur les styles et 

pratiques parentales liées à la promotion de l’autodétermination. Alors que 

l’autodétermination est bien connue en tant que concept dans les cultures 

individualistes d’Europe et d’Amérique du Nord, elle est interprétée 

différemment dans les cultures méditerranéennes et non occidentales, qui 

mettent l’accent sur les valeurs collectivistes (Alrabiah, 2021 ; Palut, 2009). 

Différentes cultures définissent et abordent l’autodétermination de diverses 

manières, et peuvent aspirer à l’indépendance à travers des parcours variés 

(Hsiang-Yi & Szu-Yin, 2012). Les perspectives interculturelles sur des 

concepts tels que l’autodétermination, ainsi que sur les liens entre les 

enfants et leurs familles, sont essentielles (Meral et al., 2023 ; Chu, 2018). Ces 

constats soulignent l’importance d’outils, d’évaluations et de stratégies 

diversifiés et culturellement adaptés lors de la recherche et de la promotion 

de l’autodétermination chez les enfants en situation de handicap (Shogren, 

2011). Développer une compétence culturelle chez les professionnels et 
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identifier ses propres valeurs culturelles, tout en étant attentif aux signes 

des valeurs d’autrui, devient alors fondamental (Hsiang-Yi & Szu-Yin, 2012). 

La littérature est unanime quant à l’importance des partenariats entre 

parents et professionnels pour reconnaître et soutenir le développement de 

l’autodétermination durant l’enfance (Erwin et al., 2009 ; Palmer, Summers, 

Brotherson et al., 2013). De telles relations de collaboration devraient 

commencer par des attentes égalitaires et l’établissement d’objectifs 

ambitieux mais réalistes, afin de contribuer au développement de l’estime 

de soi et de la conscience de soi de l’enfant dès le plus jeune âge (Arellano 

& Peralta, 2013). Les partenariats famille-professionnels, fondés sur un 

accord mutuel à travers les structures de garde, de petite enfance et 

d’enseignement, sont bénéfiques pour établir des relations école-famille 

efficaces qui favorisent l’autodétermination à la maison, à l’école et dans la 

communauté au sens large (Palmer et al., 2013 ; Turnbull, Turnbull, Erwin, 

Soodak & Shogren, 2011 ; King, 2009). À ce propos, Brotherson et al. (2008) 

identifient différentes stratégies à explorer avec les familles : (1) l’implication 

dans l’environnement familial, (2) le fait de faire des choix dans 

l’environnement familial, (3) l’exercice du contrôle sur cet environnement, 

et (4) le soutien à l’estime de soi à la maison. De manière générale, éduquer 

et accompagner les enfants vers l’autodétermination revient à considérer 

les enfants en situation de handicap comme des individus dotés de forces, 

de droits, et du désir de devenir indépendants (Arellano & Peralta, 2013). 

La question spécifique de la scolarité 

La scolarisation des enfants et adolescents en situation de handicap 

est une question qui reste sensible. Si le droit à l’éducation est 

régulièrement rappelé (citons à ce propos La Convention internationale des 

Nations-Unies relative aux droits des personnes handicapées, adoptée par 

l’ONU en décembre 2006 et signée en mars 2007), ce sont les modalités de 

mise en œuvre qui font l’objet de débats parfois vifs. Les enfants en situation 

de handicap peuvent-ils être scolarisés en milieu dit « ordinaire », c’est-à-
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dire avec les autres élèves ne souffrant pas de handicaps ? S’ils le sont, quelle 

organisation est à préparer pour leur accueil et leur accompagnement ? 

Quels bénéfices ces élèves retirent-ils du milieu ordinaire, sachant qu’il n’est 

pas formellement établi que l’accueil de la diversité gomme les différences 

et qu’il produise des effets bénéfiques sur l’estime de soi ? (Chevallier-

Rodrigues et al., 2019). En réalité, on en revient aux moyens dédiés pour bien 

comprendre le handicap, ce qu’il recouvre, et y apporter des réponses 

adaptées, co-construites avec les principaux intéressés, en premier lieu les 

enfants (Palmer, 2022). 

Selon Charles Gardou (2008, p. 125), « Une tentation persiste : celle de 

placer ces élèves spéciaux dans des lieux spéciaux sous la responsabilité de 

spécialistes. De telles mises à l’écart du processus de scolarisation, pour la 

plupart arbitraires, ne représentent pas moins que des inégalités de 

traitement : ce sont des formes de maltraitance, des violences susceptibles 

d’en générer d’autres. Lorsque l’École pénalise les plus fragiles, la violence 

sociale s’accroît ». On comprend qu’il ne s’agit pas seulement d’une 

affectation des élèves dans des structures scolaires qui leur seraient 

spécialement dédiées. Il s’agit d’un principe d’équité de traitement, 

question éminemment sociale et même sociétale. Mais pour que ce 

principe puisse être appliqué, il est nécessaire d’implémenter une inclusion 

qui tienne compte de l’environnement et des besoins de l’enfant. C. Gardou 

préconise une personnalisation des parcours et l’établissement d’un 

véritable continuum entre enseignement et accompagnement (Gardou, 

2008). La formation des personnels constitue un enjeu majeur : « Dans 

nombre de cas, hormis les spécialisés, ils font l’objet d’une injonction 

paradoxale : on leur demande de contribuer activement à la scolarisation 

des élèves à besoins éducatifs particuliers, sans avoir reçu une formation 

conçue et dispensée à cette fin. On se cantonne le plus souvent à les 

sensibiliser ou à leur transmettre des savoirs généraux, émiettés, le plus 

souvent inopérants, car déconnectés des savoirs d’expériences et de ce que 

la pratique du métier exige au quotidien » (Gardou, 2008, p. 133). 
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La loi française de 2005, déjà citée, insiste sur la compensation 

nécessaire pour établir ou rétablir une égalité des droits et des chances. Les 

parcours de formation des élèves en situation de handicap, dans le respect 

de la loi, s’appuient sur trois piliers fondamentaux : 

1. « Un Projet personnalisé de scolarisation (PPS) qui fait partie du « 

plan personnalisé de compensation » que la loi accorde désormais 

à toute personne handicapée. 

2. Un enseignant référent qui anime l’équipe de suivi de la 

scolarisation de chaque jeune, composée des parents et des 

professionnels concourant à sa scolarisation, pour s’assurer de 

l’effectivité de la mise en œuvre du PPS et en évaluer les effets sur 

la scolarité. 

3. Le développement de la scolarisation au sein des établissements 

scolaires, soit par un accompagnement à la scolarisation 

individuelle au sein d’une classe ordinaire (Auxiliaires de vie 

scolaire), soit par des dispositifs collectifs d’appui (regroupement 

pédagogique d’élèves présentant le même type de handicap) sous 

forme de Classes d’intégration scolaire (Clis) dans le premier degré 

et d’Unités pédagogiques d’intégration (UPI) dans le second degré. 

» (Gachet, 2008, p. 138). 

