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Introduction 

Pourquoi ce document ? 

Ce document est le socle scientifique du programme de travail pluriannuel de la Haute Autorité de 

santé intitulé « Soutenir les établissements et services sociaux et médico sociaux dans le recueil du 

point de vue des personnes qu’ils accompagnent ». Il sera transposé dans différents formats afin 

de le rendre accessible au plus grand nombre. Au fur et à mesure de l’avancée du programme de 

travail de la HAS, il sera enrichi par des productions à visée pratique et organisationnelle 

Il s’adresse :  

‒ Aux professionnels1, et aux gouvernances qui accompagnent des personnes dans des établis-

sements ou services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) ; 

‒ Aux personnes accompagnées afin qu’elles puissent pleinement participer aux démarches de 

recueil de leur point de vue ; 

‒ A toute autre personne ou institution impliquée dans ce type de démarche2. 

Ce document vise à fournir des clefs essentielles permettant le recueil et la prise en compte effective 

du point de vue3 des personnes accompagnées en : 

‒ Proposant une démarche porteuse de sens pour chacun et en évitant la stigmatisation et les 

discriminations des différentes personnes impliquées. Cette démarche invite à : 

• S’interroger, se questionner plutôt qu’à fixer un cadre prédéterminé ;  

• Articuler les différentes perspectives au bénéfice de la qualité de vie des personnes accom-

pagnées mais également de leur entourage professionnel et personnel 

‒ Démontrant les multiples avantages au recueil et à la prise en compte du point de vue des 

personnes accompagnées, pour elles-mêmes, leurs proches, les professionnels, les gouver-

nances et les autorités de tarifications et de contrôles. Soulignant ainsi, certaines vigilances à 

prendre en compte ; 

‒ Présentant des méthodes accessibles et réalistes, des ressources diversifiées, concrètes et 

illustrées pour que chacun puisse s’acculturer et s’approprier les éléments afin d’être acteur 

tout au long de la démarche.4 

Comment ce document a-t-il été construit ? 

Ce document a été élaboré à partir d’une analyse détaillée de la littérature scientifique. 

Cette démarche a été réalisée avec un groupe de travail d’experts (personnes accompagnées, pairs-

aidants, professionnels et chercheurs) intégrant leurs différents savoirs et expériences.  

 

 

 
1 Ici, les professionnels désignent toutes les personnes qui travaillent dans l’établissement ou le service, quel que soit leur 
niveau d’intervention ou de hiérarchie. 
2 Dans ce document, le terme démarche est utilisée pour inclure : le recueil, l’analyse et la prise en compte du point de vue 
des personnes accompagnées. 

3 Pour la définition de l’expression « point de vue », voir l’encadré ci-dessous « Recueillir le point de vue - une approche 
multidimensionnelle ». 
4 Ce document peut être utile dans tous types de démarches de recueil du point de vue des personnes accompagnées, y 
compris dans l’élaboration du Projet d’accompagnement personnalisé et du Projet pour enfant. 
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Repères essentiels à la démarche 

Le recueil du point de vue des personnes accompagnées est la première des bientraitances. 

En effet, exprimer son opinion et ses préférences est un droit fondamental, prévu par de nom-

breuses conventions internationales dont la Déclaration universelle des droits de l’homme, mais aussi 

par différentes normes de droit national. Ce droit est garanti pour chaque personne, sans aucune dis-

tinction (d’âge, de santé, de ressources, etc.) afin que la situation de vie des personnes ne puisse nuire 

à son exercice. Ce droit s’applique ainsi à toute personne accompagnée par un service ou établisse-

ment social et médico-social. Au-delà du respect nécessaire du cadre juridique et du respect des per-

sonnes accompagnées elles-mêmes, l’expression et le recueil du point de vue quant à 

l’accompagnement délivré par les ESSMS répond à un enjeu majeur : la littérature scientifique dé-

montre très clairement les nombreux avantages pour les personnes accompagnées, les professionnels 

et les organisations.  

Finalités  

L'objectif principal du recueil du point de vue est de produire des actions concrètes, tangibles 

et bénéfiques pour les personnes accompagnées. Recueillir le point de vue des personnes accom-

pagnées est une démarche essentielle pour développer leur pouvoir d’agir et ainsi améliorer leur qua-

lité de vie et leur bien-être. Cette approche contribue également à l'amélioration de la qualité de vie au 

travail des professionnels et, plus globalement, à la qualité des accompagnements et des organisa-

tions. 

Légitimité et expertise des personnes accompagnées 

Les personnes accompagnées sont des sujets de droit quelle que soit leur situation. À ce titre, 

elles ont le droit et la capacité d’exprimer leur point de vue sur l'accompagnement qui leur est proposé 

et que celui-ci soit pris en compte. En tant que premières expertes de leur vécu, les personnes accom-

pagnées sont les mieux placées pour expliquer comment elles perçoivent leur accompagnement, ce 

qui leur convient ou non et ce qu'elles souhaitent ou non. 

Coopération 

Le point de vue des personnes accompagnées est prépondérant5. Celui des autres personnes 

concernées (professionnels, proches, autorités…) vient en complément, sans primer ni se substituer 

à celui des personnes accompagnées. L'ensemble de la démarche s'inscrit dans une perspective col-

laborative et dynamique, prenant en compte les évolutions des personnes et favorisant les possibilités 

de coopération avec tous les acteurs (personnes accompagnées, professionnels de l'établissement, 

entourage, partenaires, financeurs, etc.). Cela nécessite une implication visible et durable de la gou-

vernance (conseil d’administration, direction, encadrement) pour légitimer la démarche et mobiliser 

l'ensemble des acteurs. 