Concernant la promotion de l’autodétermination et les parcours 

inclusifs, il existe de nombreuses possibilités dans le domaine de 

l’éducation. Cependant, nous constatons que les jeunes adultes ayant une 

déficience intellectuelle sont souvent rapidement orientés vers 

l’enseignement spécialisé et reviennent rarement vers des parcours 

inclusifs au sein de la société (Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). 
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Des recherches menées dans le contexte flamand (Daelman, De 

Clercq & Van Hee, 2025) montrent que les expériences des jeunes adultes 

présentant (ou suspectés de présenter) un handicap au sein de l’éducation 

varient considérablement. Les thèmes récurrents incluent un choix 

d’études limité, un manque d’inclusion et une forte pression psychologique. 

De nombreux jeunes estiment qu’ils disposent de peu d’options dans le 

système éducatif. Dans l’enseignement spécialisé, ils sont souvent orientés 

vers des filières qui ne correspondent pas nécessairement à leurs intérêts 

ou à leurs capacités, ce qui entraîne de la frustration et, dans certains cas, 

un décrochage scolaire précoce. Les élèves de l’enseignement ordinaire, 

quant à eux, se heurtent souvent à un manque d’aménagements, tels que 

des supports d’apprentissage accessibles et une aide en classe. Pour 

beaucoup, la transition vers l’enseignement supérieur est difficile (Daelman, 

De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

Théoriquement, les jeunes en situation de handicap ont droit aux 

mêmes opportunités éducatives que leurs pairs. En pratique, cependant, ils 

sont souvent orientés vers des programmes qui les préparent à des 

environnements de travail protégés ou à des emplois faiblement rémunérés 

(European Agency, 2006). Crowley (2022) conclut que « les étudiants en 

situation de handicap accusent constamment un retard par rapport à leurs 

pairs en termes de taux d’emploi, de participation à l’enseignement 

supérieur, de vie autonome et d’opportunités de réussite au sein de la 

communauté » (p. 169). Les jeunes en situation de handicap disposent de 

moins d’opportunités d’avancement après l’enseignement secondaire 

(Covington & Rowlett, 2021), connaissent une plus grande précarité 

socioéconomique, rencontrent davantage de difficultés dans leurs études 

que leurs pairs et déclarent des niveaux plus élevés de chômage et 

d’isolement social (Shogren & Wehmeyer, 2021). 
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Il existe un besoin évident de plus de flexibilité dans les parcours 

éducatifs, de mesures de soutien mieux adaptées et d’une collaboration 

renforcée entre les secteurs de l’éducation et du soin. De plus, les jeunes 

devraient être mieux informés de leurs droits à l’accompagnement et des 

possibilités existantes pour mener à bien leur parcours scolaire (Daelman, 

De Clercq, Van Hee et al., 2025). Une pénurie importante d’assistants 

pouvant soutenir les trajectoires éducatives des jeunes adultes présentant 

(ou suspectés de présenter) un handicap a un impact significatif sur le 

caractère inclusif de ces parcours (Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

Lorsqu’on s’intéresse aux jeunes en situation de handicap ayant 

également un bagage multiculturel et multilingue, les résultats après 

l’enseignement secondaire sont encore moins favorables (Achola & Greene, 

2016). La littérature met en évidence des différences liées au genre, à l’âge, 

à la race, à la classe sociale et au contexte socioéconomique, certains 

groupes se retrouvant dans des situations particulièrement vulnérables de 

multi-exclusion (Crowley, 2022). 

Les recherches actuelles mettent l’accent sur l’idée forte d’une co-

construction des dispositifs à l’intention des enfants en situation de 

handicap et un partage des pratiques des professionnels de manière à bien 

comprendre ce que recouvre l’inclusion et à œuvrer de concert, en bonne 

intelligence, pour que chaque enfant soit soutenu, avec sa famille, dans 

l’élaboration d’un projet qui fasse sens pour lui et qui tende vers une 

autonomie croissante. Magdalena Kohout-Diaz et Hervé Benoit plaident 

pour la création d’espaces d’intermétiers pour construire progressivement 

une communauté apprenante. Comme ces auteurs le soulignent, « Mieux 

que l’apaisement par l’allégeance du pédagogique au médical ou vice versa, 

il s’agit de bâtir, autour de l’objectif de non-discrimination et 

d’accessibilisation, des contextes d’apprentissage scolaire, étayés par la 

recherche, la formation, les acteurs de terrain et les politiques publiques, les 

conditions d’un sentiment partagé de compétence et d’efficacité collectives 

(Kohout-Diaz & Benoit, 2024, p. 6). 
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Il est nécessaire d’avoir davantage de flexibilité dans les parcours 

d’études, des mesures de soutien mieux adaptées, ainsi qu’une 

collaboration renforcée entre les secteurs de l’éducation et du soin. En outre, 

les jeunes devraient être mieux informés de leurs droits en matière 

d’accompagnement et des possibilités existantes pour mener à bien leur 

formation (Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). Une grave pénurie 

d’assistants capables d’accompagner le parcours éducatif des jeunes 

adultes présentant (ou suspectés de présenter) un handicap a un impact 

majeur sur les possibilités d’inclusion au sein de ces trajectoires (Daelman, 

De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

Travailler sur les contextes d’apprentissage et soutenir 

le développement de l’autodétermination : la posture 

professionnelle des enseignants 

L’autodétermination ne passe pas uniquement par des interventions 

visant à soutenir certaines capacités, mais elle passe aussi par des attitudes 

et une posture à adopter. Les enseignants décrivent plusieurs attitudes (ex 

: croire au potentiel, accepter le risque) ou posture (ex : observer, attendre) 

qui les concernent directement. En soulignant l’importance de laisser du 

temps à l’élève, ils mobilisent la posture de retrait. De plus, en évoquant les 

lâcher-prises, ils témoignent du fait qu’ils doivent assumer un certain risque 

de faire vivre plus d’occasions d’autodétermination à leurs élèves. Lorsque 

les enseignants insistent sur l’importance de « croire au potentiel » des 

élèves ou de leur « faire confiance », ce sont des attitudes qui soutiennent le 

développement de leur autodétermination ; elles démontrent que le rôle de 

l’enseignant va au-delà des activités proposées à l’élève mais touchent aussi 

aux croyances de celles-ci (Charette, et al., 2022). 

Prendre le temps d’observer les élèves est aussi une posture que les 

enseignants considèrent comme étant importante à adopter pour 

accompagner l’autodétermination. C’est aussi une stratégie utilisée par les 

professionnels interrogés par Cudré-Mauroux et al. (2020a). Ceux-ci 

soulignent que « l’observation […] permet de solliciter l’autodétermination 
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chez la personne, en s’appuyant sur ses intérêts, et certaines de ses 

initiatives spontanées. Il s’agit alors de repérer ses demandes 

d’autodétermination « implicites » et de mettre en place les moyens qui 

vont permettre leur développement » (p.109). Soutenir l’autodétermination 

des élèves en situation de handicap implique d’adopter une posture 

d’intervention qui les amène à mieux profiter des occasions d’exercer leur 

autodétermination (Charette, et al., 2022). Il s’agit également d’intégrer plus 

de flexibilité dans l’organisation de la classe et dans la planification des 

activités de manière à offrir plus d’occasions aux élèves d’exercer leur 

autodétermination (Wehmeyer, 1997). 
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Le contexte 

L’autodétermination est souvent considérée à la fois comme un 

concept central et comme un facteur prédictif essentiel de réussite lors de 

la transition vers l’âge adulte (Wehmeyer, 2020 ; Mazzotti et al., 2020). La 

transition doit être perçue comme un processus continu d’adaptation tout 

au long de la vie, comprenant des moments clés tels que l’entrée à la 

maternelle ou la fin de la scolarité obligatoire (European Agency for 

Development in Special Needs Education, 2006). La transition vers de 

nouvelles étapes de vie s’étend sur plusieurs domaines de vie, lieux et sur 

une période prolongée (Wehmeyer & Shogren, 2021). Plus particulièrement, 

la transition vers l’âge adulte est associée à des changements majeurs : prise 

de nouveaux rôles, augmentation des responsabilités, prise de décisions 

importantes et évolution des systèmes de soutien (Wehmeyer & Shogren, 

2020). Il s’agit clairement d’une nouvelle étape dans le développement de 

l’autonomie et de l’autodétermination. 

La transition vers l’âge adulte est considérée comme une période 

particulièrement dynamique de la vie, marquée par une diminution des 

structures protectrices (telles que l’école et le système éducatif) et par des 

changements de statut juridique et social (Wehmeyer & Shogren, 2021). 

Progressivement ou de manière plus brusque, les jeunes et leurs parents 

perdent le cadre structurant de l’école pour entrer dans des systèmes de 

soins pour adultes et une bureaucratie souvent complexe (McKenzie, 

Ouelette-Kuntz, Blinkhorn & Démoré, 2016 ; Osgood, Foster & Courtney, 

2010). Vandenbussche (2024) affirme que les jeunes en situation de 

handicap se trouvent à un carrefour impliquant l’éducation, l’emploi, la 

protection sociale, le marché du logement et les relations interpersonnelles. 

Il s’agit d’une étape qui nécessite de planifier la poursuite des études, la 

participation à la vie communautaire, les possibilités d’emploi et la vie 

adulte en général (Scott et al., 2021). 
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Pourquoi promouvoir l’autodétermination 
pendant l’adolescence ? 

La littérature s’accorde à dire que les rêves et les projets d’avenir des 

jeunes en situation de handicap ne sont pas fondamentalement différents 

de ceux des jeunes sans handicap (Salt et al., 2019). Cependant, le temps et 

la transition semblent se dérouler différemment dans la vie des jeunes en 

situation de handicap, où les changements s’étendent sur des périodes plus 

longues et selon des rythmes multiples, plutôt que selon des jalons fixes ou 

moyens (Vandenbussche, 2024 ; McKenzie et al., 2016 ; Salt et al., 2019). Les 

jeunes en situation de handicap font face aux mêmes défis que leurs pairs, 

mais souvent avec moins de capacités, de préparation et de ressources 

(Osgood et al., 2010). C’est pourquoi la littérature insiste sur l’importance 

d’impliquer activement les jeunes en situation de handicap dans 

l’exploration et la planification des prochaines étapes concernant le soutien, 

l’éducation, les loisirs, les réseaux et d’autres aspects de leur vie à l’entrée 

dans l’âge adulte (Yeager & Morgan, 2023 ; Wehmeyer & Shogren, 2021). Des 

niveaux plus élevés d’autodétermination chez les jeunes sont directement 

liés à des périodes de transition plus satisfaisantes et à des expériences plus 

positives en matière de citoyenneté inclusive (Wehmeyer & Shogren, 2021 ; 

Kotten, 2018), ainsi qu’à une meilleure qualité de vie (Zatta & McGinnity, 

2016). De plus, impliquer activement les jeunes en tant qu’acteurs de leur 

propre parcours et soutenir leur autodétermination serait bénéfique non 

seulement pour leurs trajectoires individuelles, mais pourrait également 

transformer les secteurs des soins de santé et du social, en les rendant plus 

réactifs et personnalisés (Yeager & Morgan, 2023). 

La Déclaration de Salamanque (UNESCO, 1994) soulignait déjà 

l’importance de promouvoir l’autodétermination chez les jeunes en 

situation de handicap comme facteur clé de leur participation active à la 

société : « Les jeunes ayant des besoins éducatifs spéciaux devraient être 

aidés à effectuer une transition efficace de l’école vers la vie active. Les 

écoles devraient les aider à devenir actifs économiquement et leur fournir 
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les compétences nécessaires à la vie quotidienne, en leur proposant une 

formation adaptée aux exigences sociales et communicationnelles de la vie 

adulte » (p. 34). Néanmoins, de fortes disparités existent encore aujourd’hui 

dans la manière dont les jeunes en situation de handicap sont activement 

impliqués et soutenus pour prendre en main leur parcours (Trainor et al., 

2016). Ces jeunes continuent de rencontrer de nombreux obstacles dans 

l’accès au marché du travail, aux loisirs, à l’éducation et aux conditions de 

vie qu’ils souhaitent, et peinent ainsi à devenir des membres reconnus de la 

société (Trainor, Morningstar & Murray, 2016 ; European Agency, 2006). Les 

parcours professionnels, éducatifs, récréatifs ou sociaux ne sont pas 

simplement « proposés » aux jeunes en situation de handicap — ils sont le 

résultat de choix actifs faits par ces jeunes et leurs réseaux, sur la base d’une 

conscience de soi croissante, d’expériences de vie et d’informations 

pertinentes sur les possibilités futures (Wehmeyer & Shogren, 2021). 

Construire des trajectoires inclusives repose donc sur les compétences 

d’autodétermination des jeunes en situation de handicap et de leurs 

réseaux. 

Comment favoriser l’autodétermination 
pendant l’adolescence ? 

Wehmeyer et Shogren (2021) recensent différentes stratégies, 

interventions et outils permettant d’évaluer et de promouvoir 

l’autodétermination chez les jeunes en situation de handicap. Nguyen et al. 

(2017) soulignent que le soutien à cette qualité chez les personnes en 

situation de handicap, lors de la transition vers l’âge adulte, ne dépend pas 

uniquement des capacités personnelles, mais aussi de stratégies visant à 

améliorer l’adéquation entre le jeune et son environnement, qui doit offrir 

des opportunités d’expérimentation et de développement de 

l’autodétermination. L’implication active dans leur parcours, 

l’autoreprésentation dans l’exercice de leurs droits, et le développement de 
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l’autodétermination sont interconnectés dans la vie des jeunes en situation 

de handicap (Yeager & Morgan, 2023). 