Méthodologie 

Le recueil du point de vue est réalisé selon des méthodes et outils validés et adaptés aux diffé-

rentes singularités des personnes accompagnées. Il est essentiel que les personnes accompa-

gnées puissent exprimer leur point de vue dans un climat de confiance et de sécurité, sans crainte de 

jugement sur la validité ou la véracité de leur expression6. Il est indispensable d'informer les personnes 

accompagnées des finalités de la démarche et de les encourager à participer et à maîtriser l'ensemble 

 
5 Sauf dans des hypothèses strictement encadrées, relevant en particulier de la mise en danger. 
6 La communication englobe deux dimensions : les capacités à comprendre les autres et son environnement (la compréhen-
sion) et les capacités à s’exprimer (l’expression) (1). 
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du processus. Les personnes qui recueillent le point de vue des personnes accompagnées doivent 

être sensibilisées, soutenues et mobilisées dans cette démarche. 

 

 Recueillir le point de vue - une approche multidimensionnelle 

Dans ce document, le point de vue concerne l’expérience, la satisfaction et les résul-

tats attendus par les personnes quant à leur accompagnement ou leurs soins. (2, 3, 4, 5)7. 

Souvent confondues, l’expérience et la satisfaction sont bien distinctes. Cette confusion vient de 

similitudes dans les questions posées aux personnes, alors que leurs finalités et les modes d’inter-

prétations diffèrent. En effet, l’expérience peut se définir comme l’ensemble des interactions et si-

tuations vécues durant l’accompagnement (l’organisation et les pratiques de l’ESSMS, les relations 

avec les professionnels, l’entourage et les pairs, l’histoire de vie des personnes). Son recueil permet 

d’exprimer et d’expliciter le vécu et peut être mesurée via deux dimensions : 

- Fonctionnelle : accessibilité, confort, délai de réponse, coordination, compétences profes-

sionnelles, etc. 

- Relationnelle : interactions interpersonnelles, soutien émotionnel, respect des choix, partici-

pation, implication de l’entourage, etc. (6). 

Le recueil de la satisfaction peut être utile pour fournir des données de pilotage général de l’activité 

en ESSMS, mais sa mesure est considérée comme limitée par un manque de consensus scienti-

fique (3). L’évaluation de la satisfaction est complexe, car elle dépend des attentes et des préfé-

rences individuelles, ce qui peut entrainer des niveaux de satisfaction très variables, même dans 

des conditions d’accompagnement équivalentes. De plus, les outils de mesure génèrent souvent 

des scores très élevés, limitant ainsi l’identification des axes d’amélioration. 

Pour résumer, la satisfaction mesure ce que les personnes pensent de leur accompagnement ou 

de leurs soins sur la base de leurs préférences et de leurs attentes individuelles, c'est-à-dire le 

« quoi », tandis que l'expérience va au-delà des opinions pour découvrir le « comment » et le « pour-

quoi » qui les sous-tendent8. Exemple : 

- Satisfaction : vous sentez-vous en sécurité ici ? 

- Expérience : Est-ce qu’il y a un professionnel avec qui vous pouvez discuter de vos soucis 

et de vos peurs ? Si oui, comment pouvez-vous le solliciter ? 

 
7 Les chiffres entre parenthèses correspondent aux références bibliographiques indiquées à la fin du document. Pour la 
stratégie de recherche documentaire, voir l’argumentaire. 
8 Actuellement, les recherches relatives aux résultats attendus par les personnes ont principalement été développées dans 
le secteur sanitaire. Cette thématique fera l’objet de travaux ultérieurs pour le secteur social et médico-social. 
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1. Pourquoi recueillir le point de vue ? 
 

L’essentiel  

Le recueil du point de vue des personnes accompagnées présente de nombreux avan-

tages pour toutes les parties prenantes que sont les personnes accompagnées, les pro-

fessionnels et les organisations, mais aussi pour les acteurs des politiques publiques et 

de la recherche. Ces avantages ne sont possibles qu’en présence d’un ensemble de 

considérations éthiques (participation significative et consentement répété, libre et 

éclairé). Ces considérations éthiques s’inscrivent dans une démarche de promotion de la 

justice sociale au travers des concepts d’autodétermination, de pouvoir d’agir et de justice 

épistémique. La reconnaissance des personnes, de leur autonomie, de leurs capacités, 

de leurs expériences et de leurs savoirs contribue à offrir aux personnes accompagnées 

de meilleures possibilités pour mener une vie digne et épanouissante. Ces concepts 

permettent également de guider et de structurer la réflexion et les 

pratiques professionnelles. 

1.1. Avantages de la démarche de recueil   

Les personnes accompagnées, les professionnels et les organisations forment un écosystème dyna-

mique où chacun participe à la co-construction (4, 5, 7, 8)9 d’une démarche de recueil, fondée sur la 

reconnaissance mutuelle des expériences et de l’expertise de chacun, au bénéfice de tous. 

La démarche de recueil du point de vue implique : 

- La valorisation de l’expression des personnes accompagnées comme élément central de la prise 

de décision partagée (9-11) ; 

- Cette prise de décision partagée ouvre la voie à la négociation et au partage de pouvoir (12).  

La démarche de recueil du point de vue des personnes accompagnées améliore la qualité, la perti-

nence et l’efficacité des services reçus (13-30) par une meilleure connaissance des expériences, be-

soins et attentes des personnes accompagnées par les professionnels (13, 14, 19, 21, 30-36) et des 

services plus alignés sur les besoins et attentes des personnes dans les organisations (21, 22, 25, 27, 

28, 37-40). Le schéma ci-dessous illustre certains avantages pour les parties prenantes : 

 

 
9 Haute Autorité de santé. Expérience patient et savoir expérientiel : deux notions à clarifier pour renforcer l’engagement ou la parti-
cipation. Guide pédagogique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2025 [à paraître]. 
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1.1.1. Avantages pour les personnes accompagnées 

Cette démarche, dès lors qu’elle s’inscrit dans la durée et le quotidien des personnes, génère des 

impacts significatifs en termes d’autonomie et de rapport à soi. Elle participe également à une recon-

figuration des rapports de pouvoirs, favorise la promotion de la citoyenneté et contribue à plus d’inclu-

sion sociale. 

Le droit fondamental à l'expression des personnes accompagnées est essentiel pour préserver leur 

dignité (41). En effet, le maintien de la dignité va au-delà de la protection de l’intégrité physique ou 

face à d’autres menaces (42). Elle englobe également la capacité de chaque personne à s'impliquer 

pleinement dans leur vie, en considérant leur histoire passée, actuelle et future. Le recueil de leur point 

de vue concourt ainsi directement à ce maintien (43-50).  