Comme mentionné précédemment, il est essentiel de ne pas 

considérer l’autodétermination uniquement comme une caractéristique 

individuelle à ce stade de la vie. La littérature suggère qu’une pression 

excessive ou un soutien insuffisant dans le développement de 

l’autodétermination et de l’indépendance durant l’adolescence rend les 

jeunes vulnérables à l’insécurité, aux comportements à risque, et à 

l’exploitation (AWKajak, 2024). Les modèles écologiques de 

l’autodétermination, qui la considèrent comme un facteur dynamique au 

sein des interactions familiales et sociales, et comme une compétence qui 

se développe grâce aux opportunités offertes par l’environnement, 

soutiennent une évolution plus équilibrée de cette capacité (Abery et al., 

2008). Kotten (2018) affirme que les familles et les écoles jouent un rôle 

essentiel dans le développement de l’autodétermination et des 

compétences associées telles que la résolution de problèmes, la prise de 

décision, et l’autorégulation. Les parents, en tant que seuls partenaires 

constants tout au long du parcours de leurs enfants, disposent d’un savoir 

et d’une expertise uniques, et offrent à leurs adolescents des opportunités 

précieuses d’apprentissage liées à l’autodétermination (Kotten, 2018 ; Zatta 

& McGinnity, 2016). 

La question spécifique du (souhait de) devenir 
parents 

Au cours de l’histoire, les personnes en situation de handicap se sont 

vues refuser le droit à la liberté de reproduction, ainsi que le droit de choisir 

d'être parents, (Shandra et al., 2014), avec notamment une longue histoire 

de mauvais traitements et de stérilisation involontaire (Dotson et al., 2003 ; 

Mayes & Llewellyn, 2012 ; Mutcherson, n.d.). La reconnaissance de ces 

histoires violentes, qui ont négligé les réalités socio-économiques des 

personnes, contribue à mettre fortement l'accent sur l'égalité de la 
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citoyenneté pour les personnes en situation de handicap aujourd'hui 

(Reinders, 2008). Cependant, l'activité sexuelle et la parentalité des 

personnes en situation de handicap sont encore stigmatisées (Rojas et al., 

2016). En particulier, les femmes présentant une déficience intellectuelle 

sont souvent considérées comme incapables de faire des choix appropriés 

en matière de parentalité et de reproduction (Dotson et al., 2003 ; Gould & 

Dodd, 2014 ; Mayes & Llewellyn, 2012 ; Shandra et al., 2014). La recherche 

indique que de nombreuses femmes en situation de handicap ne se 

sentent pas maîtres de leur corps ou de leurs choix en matière de 

contraception et de santé sexuelle (Ann Dotson et al., 2003). La littérature 

décrit en détail les barrières biologiques et sociales qui limitent 

l'autodétermination des personnes en situation de handicap en matière de 

parentalité et les privent de la possibilité d'avoir des enfants (Mutcherson, 

n.d.). 

Les soins de santé destinés aux femmes en situation de handicap 

visent à contrôler leur sexualité et leur capacité de reproduction plutôt qu'à 

les soutenir (Shandra et al., 2014 ; Rojas et al., 2014). Par exemple, on leur 

conseille plus souvent de se faire stériliser ou d'interrompre leur grossesse. 

Toutefois, les recherches menées auprès de femmes en situation de 

handicap ou non indiquent que les deux groupes sont tout aussi 

susceptibles de souhaiter et d'avoir l'intention d'avoir des enfants, ce qui 

constitue un aspect normal de la vie (Shandra et al., 2014). Le groupe des 

femmes en situation de handicap a fait état d'une plus grande insécurité et 

d'une prise de conscience que leurs désirs pourraient ne pas être faciles à 

réaliser (Shandra et al., 2014). La littérature montre que le rôle de parent est 

souhaité par les personnes en situation de handicap, car il constitue 

également une identité alternative positive et une défense contre l'identité 

« handicap » imposée (Gould & Dodd, 2012 ; Theodore et al., 2018). 

Cependant, même avant la conception, l'« incompétence présumée » est 

une réalité pour les mères en situation de handicap (Theodore et al., 2018 ; 

Mayes, Llewellyn & McConnell, 2011). Plus souvent que les autres mères, les 
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mères en situation de handicap reçoivent le message qu'elles ne sont pas 

aptes à devenir parents et qu'elles doivent donc prouver leur « aptitude » et 

leur capacité à élever des enfants, en répondant à des attentes plus élevées 

que les autres mères (Gould & Dodd, 2012 ; Theodore et al., 2018). Il existe 

moins de littérature sur l'expérience de la paternité en relation avec le 

handicap (Theodore et al., 2018 ; Drew, 2009). 

Si le discours sur l'« incompétence présumée » est omniprésent en ce 

qui concerne les personnes en situation de handicap (intellectuel) qui 

souhaitent devenir parents, on accorde moins d'attention aux circonstances 

sociétales qui ont un impact sur la parentalité, telles qu'une moins bonne 

santé mentale, un statut socio-économique inférieur, des options de 

logement différentes et la disponibilité de moins de ressources et de 

réseaux de soutien intergénérationnels par rapport aux autres parents 

(Gould & Dodd, 2012 ; Theodore et al., 2018 ; Emmerson et al., 2015). Ces 

facteurs de désavantage multiples sont une conséquence de la manière 

dont la société positionne les personnes en situation de handicap (parmi 

d'autres minorités) en marge (Reinders, 2008). Ces facteurs ont un impact 

sur les compétences parentales et le risque de perdre la garde des enfants 

(Theodore et al., 2018). Il est donc important d'interpréter le handicap (ainsi 

que la parentalité des parents en situation de handicap) comme un 

enchevêtrement de facteurs individuels et environnementaux (plutôt que 

comme une compétence individuelle), ce qui est également vrai pour les 

parents qui ne sont pas en situation de handicap (Reinders, 2008). 

Ce débat soulève la question de ce qu'est une « parentalité 

suffisamment bonne » et de savoir s’il revient à quelqu’un (par exemple, aux 

médecins ou aux professionnels) d’en faire l’évaluation d’une quelconque 

manière. Toute idée de « bonne parentalité » est, par définition, chargée 

d’implications éthiques et soumise aux valeurs d’une société libérale 

publique (Reinders, 2008). Partout dans le monde, les parents ayant des 

déficiences (intellectuelles) sont soumis à une surveillance accrue de la part 

des services (Theodore et al., 2018) et présentent un risque accru (jusqu’à 40 
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% des enfants nés de parents ayant une déficience intellectuelle) de voir 

leurs enfants systématiquement retirés de leur garde (Booth, 2004 ; Gould 

& Dodd, 2012 ; Mayes & Llewellyn, 2012). Les recherches de Gould & Dodd 

(2012) mettent douloureusement en lumière le sentiment d’impuissance 

que génèrent ces procédures : les parents en situation de handicap 

n’étaient, dans la majorité des cas, ni consultés ni impliqués dans ces 

décisions, les raisons du retrait de l’enfant restaient floues pour eux, et ils 

n’étaient pas informés de leurs droits légaux ni des possibilités de recours 

ou de représentation (Gould & Dodd, 2012 ; Mayes & Llewellyn, 2012 ; Drew, 

2009). Il existe un risque complexe que les services de protection de 

l’enfance positionnent les parents en situation de handicap comme de 

simples spectateurs plutôt que comme des acteurs actifs dans la vie de 

leurs enfants (Llewellyn, Traustadottir, McConnell & Sigurjonsdottir, 2010). 