En recueillant directement leur expression, la démarche favorise l’autonomisation et la capacité des 

personnes à agir pour elles-mêmes et pour autrui. Cette dynamique d’autonomisation s’opère à deux 

niveaux : d’abord individuellement, par l’acquisition d’une meilleure conscience des droits et de leur 

mise en œuvre effective ; puis collectivement, via la possibilité d’influencer les évolutions dans les 

ESSMS. Elle permet alors, en accédant à une position d’expertise reconnue, une transformation du 

rapport à ces établissements et services. (20, 34-36, 42, 51-67). Certains auteurs s’appuient sur le 

concept d’agentivité qu’ils définissent comme la capacité des personnes à influencer leur propre situa-

tion et à faire des choix significatifs dans leur vie. Cette capacité trouve une réalisation concrète lorsque 

les personnes décident ou participent aux choix les concernant (20, 21, 26, 68-72).  

Aussi, la possibilité de s'exprimer sur leur expérience vécue revêt une dimension essentielle. Le recueil 

favorise la construction ou la reconstruction d’une identité positive et l’amélioration de l’estime de 

soi. Les personnes accompagnées témoignent d’un sentiment accru de légitimité et de valeur person-

nelle lorsqu’elles participent aux décisions les concernant. Ce processus s'explique par la reconnais-

sance collective de l'expertise, qui contribue à contrebalancer les effets délétères de la 

vulnérabilisation et de la stigmatisation que peuvent vivre les personnes (20, 21, 26, 28, 43, 44, 52, 

55, 59, 61, 62, 65, 73).  

La participation active aux processus décisionnels, via l’expression du point de vue, crée des opportu-

nités nouvelles de liens sociaux. Les espaces d'expression collective et individuelle peuvent ainsi fa-

voriser des interactions significatives, des relations plus horizontales entre pairs et avec les 
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professionnels et contribuent ainsi à la diminution du sentiment d’isolement ou d’exclusion (18, 

21, 31, 38, 55, 57, 59, 63, 74-76).  

Ces nouvelles dynamiques relationnelles participent à l’amélioration d’une meilleure communication 

entre les professionnels, les personnes accompagnées et leur entourage. Elles renforcent les rela-

tions de confiance et le respect mutuel. Elles favorisent également la confiance dans le système de 

santé et contribue à une meilleure adhésion aux services d’accompagnement et de soin (9, 10, 14-16, 

19-21, 29-32, 34, 50, 55, 64, 77-87).  

En participant activement à la démarche de recueil, les personnes ont l’opportunité de développer ou 

de renforcer des connaissances et des compétences, notamment psychosociales, qui peuvent en-

suite être transférables dans divers aspects de leur vie quotidienne : communication, argumentation, 

sens critique, analyse de situation, résolution de problème, etc. (21, 27, 37-39, 52, 59, 60, 62, 73, 87-

92). 

En s’appuyant directement sur les aspects de l’accompagnement les plus importants pour les per-

sonnes accompagnées, sur leurs besoins et leurs attentes, la démarche de recueil permet d’améliorer 

concrètement la qualité, la pertinence et l’efficacité des services reçus, ce qui conduit à des 

services plus alignés sur les besoins et attentes des personnes au sein des organisations (13-

40, 52, 74, 75, 78, 93-95). 

En conclusion, le recueil et la prise en compte du point de vue des personnes accompagnées partici-

pent à une amélioration significative de l’expérience de leur accompagnement, de leur qualité 

de vie, au renforcement de leur bien-être et à la satisfaction de leur accompagnement (13-29, 

32, 55, 69, 86, 89, 90, 96, 97) 

 

 Le rétablissement 

Le rétablissement en santé mentale est défini comme un processus personnel et singulier visant 

à permettre à chacun un aller mieux et de mener une vie qui a du sens, en dépit des troubles psy-

chiques ou des vulnérabilités sociales. Il repose sur plusieurs principes fondamentaux : l’espoir, 

l’autodétermination, l’inclusion sociale et le renforcement du pouvoir d’agir. Il met l’accent sur les 

forces, les aspirations et les ressources, plutôt que sur les seules difficultés et l'entraide entre pairs. 

Il s’inscrit pleinement dans une démarche de recueil et de prise en compte du point de vue. Dans le 

cadre de cette démarche, une approche orientée rétablissement implique de reconnaître les per-

sonnes accompagnées comme des actrices à part entière de leur parcours. Cela contribue à une 

transformation des pratiques professionnelles et des politiques publiques en favorisant une relation 

d’accompagnement fondée sur l’expression directe des personnes accompagnées, la reconnais-

sance du savoir expérientiel et la co-construction de solutions. (75, 98-104) 

1.1.2. Avantages pour les professionnels  

Dans une visée collaborative, la démarche favorise l'apprentissage individuel et collectif, en leur offrant 

l'opportunité d'échanger des idées et des perspectives avec leurs collègues et les personnes accom-

pagnées (105, 106). Elle leur permet de développer leurs connaissances et compétences, notam-

ment en matière d'écoute et de prise de recul sur ses pratiques (107, 108), de compétences culturelles 

(16) ou des processus participatifs (28). Les professionnels acquièrent aussi une meilleure compré-

hension des expériences, des besoins et des attentes des personnes accompagnées (13, 14, 

33). De plus, la démarche favorise la réflexion quant aux stéréotypes et aux préjugés (58, 109) et la 

considération des personnes accompagnées au-delà de leurs difficultés (110). En intégrant cette dé-

marche dans leurs routines quotidiennes, les pratiques des professionnelles évoluent. Elles s’orientent 
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vers une approche plus relationnelle et moins axée sur les tâches. Cela leur permet d'établir une 

connexion plus profonde et continue avec les personnes accompagnées (111). Ainsi, la démarche 

renforce la qualité de l'interaction avec les personnes accompagnées (21, 29) et conduit à des inter-

ventions plus adaptées et efficaces (31, 32). Cette approche permet alors une meilleure adéquation 

entre les besoins des personnes accompagnées et les services fournis (112), ce qui peut con-

duire à une plus grande cohérence entre l'activité professionnelle et les principes qui la sous-tendent 

(10, 113) et conduire à un sens renouvelé (39) et à un environnement de travail plus gratifiant (84). 