Les déséquilibres de pouvoir doivent être traités de toute urgence, et les 

services devraient investir dans des dialogues bilatéraux et des procédures 

de soutien pour les parents en situation de handicap concernant la garde 

de leurs enfants (Gould & Dodd, 2012 ; Mayes & Llewellyn, 2012). 

En ce qui concerne la procréation médicalement assistée et les 

traitements de fertilité, les femmes en situation de handicap continuent de 

faire l’objet de discriminations dans leur désir de devenir mères, lorsque leur 

« aptitude potentielle à la maternité » est évaluée (Mutcherson, 2009). Il est 

nécessaire de soulever des préoccupations et de rééquilibrer le pouvoir des 

médecins spécialisés en fertilité dans l’évaluation des compétences 

parentales et la prise en compte du bien-être des enfants à naître en 

fonction de la présence d’un handicap — ce qui conduit au refus de services 

pour certains groupes de (futurs) parents (Mutcherson, 2009). En outre, les 

services d’adoption sont connus pour imposer des restrictions strictes sur 

qui peut ou non adopter, discriminant largement les personnes en situation 

de handicap (ou atteintes de maladies) qui souhaitent adopter un enfant 

(Mutcherson, 2009). 
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La littérature s’accorde largement sur la nécessité d’un discours 

autour de la « capacité » et du soutien en matière de parentalité chez les 

personnes en situation de handicap. Les discours historiques sur la question 

de « qui est digne de mettre des enfants au monde » ont placé les personnes 

en situation de handicap dans une position de stigmatisation intériorisée 

(Theodore et al., 2018) et de faible autodétermination en tant que parents, 

les « préparant à l’échec » face aux enjeux élevés des services de protection 

de l’enfance, qui ne font que confirmer une incompétence présumée (Drew, 

2009 ; Gould & Dodd, 2012), de la médecine de la fertilité, et des services 

d’adoption. En outre, des recherches menées par Mayes, Llewellyn & 

McConnell (2011) confirment que les réseaux sociaux et la présence d’« alliés 

» jouent un rôle important dans le développement, la reconnaissance et le 

maintien de l’identité maternelle chez les femmes ayant une déficience 

intellectuelle. 

Drew (2009) s’appuie sur la littérature féministe sur le « care » (Kittay, 

1999) pour proposer un cadre éthique fondé sur la notion de « compétence 

distribuée », qui évite la conception erronée largement répandue selon 

laquelle la parentalité serait un acte accompli de manière autonome. Ce 

cadre repose sur des concepts tels que l’autonomie en lien avec la résilience, 

le soutien, la réciprocité et la dépendance, et permet d’interpréter les soins 

donnés par — et à — des parents en situation de handicap dans une 

perspective positive (Drew, 2009). Il ouvre un espace de réflexion sur 

l’impact et l’implication des professionnels dans la vie des personnes en 

situation de handicap et de leurs enfants, ainsi que sur les manières de 

soutenir l’autonomie des parents en situation de handicap de façon 

bénéfique pour leurs enfants et leurs familles (Drew, 2009). 

Par ailleurs, la littérature confirme que l’investissement dans la 

formation des parents en situation de handicap peut favoriser l’acquisition 

de connaissances et de compétences parentales appropriées (Gould & 

Dodd, 2012). Les recherches suggèrent que les pratiques fondées sur 

l’autodétermination peuvent être très bénéfiques pour les parents, qu’ils 
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soient ou non en situation de handicap (Knowles et al., 2016). Ces 

interventions n’enseignent pas explicitement aux parents à devenir plus 

autodéterminés, mais utilisent des approches basées sur le choix, la prise de 

décision, la résolution de problèmes, l’auto-observation et 

l’autoreprésentation afin d’aider les parents en situation de handicap à 

développer une forme de « parentalité auteur(e) » (Knowles et al., 2016). 

La question spécifique de l’emploi 

Il existe une forte demande de la part des jeunes adultes pour la 

création de lieux de travail inclusifs où ils se sentent valorisés et soutenus. 

Les jeunes adultes rapportent que le travail leur permet de se sentir 

membres de la société, de tisser des liens sociaux et de donner une 

structure significative à leur quotidien (Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 

2025). 

Des facteurs structurels et contextuels influencent le développement 

professionnel et les choix de carrière des jeunes (Wehmeyer & Shogren, 

2021). Dans le contexte flamand marqué par la hausse du chômage, le 

processus de recherche d’emploi est long et difficile pour tous les jeunes, 

plaçant les groupes vulnérables dans une position encore plus défavorable 

(Brussels Armoederapport, 2012). En 2023, le chômage des jeunes (moins de 

25 ans) a augmenté de 17,1 % (RVA.be). La Flandre se caractérise 

actuellement par un marché du travail à deux vitesses : le taux de chômage 

est faible parmi les jeunes diplômés de l’enseignement supérieur, mais 

extrêmement élevé parmi les groupes vulnérables n’ayant pas obtenu de 

diplôme de l’enseignement secondaire et/ou supérieur 

(Jeugdoverlegplatform, 2016). Ces jeunes moins diplômés trouvent plus 

souvent un emploi grâce à des réseaux informels, mais ces réseaux sont plus 

restreints chez les jeunes exposés à l’exclusion (Jeugdoverlegplatform, 

2016). 
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Les premières expériences professionnelles (stages, petits boulots, 

emplois de week-end) constituent un facteur prédictif important d’une 

transition réussie et épanouissante après l’enseignement secondaire 

(Wehmeyer & Shogren, 2021). De nombreux jeunes se voient proposer des 

stages par l’école, ce qui leur permet d’acquérir une expérience de travail et 

une meilleure connaissance de leurs capacités. Cependant, pour les élèves 

de l’enseignement spécialisé, ces stages mènent souvent 

automatiquement à une transition vers des ateliers protégés ou des centres 

de jour, tandis que d’autres formes d’emploi reçoivent moins d’attention 

(Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

La recherche d’emploi est également compliquée par des 

incertitudes concernant les aides financières et les allocations. Beaucoup de 

jeunes craignent de perdre tout ou partie de leurs prestations sociales s’ils 

commencent à travailler, même à temps partiel (Daelman, De Clercq, Van 

Hee et al., 2025). Les jeunes adultes en situation de handicap trouvent 

souvent plus facilement une place dans des circuits d’emploi spécifiques au 

handicap ou dans des postes bénévoles. Rendre les emplois ordinaires 

accessibles et adaptables, notamment grâce à des horaires flexibles, du 

travail à temps partiel, des charges de travail raisonnables et des temps de 

pause intégrés, est encore loin d’être une pratique courante sur le marché 

du travail inclusif, alors même que de nombreux jeunes adultes y 

contribuent déjà (souvent bénévolement) (Daelman, De Clercq, Van Hee et 

al., 2025). 

On observe une pénurie significative d’emplois “ordinaires” 

accessibles (par exemple pour les jeunes n’ayant qu’un certificat) et un 

manque de volonté des employeurs de rechercher une adéquation entre 

les capacités des jeunes adultes et les attentes du lieu de travail (Daelman, 

De Clercq & Van Hee, 2025). Il est donc nécessaire de renforcer la 

collaboration avec les entreprises et les organisations, ainsi que de 

développer des politiques qui responsabilisent les employeurs — soutenues 
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par des subventions, afin d’offrir des lieux de travail inclusifs et durables 

(Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

Une approche de “life design” (conception de vie) prend ici tout son 

sens : au lieu de se concentrer sur le placement professionnel, où l’on recrute 

la bonne personne pour un poste prédéfini, il faut adopter une approche de 

“job carving” (façonnage de poste) (Wehmeyer & Shogren, 2021). Cette 

approche désigne un processus holistique dans lequel les postes sont 

façonnés en fonction des besoins, capacités et intérêts uniques du 

chercheur d’emploi, tout en répondant aux besoins parfois méconnus de 

l’employeur (p. 62). Une telle négociation est facilitée par la création de 

relations durables avec les employeurs et les services qui soutiennent les 

processus de transition (Wehmeyer & Shogren, 2021). 

Enfin, au-delà des employeurs, trop peu d’attention est accordée à la 

valorisation de la collégialité, du mentorat et des systèmes de parrainage 

(“buddy systems”) comme formes essentielles de soutien collectif. De cette 

manière, les jeunes adultes présentant (ou suspectés de présenter) un 

handicap pourraient être accompagnés et encadrés par des professionnels 

expérimentés dans leur domaine (Daelman, De Clercq, Van Hee et al., 2025). 

Les formations professionnelles inclusives qui sont une condition à 

l’insertion professionnelle sont amenées à prendre en compte cette notion 

d’intermétiers qui est inhérente au travail collectif de différents acteurs 

professionnels mobilisés (enseignants, travailleurs sociaux, intervenants 

pédagogiques, etc.). En effet, dans le cadre d’un dispositif d’apprentissage 

inclusif, un des principaux enjeux est de répondre aux nombreuses 

difficultés possibles d’apprentissage des apprenants ; afin d’y parvenir, un 

travail collectif est mis en œuvre entre différents acteurs professionnels 

intervenant dans une formation donnée. Il est important d’indiquer qu’une 

formation professionnelle de qualité et adaptée aux personnes en situation 

de handicap permettra une meilleure insertion professionnelle de ce public. 
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Par ailleurs, les difficultés ressenties par les apprenants en situation de 

handicap pendant leur formation s’expliquent par leur crainte de ne pas 

accéder à des postes correspondant à leurs attentes (Ibid.). Cela alors que 

les jeunes en situation de handicap partagent les mêmes aspirations en 

matière de choix professionnel que l’ensemble des jeunes de France (étude 

Ifop pour l’Agefiph, 2021, échantillon de jeunes âgées entre 18 et 30 ans), et 

qu’ils indiquent être confrontés à des discriminations et à des freins à 

l’embauche dans une proportion plus importante que les jeunes n’étant pas 

en situation de handicap (Ibid.). En outre, la recherche d’emploi selon cette 

étude (Ibid.) est objectivement plus longue et plus complexe pour les jeunes 

de moins de 30 ans en situation de handicap. En effet, les jeunes en situation 

de handicap déclarent que leur recherche d’emploi est plus longue que les 

jeunes de l’échantillon témoin n’étant pas en situation de handicap (7,6 

mois contre 4,2 mois). 
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Le contexte 

Au cours des dernières décennies, la proportion de personnes âgées 

n’a cessé de croître. Cette évolution démographique, toujours en cours, 

s’explique par le déclin de la fertilité et surtout par l’augmentation de 

l’espérance de vie. Si ce phénomène s’observe dans toutes les sociétés, c’est 

en Europe qu’il est le plus marqué : en 2040, plus d’un Européen sur quatre 

aura au moins 65 ans (Kinsella and He, 2009). Au cours de l’histoire, deux 

représentations de la vieillesse ont toujours existé, de manière conjointe ou 

alternée. Selon les époques et les cultures, les aînés sont parfois vus comme 

des sages, des personnes de référence et d’expériences (vision positive du 

vieillissement) tandis que d’autres fois c’est l’image de la folie, de la sénilité, 

du fardeau ou du déclin (vision négative du vieillissement) qui domine. 

Aujourd’hui, les images véhiculées sur la vieillesse mettent en avant la non-

productivité des personnes âgées, les représentant comme un fardeau dans 

la majorité des sociétés industrielles (Nelson, 2005).  Les individus âgés sont 

souvent vus comme fragiles, intolérants au changement et détériorés 

cognitivement, ce qui occulte la grande hétérogénéité culturelle, sociale, 

physiologique et psychologique des seniors. En d’autres termes, la vision 

prégnante du vieillissement est actuellement négative, teinté d’âgisme. Ce 

concept d’âgisme a été introduit en 1969 par R. Butler en référence à la 

révulsion envers l’avancée en âge, la maladie et l’infirmité, à la peur de 

l’impuissance, l’inutilité et la mort (Butler, 1969). 

Ce phénomène a son importance car il va influencer la vision des 

capacités que nous avons des individus et donc notre attitude : si nous 

pensons une personne incapable de réaliser certaines tâches, nous allons le 

faire à sa place, ce qui va diminuer son autonomie. C’est ce qui est illustré 

par une étude dans laquelle il était demandé aux résidents d’une maison de 

repos de résoudre un casse-tête (type puzzle) (Avorn and Langer, 1982). 

Dans le premier groupe, l’aide est très présente durant l’entrainement (on 

leur suggère par exemple où mettre les pièces, voire on en pose l’une ou 
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l’autre à leur place). Dans le deuxième groupe, les résidents sont 

uniquement encouragés verbalement et dans le dernier groupe aucune 

aide n’est fournie lors des séances d’entrainement. Les résultats sont 

éloquents : (1) la performance s’améliore dans la condition 

d’encouragement verbal, (2) le niveau de performance reste stable dans le 

groupe sans entrainement, et (3) dans le groupe où les personnes sont 

aidées, la performance est moins bonne après entrainement par rapport à 

avant ! De plus, dans ce dernier groupe, les sujets déclarent trouver la tâche 

plus difficile et être moins confiants en eux lors de la réalisation de celle-ci 

(contrairement au groupe qui a été seulement encouragé verbalement). 

Autrement dit, l’excès d’aide peut avoir des effets délétères au niveau de 

l’autonomie, et donc de l’autodétermination, sur les personnes âgées. Une 

étude longitudinale s’est focalisée sur l’évolution du sentiment de contrôle 

(qui est une composante de l’autodétermination) et a montré que celui-ci 

diminue chez les personnes âgées : au plus j’avance en âge, au plus j’ai 

l’impression de ne pas avoir de contrôle sur ce qui m’arrive (Wolinsky et al., 

2003; Mirowsky and Ross, 2011). 