1.1.3. Avantages pour les organisations et les politiques publiques  

Les personnes accompagnées fournissent des informations et des données pertinentes et réelles 

quant à l’accompagnement qui leur est dédié et sont un levier important de valorisation de l’activité 

des professionnels. Leur implication dans le processus décisionnel permet d’améliorer les pratiques 

professionnelles et organisationnelles (9-11, 114). En offrant la possibilité à toutes les parties pre-

nantes d'exprimer librement leurs besoins, attentes et ressentis, les autorités compétentes peuvent 

mieux comprendre les facteurs clés d’amélioration, dans une démarche participative et co-cons-

truite (115).À différents niveaux de l’organisation (Conseil de la vie sociale, Conseil d’administration, 

ou autres formes de participation, etc.), l‘expérience des personnes devient une source d’informations 

précieuses pour améliorer l’intégration et la continuité des accompagnements et des soins proposés. 

En effet, les personnes accompagnées « peuvent par exemple co-construire avec les gestionnaires 

ou les professionnels des projets d’amélioration continue de la qualité ». (7) 

Le point de vue des personnes accompagnées peut fournir des éléments utiles pour l’élaboration des 

politiques publiques afin qu’elles s’alignent sur les besoins, attentes et les conditions de vie 

réelles des personnes (116, 117). Dès la phase de conception jusqu’à l’évaluation, cette participation 

est essentielle afin de rendre les méthodes et les outils plus précis et mieux adaptés (118). Les résul-

tats du recueil sont des vecteurs très importants d’efficience des politiques publiques (67) et permettent 

de formuler des recommandations concrètes (57). Lors des contrôles qu'elles réalisent, les autorités 

de tutelle peuvent s’appuyer sur l’expression des personnes accompagnées pour comprendre et qua-

lifier le fonctionnement des ESSMS (119). 

Une autre forme de démarche est la participation des personnes accompagnées à des travaux de 

recherche. Leur point de vue permet d’améliorer les interventions de santé publique (33) et d’augmen-

ter la pertinence des recherches et des résultats (57, 60, 61, 69, 120-123) tout en valorisant et donnant 

sens à leur expérience (33, 61-63, 124). Cela permet également de stimuler la recherche et l’innovation 

dans les pratiques des professionnels qui peuvent mener à un cycle d’amélioration continue et à l’ap-

propriation de nouvelles approches (125). Dans ce contexte, les personnes accompagnées peuvent, 

elles aussi, apprendre et développer de nouvelles compétences et connaissances, ce qui participe à 

un développement positif de soi, de leur identité et de leur communauté (21, 37, 38, 59-63).  

 

1.2. Enjeux éthiques au recueil du point de vue  

1.2.1. Promotion de la justice sociale  

La justice sociale est un principe fondamental qui vise à réduire les inégalités entre les per-

sonnes, en assurant à chacun l'accès aux droits essentiels et aux ressources nécessaires à 

leur bien-être. Dans ce cadre, le recueil du point de vue des personnes accompagnées contribue à 

promouvoir plus de justice sociale, notamment dans un contexte où :  
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‒ Les personnes accompagnées peuvent ne pas se sentir légitimes pour partager leur point de 

vue, penser que celui-ci ne sera pas pris en compte ou craindre des formes de représailles pour 

elles-mêmes ou les professionnels. De plus, elles peuvent considérer qu’on les interroge sur 

des dimensions qui ne les concernent pas directement ou qui ne les intéressent pas et donc ne 

pas souhaiter s’impliquer (126) ;  

‒ Les professionnels reçoivent fréquemment des commentaires pertinents de la part des per-

sonnes accompagnées au cours des conversations du quotidien, mais leur intégration n’est pas 

systématiquement organisée dans la structuration du recueil et de l’analyse du point de vue 

(126).    

Le recueil du point de vue des personnes accompagnées pour promouvoir la justice sociale trouve 
écho dans les concepts d’autodétermination, de pouvoir d’agir et de justice épistémique. L’autodéter-
mination « permet à chaque individu de construire sa vie et de prendre ses propres décisions en 
fonction de ses valeurs, ses préférences et ses choix sans emprise et sans interférence externe. Elle 
concerne tous les domaines de la vie et est un marqueur pour chacun de l’expression de sa citoyenneté 
(127).  

Complémentaire à ce concept, le pouvoir d’agir « correspond à l’adaptation française de la notion 
d’empowerment […] Cette notion renvoie à la perception qu'une personne a sur le fait d'exercer ou 
non du pouvoir et du contrôle sur sa vie » (127).  Certains auteurs s’appuient également sur le concept 
de capabilités qui désigne la capacité d’agir, de « pouvoir d’être ou de faire », qui implique de prendre 
en compte la liberté réelle qu’ont les personnes de mener une vie qui leur semble digne d’être vécue 
en fonction de leurs préférences et aspirations (128-132). Dans le contexte des ESSMS, le dévelop-
pement du pouvoir d’agir (ou des capabilités) est lié à des adaptations de l’environnement incluant 
notamment l’entourage et les professionnels (127, 133). Dès lors, les organisations et les profession-
nels jouent un rôle important dans le développement du pouvoir d’agir des personnes accompagnées 
(133-136).  

La reconnaissance de l’autonomie et des capacités d’agir des personnes accompagnées participe à 
plus de justice épistémique (137-139), c’est-à-dire à « prendre en considération les connaissances 
et les expériences » des personnes accompagnées « pour proposer des solutions répondant de ma-
nière plus ajustée à leurs besoins » (140). La justice épistémique encourage l’expression, son écoute 
et sa prise en considération (137-140). Voir annexe 3. 