Concernant la notion spécifique d’autodétermination, des auteurs ont 

proposé une définition spécifique afin de mieux clarifier ce concept lorsqu’il 

fait référence aux personnes âgées fragiles : « Un processus dans lequel une 

personne a le contrôle et des droits légaux/éthiques, a la connaissance et la 

capacité de prendre une décision de son propre choix et a la connaissance 

et la capacité de prendre une décision de son plein gré. » (traduction libre) 

(Ekelund, Dahlin-Ivanoff and Eklund, 2014). Cette définition a l’avantage de 

définir clairement les composantes de l’autodétermination dans le contexte 

spécifique du vieillissement. 

Lorsque nous faisons référence aux personnes âgées en situation de 

handicap, il importe donc de noter qu’en plus de la stigmatisation liée à la 

situation de handicap évoquée précédemment, vient s’ajouter celle liée à 

l’âge (Martins et al., 2022). On peut alors parler d’une double stigmatisation. 
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Etant donné l’impact de l’âgisme sur les individus, nous pouvons dès lors 

nous questionner sur l’impact délétère de la double stigmatisation. 

Dans ce contexte, une distinction doit également être faites entre (1) 

le vieillissement avec handicap et (2) le handicap durant le vieillissement. Il 

n’y a pas de consensus sur les critères distinguant ces deux contextes mais 

deux éléments peuvent être pris en compte : l’âge du handicap, 

généralement, le handicap débuterait avant 64 ans pour être considéré 

comme « vieillissement avec handicap » et la durée du handicap (minimum 

5 ans avant l’âge de 64 ans) (Putnam et al., 2021). Cette distinction est 

importante car les personnes qui vieillissent avec le handicap ont des 

réalités socio-économiques différentes et parmi les personnes âgées avec 

un handicap, on observe une importante prévalence d’expériences de vie 

précoces et difficiles telles que l’institutionnalisation, le manque 

d’opportunités d’éducation et sociales, des revenus bas et une pauvreté 

(Van Heumen, 2021). Une étude a comparé les personnes qui vieillissent 

avec un handicap et celles qui développent un handicap en vieillissant : les 

secondes rapportent une moindre satisfaction de vie et participation 

sociale. Les premières par contre observent plus de discriminations à leur 

égard (Kim and Roh, 2021). 

Pourquoi favoriser l’autodétermination des 
personnes âgées ? 

Une ancienne expérimentation a mis en évidence l’importance de 

l’autodétermination pour la qualité de vie des personnes dans le contexte 

des maisons de repos (Langer and Rodin, 1976). Dans cette étude, la maison 

de repos fut divisée en deux : un étage était consacré à la condition « avec 

responsabilité » et l’autre étage à la condition « sans responsabilité ». Dans 

la condition « avec responsabilité », le directeur a expliqué aux résidents qu’il 

était de leurs responsabilités de faire de la maison de repos un endroit où ils 

soient heureux, de décider comment ils veulent organiser leur chambre 

(avec ou sans l’aide du personnel), la façon dont ils décident de passer leur 
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temps, d’expliquer si certaines choses ne leur conviennent pas…En plus de 

ces éléments, une plante leur a été proposée, en précisant qu’il était de leur 

responsabilité d’en prendre soin. Enfin, il leur a été expliqué que deux 

séances cinéma auraient lieu dans la semaine : à eux de voir s'ils souhaitent 

y aller et si oui, le jour qui leur convient le mieux.  En comparaison, au sein 

du groupe « sans responsabilité », le directeur expliquait qu’il était de la 

responsabilité du personnel de faire en sorte que la maison de repos soit en 

endroit où ils soient heureux, qu’ils avaient organisé les chambres du mieux 

possible, qu’ils peuvent les aider si quelque chose ne leur convient pas. Une 

plante leur était également donnée, avec la précision que les infirmières en 

prendraient soin et enfin, ils étaient informés de l’organisation d’une soirée 

cinéma et qu’ils recevraient prochainement l’information du jour auquel ils 

y assisteraient. Les résultats indiquent que les résident dans la condition 

« avec responsabilité » se déclarent plus heureux et plus actifs que dans la 

condition « sans responsabilité ». Aussi, les résidents dans la condition « avec 

responsabilité » sont jugés par les infirmières comme passant plus de temps 

à parler avec les autres résidents, à visiter plus fréquemment des personnes 

en dehors de la maison de repos et à parler davantage au personnel. De 

plus, il y avait plus de résidents présents à la séance cinéma de la condition 

« avec responsabilité ».  Enfin, 18 mois après, il a été observé que le taux de 

mortalité était moindre dans la condition avec responsabilité (15%) 

comparativement à la condition sans responsabilité (30%) (Rodin and 

Langer, 1977). 

Dans le même ordre d’idée, une étude a comparé les maisons de 

repos avec peu ou beaucoup d’auto-détermination. Pour classer les MR, les 

dimensions suivantes étaient évaluées : choix des résidents pour l’heure des 

repas, dans quelle mesure le personnel est responsable du soin des 

résidents, liberté des résidents de décorer leur chambre, si les résidents sont 

autorisés à avoir un animal de compagnie (oiseaux, poisson rouge par 

exemple) et dans quelle mesure le personnel encourage les initiatives 

personnelles des résidents. Les résultats indiquent une meilleure 
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satisfaction de vie dans les MR avec auto-détermination (Vallerand and 

O’Connor, 1989).  De plus, dans une étude longitudinale (5-8 mois) sur 128 

résidents de MR considérés comme fragiles il a pu être montré que l’auto-

détermination est reliée au bien-être (moins de sentiments dépressifs, plus 

de satisfaction de vie) (Kloos et al., 2019). Une étude a également permis de 

mettre en évidence que lorsque les indicateurs de l’autodétermination 

(notamment l’autonomie et les relations) sont satisfaisants, c’est associé 

chez des personnes de plus de 80 ans vivant en maison de repos a un 

meilleur bien-être : les personnes rapportent davantage de croissance 

personnelle et d’objectifs dans leur vie (Ferrand, Martinent and Durmaz, 

2014). 

Comment favoriser l’autodétermination des 
personnes âgées en situation de handicap ? 