La reconnaissance des personnes, de leur autonomie, de leurs capacités, de leurs expériences et de 
leurs savoirs contribue à offrir aux personnes accompagnées de meilleures possibilités pour mener 
une vie digne (133) et épanouissante. Ces concepts permettent également de guider et de structurer 
la réflexion et les pratiques professionnelles.  

Au-delà de la mobilisation de ces concepts, un ensemble de conditions éthiques est requis pour éviter 

toute instrumentalisation du point de vue (141) ou une simple participation symbolique des personnes 

accompagnées, aussi appelée tokénisme. (55, 58, 59, 142-146) Les conditions éthiques requises 

sont :  

‒ Participation significative, pertinente et bénéfique des personnes accompagnées à toutes 

les étapes du processus de recueil incluant aussi un retour systématique aux personnes sur 

leurs contributions et les actions envisagées (13, 14, 147, 148) ; 

‒ Consentement (2, 15, 17, 25-30, 32, 35-38, 40, 48, 49, 52, 56, 59, 73, 74, 79 , 86, 90, 120, 

124, 147-158) (écrit ou verbal) libre, éclairé et répété durant le processus. Il est important de 

considérer les éléments suivants :  

• Les personnes doivent recevoir des explications claires du recueil et sur l’utilisation des don-

nées ; 
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• L’explication ainsi que le formulaire de consentement (lorsque ce document existe) doivent 

être adaptée et accessible. Par exemple, en étant traduit si le français n’est pas la langue 

maternelle de la personne (152) ; 

• Le consentement est dynamique et peut évoluer au fil du temps ou selon les circonstances. 

Une personne peut consentir à une activité à un moment donné, puis retirer son consente-

ment plus tard ou encore, elle peut consentir à certains aspects d'une interaction, mais pas 

à d'autres ; 

• Les personnes ont le droit de se taire, de limiter leur partage et de se retirer à tout moment 

du processus ; 

• L’expression des personnes accompagnées leur appartient tout au long de la démarche. 

Elles peuvent à tout moment demander que leur expression soit retirée du recueil ou qu’elle 

ne soit pas utilisée. 

L’ensemble de ces considérations éthiques permet de penser la démarche de recueil comme une 

partie fondamentale du processus global d’accompagnement et de soin dans le respect du souci de 

l’autre, plutôt que comme un événement ponctuel de démarche qualité (113). 

 

 Respect de l’intimité et personnalisation 

Concilier accompagnement personnalisé et respect de l’intimité n’est pas toujours simple. Il 

convient d’être particulièrement vigilant à ne pas créer, même involontairement, des formes d’in-

jonction au récit de soi. Certaines personnes peuvent se sentir obligées de partager des détails 

intimes de leur vie pensant que cela correspond aux attentes. Cette contrainte implicite peut être 

source de malaise et aller à l’encontre du droit fondamental à la vie privée. (48, 49, 159-162) 

1.2.2. Questionnements éthiques 

Recueillir le point de vue soulève des questions éthiques aux différentes étapes de la démarche (éla-

boration, mise en œuvre et restitution) :  

‒ Comment garantir le respect de la vie privée et de l’intimité en recueillant des informations 

personnelles ? 

‒ Quels types de méthodes permettent de garantir la préservation de la dignité ? 

‒ Comment ne pas induire des formes d’obligation à la participation, notamment pour les per-

sonnes en situation de grande vulnérabilité ?  

‒ Comment s’assurer que le consentement soit réellement libre et éclairé ? 

‒ Comment ne pas créer des attentes qui ne pourront être satisfaites ? 

‒ Comment faire un retour à une personne qui a formulé des demandes directes ? 

Ces questions sont une réelle opportunité de réfléchir collectivement à des situations complexes, 

de prendre du recul et de croiser les regards sur les pratiques, de donner du sens au quotidien. 

Des espaces peuvent être alors créés pour réfléchir collectivement, tant pour les personnes 

accompagnées que les professionnels(13-15, 17, 25, 26, 28-30, 32, 35-38, 40, 47, 52, 55, 56, 58, 

59, 64, 73, 74, 77-79, 86, 87, 90, 92, 103, 105, 111, 120, 124, 142-148, 150-158, 163-178). 

Lors du recueil du point de vue, les personnes accompagnées peuvent relever des situations sen-

sibles qui dépassent le cadre initial de la démarche (événements graves, situations de danger…) 

et/ou faire part de plaintes nominatives (professionnels, pairs…), etc.  
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Dans ce cas, des réponses doivent être apportées conformément au cadre juridique. Elles peuvent 

également être source de questionnements éthiques quant aux pratiques, valeurs et limites pour cha-

cun et qu’il convient d’interroger : 

‒ Comment concilier respect de la confidentialité, devoir de signalement et préservation de la 

relation de confiance établie avec la personne accompagnée ? 

‒ Dans quelle mesure les personnes chargées du recueil doivent-elles intervenir ou réagir face à 

des témoignages de détresse ou de mal-être exprimés ? 

‒ Quelle attitude avoir lorsque des révélations d'événements graves ou de situations de danger 

impliquent un ou des collègues ?... 

1.3. Pour aller plus loin 

Cette liste fournit des exemples variés de ressources (types de publics, de supports, etc.) et n’est 

pas exhaustive. Ces ressources ont été réparties à la fin de chaque grand chapitre, tout en re-

connaissant que certaines d’entre elles sont pertinentes et applicables à plusieurs sections, offrant 

ainsi une approche transversale et enrichissante à l'ensemble du contenu. La liste de l’ensemble des 

sites consultés est disponible dans la stratégie de recherche de l’argumentaire scientifique. 

 
− Le livre blanc du travail social lien d’accès 

− Un guide concernant 10 idées reçues sur le droit à la 

participation des enfants en langage clair lien d’accès 

− Le guide "Quel que soit son handicap, communiquer est 

son droit fondamental" lien d’accès 

− Un guide présentant 10 idées-reçues sur les manda-

taires judiciaires à la protection de majeurs sous formes 

de fiches  lien d’accès 

− Un livret ayant pour objectif d’aider les familles à mieux 

appréhender les droits de leur proche et à organiser le 

passage de relais en s’appuyant sur le droit commun et 

les droits spécifiques relatifs au handicap lien d’accès 

− Le guide « conformité RGPD : comment recueillir le 

consentement des personnes ? » lien d’accès 

− Le référentiel relatif aux traitements de données à ca-

ractère personnel en ESSMS lien d’accès 

− Un guide complet destiné aux établissements pour 

construire le dossier de la personne accueillie, avec 

toute l’attention portée aux droits des personnes et au 

projet d’accompagnement personnalisé lien d’accès 

− Un guide, rédigé en FALC, pour fournir des repères es-

sentiels sur la notion de consentement lien d’accès 

− Un guide qui présente les bases légales et décline de 

nombreux exemples de participation à l’échelle quoti-

dienne, organisationnelle et politique dans différents 

pays européens lien d’accès 

− Le site de l’Observatoire de l’Enfance, de la Jeunesse 

et de l’Aide à la Jeunesse qui propose de nombreux ré-

sultats des travaux et outils de vulgarisation au sujet 

des enfants et des jeunes, leurs droits et leurs centres 

d'intérêt lien d’accès 

− Un guide d’autoévaluation sur les injustices épisté-

miques et les recherches participatives lien d’accès 

− Un ouvrage collectif relatif aux injustices épistémiques 

à travers les différentes disciplines pour susciter le dia-

logue entre les différents acteurs lien d’accès 

− La recommandation Questionnement éthique dans les 

établissements et services sociaux et médico-sociaux 

lien d’accès  

− L’avis 136 du CCNE « Evolution des enjeux éthiques 

relatifs au consentement dans le soin » lien d’accès 

− L’avis 142 du CCNE « Consentement et respect de la 

personne dans la pratique des examens gynécolo-

giques ou touchant à l’intime » lien d’accès 

− Le guide Bientraitance et gestion des signaux de mal-

traitance en établissement lien d’accès 

− Des podcasts sur le questionnement éthique en 

ESSMS lien d’accès 

− Un guide d’évaluation du risque de maltraitance intrafa-

miliale sur les personnes majeures en situation de vul-

nérabilité lien d’accès  

− Un guide relatif aux directives anticipées en psychiatrie 

et différentes ressources complémentaires lien d’accès 

− Un accès à de nombreuses ressources relatives à la 

participation des enfants sur le site de l’ONPE lien d’ac-

cès 

− Les résultats de la consultation des enfants par le Dé-

fenseur et les préconisations pour accroitre et rendre 

effective la prise en compte de la parole des enfants lien 

d’accès 

− Un site dédié aux questions éthiques dans les re-

cherches impliquant des enfants (nombreuses res-

sources disponibles en français) lien d’accès 

− Un mémoire de recherche proposant une réflexion 

éthique sur la conduite humaine en période de vieillis-

sement lien d'accès 

https://solidarites.gouv.fr/livre-blanc-du-travail-social-2023
https://my.unicef.fr/wp-content/uploads/2024/06/Livret-10-idees-recues-2024-BD.pdf
https://www.apf-francehandicap.org/sites/default/files/documents/gnchr_plaidoyer-caa_vf.pdf
https://www.unaf.fr/ressources/dix-idees-recues-sur-la-protection-juridique/
https://www.unafam.org/sinformer/M%C3%A9diath%C3%A8que/publications-de-lunafam/handicap-psychique-tome-ressources
https://www.cnil.fr/fr/les-bases-legales/consentement
https://www.cnil.fr/sites/default/files/atoms/files/referentiel_relatif_aux_traitements_de_donnees_personnelles_pour_le_suivi_social_et_medico-social_des_personnes_agees_en_situation_de_handicap_ou_en_difficulte.pdf
https://www.travail-solidarite.gouv.fr/IMG/pdf/dossierpersac_2_.pdf
https://www.creai-grand-est.fr/uploads/files/Le-consentement-de-la-personne-en-situation-de-handicap-03-02-2023-13-44-31.pdf
https://edoc.coe.int/fr/module/ec_addformat/download?cle=42ba513c42a0fd6558aa44b1de658140&k=2161636914a12fb30a365816c432721e
https://oejaj.cfwb.be/
https://grfpq.org/wp-content/uploads/2023/03/2020-Godrie-et-al.-Guide-dautoevaluation-des-RP_Annexe.pdf
https://dial.uclouvain.be/pr/boreal/object/boreal%3A251837/datastream/PDF_01/view
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835426/fr/le-questionnement-ethique-dans-les-etablissements-et-services-sociaux-et-medico-sociaux
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2021-07/Avis%20136.pdf
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2023-03/Avis%20142%20Finalis%C3%A9.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2024-10/guide_bientraitance_maltraitance_etablissement_sanitaire_medico-social_social.pdf
https://shows.acast.com/questionnement-ethique-le-podcast-des-esms
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2024-10/guide_mif.pdf
https://leguidedesdap.livres.jle.com/leguidedesdap/liste_docs.phtml
https://onpe.france-enfance-protegee.fr/ecouter-pour-agir-la-participation-collective-des-enfants-proteges/
https://onpe.france-enfance-protegee.fr/ecouter-pour-agir-la-participation-collective-des-enfants-proteges/
https://www.defenseurdesdroits.fr/sites/default/files/2023-10/ddd_rapport-annuel-enfants-2020_20201119.pdf
https://www.defenseurdesdroits.fr/sites/default/files/2023-10/ddd_rapport-annuel-enfants-2020_20201119.pdf
https://childethics.com/
https://semaphore.uqar.ca/id/eprint/2814
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2. Comment construire ensemble une 

démarche de recueil ? 
 

L’essentiel  

Pour un recueil de la parole réel et significatif, il est important d’instaurer un climat de 

confiance en adaptant les espaces et les postures, en montrant le respect et l’importance 

accordée à la personne et à son expression. Le recueil du point de vue des personnes 

doit se traduire par des actions concrètes et des changements réels dans les pratiques, 

l’organisation, voire les politiques publiques. Afin de produire un impact positif sur la qua-

lité de vie des personnes et sur les pratiques professionnelles, cette démarche demande 

une implication durable de l’ensemble des acteurs. La gouvernance doit être le moteur 

central de la démarche et soutenir ses équipes dans ce sens. 