Le soutien peut se faire à plusieurs niveaux : planification de la vie 

(choisir ses priorités), exprimer son indépendance (exprimer ses 

préférences), soutien communicationnel et représentationnel (les formes 

individuelles de communication et ses préférences sur base des relations 

longue durée ou des expériences de vie partagées), soutien dans la 

construction des relations et administratif. Néanmoins, pouvoir apporter un 

soutien qui a du sens est un challenge : les effets du support sont difficiles à 

évaluer et il y a un risque que cela ait l’effet opposé, enlevant leur pouvoir 

aux personnes concernées ou les rendant plus vulnérables à la 

manipulation et aux abus….Dans le cadre de pathologies 

neurodégénératives (maladie type Alzheimer), c’est encore un challenge 

plus important : le soutien à la prise de décision vient souvent tard (au 

début, c’est le plus souvent un membre de la famille) et cette transition est 

difficile à accepter, cela nécessite de pouvoir utiliser des outils permettant 

d’être dans la continuité des préférences et valeurs passées de la personne 

et les besoins sont très variés selon l’évolution de la maladie (Carney and 

Then, 2021). 
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Afin de favoriser l’autodétermination avec les personnes âgées, une 

bonne connaissance du vieillissement est nécessaire. Or, quand un 

handicap vient s’ajouter, notamment le cas spécifique des personnes âgées 

avec déficiences intellectuelles, une problématique est que ces dernières 

sont souvent considérées comme « d’éternels enfants » : en conséquence, 

les évolutions liées à l’âge ne sont pas prises en considération (Jormfeldt and 

Tideman, 2021). 
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L’autodétermination est un concept multidimensionnel pour lequel 

plusieurs modèles théoriques existent. Dans le contexte du handicap, le 

modèle fonctionnel de l’autodétermination est particulièrement pertinent, 

car il a été conçu en tenant compte des limitations des personnes 

(Wehmeyer, 1999). Ce modèle identifie quatre caractéristiques principales : 

(1) L’autonomie comportementale : la capacité d’une personne à exprimer 

ses préférences, faire des choix et agir en conséquence ; (2) L’actualisation 

de soi : le développement de ses talents et compétences. ; (3) 

L’empowerment psychologique : la perception qu’a une personne de son 

contrôle sur sa vie, influencée par sa motivation, son locus de contrôle 

(interne – « ce qui m’arrive dépend de moi » ou externe – « ce qui m’arrive 

dépend de facteurs extérieurs »), et son sentiment d’efficacité personnelle ; 

(4) L’autorégulation : la tendance d’une personne à influencer le cours de sa 

vie grâce à la connaissance de ses forces et limites. Une définition de 

l’autodétermination pourrait ainsi être : « L’ensemble des compétences et 

attitudes qu’une personne possède et qui lui permettent d’agir directement 

sur sa vie en faisant des choix libres, non influencés de manière indue par 

des agents extérieurs » (Wehmeyer, 1999). Il est important de garder à 

l’esprit que l’autodétermination est un objectif vers lequel on tend, mais 

qu’on ne peut jamais atteindre pleinement (Sarrazin, 2012). Cela implique 

que la personne a bénéficié d’un accompagnement lui permettant de 

mieux se connaître et d’identifier ses préférences (HAS, 2022). 

Grâce à cette revue de la littérature, nous avons mis en avant, 10 

« leçons »/points importants concernant l’autodétermination dans le 

contexte du handicap : 

1. Le handicap est une construction sociale : Le « problème » n’est pas la 

personne handicapée, mais la manière dont la norme est construite 

pour en faire un « problème » (Davis, 2013). Il faut remettre en question 

les catégories du handicap et les attentes conventionnelles autour de 

ce que signifie « être humain » afin de favoriser pleinement la 

participation et l’inclusion (Goodley, 2014 ; Titchkosky, 2021). 
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2. Reconnaître l’intersectionnalité : Le handicap est complexe et 

s’entrelace avec d’autres facteurs tels que le genre, la culture, la race, 

l’ethnie ou la langue, pouvant conduire à des situations de multi-

stigmatisation (Voulgarides, Etscheidt & Henandez-Saca, 2023). 

3. Adopter une perspective écologique : Il est essentiel de reconnaître le 

rôle des liens relationnels, des systèmes de soutien et des facteurs 

contextuels dans le développement de l’autodétermination 

(Mumbardo-Adam, Vicente & Balboni, 2022). 

4. L’autodétermination améliore la qualité de vie : Plus une personne est 

autodéterminée, plus sa qualité de vie est élevée. 

L’autodétermination représente un pont entre ce qui est et ce qui 

pourrait être (Lanniello & Corona, 2024 ; Thompson et al., 2009). 

5. L’individualisation est essentielle : Il n’existe pas de voie unique pour 

favoriser l’autodétermination. Les interventions doivent être 

personnalisées et inclure divers composants : séances individuelles, 

groupes de parole, pair-aidance... Les décisions collaboratives sont 

cruciales : l’objectif n’est pas de faire seul, mais de solliciter du soutien 

de manière significative (Geurts et al., 2020 ; Lindsay & Varahra, 2022). 

6. Les stratégies organisationnelles efficaces combinent plusieurs 

leviers : Des pratiques soutenant l’autonomie, un environnement 

inclusif, des partenariats significatifs et des opportunités de 

développement des compétences sont les clés d’une 

autodétermination institutionnellement soutenue (Kúld et al., 2023 ; 

Skarsaune, 2022 ; Wehmeyer & Abery, 2013). 

7. L’autodétermination politique va au-delà de l’accessibilité : Il s’agit de 

promouvoir un leadership intentionnel, de soutenir les initiatives 

portées par des personnes en situation de handicap et de renforcer 

les organisations dirigées par elles (Waltz & Schippers, 2020 ; Powers 

et al., 2002). 
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8. L’enfance est une période clé : La famille est le premier contexte pour 

le développement de l’autodétermination. Un partenariat solide entre 

les parents et les professionnels est un levier essentiel (Erwin et al., 

2009). 

9. La transition vers l’âge adulte nécessite un environnement favorable : 

Il ne s’agit pas uniquement des capacités individuelles, mais aussi des 

opportunités offertes par l’environnement pour expérimenter et 

grandir en autonomie (Nguyen et al., 2017). 

10. Avec l’âge, le risque de double stigmatisation augmente : Le 

vieillissement s’accompagne souvent d’une stigmatisation 

supplémentaire, liée à l’âge et au handicap. Il est donc essentiel 

d’avoir une compréhension fine du vieillissement et de veiller à ne pas 

diminuer l’autonomie des personnes âgées en leur apportant un 

soutien excessif (Martins et al., 2022 ; Carney & Then, 2021). 
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Le projet RAAVI réunit des personnes concernées, des chercheurs, des 

professionnels de l’accompagnement, des équipes de direction de 

structures médico-sociales et d’administrations. 

Il vise à développer une culture commune transfrontalière ancrant 

l’autodétermination et le respect des droits comme un principe 

fondamental de l’accompagnement médico-social. 

Son objectif est de développer des environnements permettant aux 

personnes en situation de handicap de contrôler leur vie, quel que soit leur 

âge, quelles que soient les situations de handicap qu’elles rencontrent, quel 

que soit leur parcours de vie 

En s’appuyant sur une revue de littérature, une recherche participative et 

l’animation de communautés de pratiques, le projet RAAVI créera des 

boîtes à outils qui permettront aux professionnels et aux équipes de 

direction d’agir auprès des personnes qu’elles accompagnent ainsi que de 

leurs environnements. 



 
 

RAAVI 
Repenser l’Autodétermination, Agir pour Une Vie Inclusive 
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