2.1. Qui s’exprime ? 

Les données scientifiques démontrent que toutes les personnes peuvent donner leur point de vue, 

dès lors que les méthodes, outils et conditions du recueil leur sont adaptés (76, 82, 105, 111, 118, 125, 

172, 179-196) hormis pour quelques exceptions mentionnées ci-dessous. Elles prouvent égale-

ment qu’il est nécessaire de recueillir directement le point de vue des personnes en adaptant 

les modalités autant que possible. Le recours à un tiers pour s’exprimer à la place de la personne 

accompagnée (proches, professionnels) ne permet pas d’obtenir des données fiables (44, 74, 76, 79, 

82, 105, 111, 118, 125, 172, 179-192, 197-201).  Deux situations constituent une exception :  

‒ Les personnes ne souhaitant pas participer à la démarche et dont le souhait doit être respecté ; 

‒ Les personnes pour lesquelles aucune méthode ou outil n’a été trouvé pour communiquer avec 

elles10.  

2.2. Reconnaître l’expérience, les capacités, les savoirs et l'expertise 

Le postulat de crédibilité (167) est un principe important qui reconnaît la légitimité du point de vue 

de toute personne accompagnée et considère leur expression comme fiable (91). Même les personnes 

qui sont fortement entravées dans leurs possibilités de communication (troubles neurocognitifs, cer-

taines situations de handicap, allophonie11, enfants très jeunes…) disposent de savoirs singuliers qui 

doivent pouvoir être recueillis (201). Il convient donc de ne pas exclure d’emblée certaines personnes 

sous prétexte qu’elles ne seraient pas capables de s’exprimer. En général, les capacités de commu-

nication sont maintenues, même chez un public de personnes âgées avec des pathologies aux stades 

avancés, ou un public en situation de polyhandicap (2, 184). La prise de recul sur ses propres pensées 

et actions est essentielle (81, 177). Les opportunités des personnes pour exprimer leur point de vue 

dépendent de la perception que les professionnels ont de leurs capacités et de leurs savoirs (204) : 

c’est en cela qu’il est important de reconnaitre la valeur intrinsèque de la parole et de l’expertise ainsi 

que des capacités qui sont propres aux personnes directement accompagnées.  

 
10 Dans ce seul cas, le recours à un proche peut être envisagé. Dès lors qu’il connait très bien la personne accompagnée et est 
capable d’interpréter son ressenti (52, 153, 155, 202, 203). 
11 On utilise ici le terme d’allophonie pour les personnes dont la langue de communication n’est pas le français et ont des difficultés 
à s’exprimer dans cette langue. 
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Reconnaitre ce principe implique d’être vigilant quant à certains biais, comme celui de l’acquies-

cement ou de désirabilité sociale (voir annexe 2) (72). Ceux-ci peuvent se manifester lorsque les 

participants montrent de la soumission (asymétrie dans la relation de pouvoir) ou des difficultés à com-

prendre les questions (167). Les déséquilibres de pouvoir existants entre les personnes accompa-

gnées, leurs proches et les professionnels peuvent également conduire à un risque de contrôle ou 

d’auto-censure (76, 172).  

Certains groupes de personnes sont davantage vulnérables et leur point de vue peut-être moins 

documenté. Par exemple, les recherches réalisées (57, 205) montrent que les femmes en situation 

de grande précarité cherchent à se rendre invisibles pour se protéger. Cette absence de visibilité con-

duit à un manque de données scientifiques, de politiques, de programmes et d’accompagnement dé-

diés à ces personnes. 

 

 Des savoirs expérientiels pluriels 

La recherche a démontré que les personnes développent des savoirs expérientiels notamment, 
durant leur parcours de soins et d’accompagnement. Ces savoirs sont pluriels et peuvent être sché-
matisés ainsi (206) : 

 

 

 

 

2.3. Se faire confiance et se comprendre mutuellement 

La relation de confiance est un élément essentiel pour recueillir le point de vue. Ses éléments consti-

tutifs sont :  
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‒ Penser aux conditions éthiques, affectives, matérielles, etc. du recueil qui permettent de 

donner la confiance nécessaire pour s’autoriser à exprimer son point de vue. Prévoir un espace 

choisi par la personne, si possible, calme, sécurisant, agréable pour elle (38, 59) ; 

‒ Montrer aux personnes la valeur accordée à leur expression. Les expériences de margina-

lisation et d'impuissance au sein du système peuvent rendre difficile l'établissement de la con-

fiance : certaines personnes peuvent avoir l’habitude de ne pas voir leur avis sollicité ou que 

celui-ci ne soit pas pris en compte et rencontrer des difficultés à s’adapter à des formes 

d’échanges basés sur l’égalité (65). Il est alors essentiel de créer des conditions permettant la 

pleine reconnaissance et la valorisation de la parole (71) ; 

‒ Donner la possibilité aux personnes de maîtriser le processus afin de répondre en toute 

confiance et liberté : sur quoi elles vont être interrogées, par qui, où, quand… Respecter le droit 

des participants à se taire, à limiter leur partage et/ou à se retirer à tout moment du processus 

(26, 28, 36, 90) ; 

‒ Permettre aux personnes de déterminer elles-mêmes l’image qu’elles souhaitent ren-

voyer, d’où l’importance de prévoir des modalités de participation conçues de manière à ne 

pas compromettre leur dignité et leur image d’elles-mêmes (172) ; 

‒ Être centré sur la personne (207), c’est-à-dire la voir avant de voir ses difficultés (36) et l’écou-

ter sans jugement (19, 25, 28, 31, 40, 108, 207-209), ce qui favorise la confiance et la libre 

expression ; 

‒ Faire preuve de respect en toutes circonstances : répondre aux demandes (appels, cour-

riers, etc.), faire preuve de courtoisie et de ponctualité, sont des pratiques renforçant la con-

fiance (173).  

 

 Un exemple de charte de groupe construite par des personnes en situation de sans-

abrisme (59) 

- Donnez de l'espace à l'autre - pour parler 

ou se taire, selon ce dont il a besoin ;  

- Faites preuve d'empathie - montrez-le 

dans votre langage et vos interactions. 

Respectez nos histoires et celles des 

autres participants. Tout le monde a un 

point de vue et une liberté d'expression, 

mais cela n'excuse pas les discrimina-

tions ; 

- Pensez à votre ton lorsque vous parlez - 

essayez de le changer s'il semble porter 

des jugements, être condescendant, atta-

quer, etc. ; 

- Aidez-vous les uns les autres ; 

- Nous avons tous nos luttes et nos forces. 

Nous avons tous de bons et de mauvais 

jours ;  

- Soyez ouvert d'esprit - montrez-le dans 

votre langage et vos interactions ; 

- Empêchez-vous de parler au-dessus des 

autres ou de leur couper la parole - Lais-

sez les gens finir ou attendez une pause ; 

- Écouter les autres ; 

- Confidentialité - Ne discutez pas des his-

toires des autres en dehors du groupe, ne 

discutez pas des noms complets des per-

sonnes en dehors du groupe, à moins 

qu'elles ne vous donnent leur accord. 
 

2.4. Définir ensemble les modalités de mise en œuvre 

Si l’écoute bienveillante est essentielle, elle ne peut être suffisante. Il s'agit d’impliquer les personnes 

dans l’ensemble de la démarche de recueil de leurs points de vue, mais également de diffuser leurs 

messages de manière accessible, susceptibles d'engendrer des changements à la fois dans la vie 
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quotidienne des personnes, les pratiques professionnelles, l’organisation de l’ESSMS, voire des poli-

tiques publiques. (63, 108, 124, 144, 210-212) 

Si de prime abord, cette démarche peut paraître coûteuse en ressources, les avantages qui en résul-

tent valent l’engagement. Pour cela, il n’est pas utile d’engager un vaste travail exhaustif visant à 

investiguer tous les aspects de la vie des personnes. Il s’agit plutôt de bien définir ce qui est 

important de recueillir et/ou ce que les personnes souhaitent partager. Identifier comment les 

données collectées pourront être utilisées de manière concrète dans la vie des personnes et 

dans l’organisation de l’ESSMS est également important. 

Ce travail doit s’inscrire dans le temps pour : 

‒ Tester les différentes modalités et outils selon le contexte d’exercice et les objectifs ; 

‒ Créer un climat de confiance (relationnel, matériel, etc.) avec les personnes afin qu’elles se 

sentent légitimes à exprimer leur point de vue et qu’elles n’aient aucune crainte pour s’expri-

mer ; 

‒ Créer une dynamique avec les professionnels pour qu’ils ne vivent pas cette démarche comme 

un jugement de leur travail ou une nouvelle contrainte, mais une opportunité pour mieux com-

prendre et agir ; 

‒ Fournir des arguments tangibles auprès des différents interlocuteurs : gouvernance, entourage, 

autorités de tarification et de contrôle, etc. 

2.5. Créer les conditions favorables à une communication effective,  

Il est important de s'assurer du niveau de compréhension de l'information par chaque personne, ce qui 

impose d'adapter les modalités de communication et le vocabulaire, notamment pour les personnes 

qui ne s’expriment pas par la parole (11). Il est recommandé d'utiliser une communication sous forme 

accessible et inclusive, notamment en s’inspirant des conseils suivants. Plusieurs aspects nécessitent 

d’être adaptés, en fonction des singularités des personnes (55) :  

‒ Utilisation de matériel de lecture et d’outils de communication adaptés ; 

‒ Communication claire et sans jargon ; 

‒ Inclusion des personnes accompagnées à la réflexion sur l’impact et l’intégration des contribu-

tions ; 

‒ Flexibilité et patience ; 

‒ Intégration d'un langage non verbal et de messages visuels ; 

‒ Mises à jour et retour d'informations continues ; 

‒ Rester réflexif ; 

‒ Sensibilité aux termes utilisés (situations d’interculturalité, traumatismes, violences vécues, 

etc.) ;  

‒ Les questions posées doivent être concrètes, descriptives et spécifiques, courtes et formulées 

au présent, etc. (52, 89, 94, 156, 213). 

Envisager des moyens de communication autres que verbaux.  

Il existe de nombreux moyens de communication adaptés aux singularités des personnes. Par 

exemple, l’image (illustration, photographie, etc.) offre la possibilité d’exprimer ce qui peut être difficile 

de mettre en mot et d’enrichir les descriptions verbales des participants afin d’être mieux compris (150). 

Même les nourrissons sont capables de communiquer leurs intentions : ils sont des apprenants actifs, 

montrent des comportements intentionnels et savent explorer leur environnement. Ils utilisent différents 

modes de communication : gestes, vocalisations, mouvements du corps, expressions de visage. (214).  
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 La Communication Améliorée et Alternative (CAA) 

La personne, dont le point de vue est recueilli, doit pouvoir utiliser son mode de communication 

préféré pour s’exprimer (52, 65, 79, 153, 215). Dans le cas où le mode de communication est non 

verbal, la démarche de recueil peut être adaptée en utilisant la Communication Améliorée et Alter-

native (CAA). Le but est d’une part, de remplacer ou de compléter la communication orale et d’autre 

part, de compléter ou de soutenir la compréhension des personnes qui rencontrent des difficultés à 

comprendre la communication orale (52, 79, 153, 202). En dehors de la communication verbale, 

d’autres modes de communication peuvent être utilisés simultanément (52, 79, 153, 216) comme :   

‒ Les gestes, la langue des signes ; 

‒ Les expressions faciales, l’utilisation des yeux et les mouvements du corps ; 

‒ L’utilisation de différents tons, hauteur, volume de la voix ou des vocalisations ; 

‒ Les appareils générant de la parole (ordinateur, appareil mobile, etc.) ; 

‒ Les objets réels ou de référence, les images et les photos ; 

‒ Les symboles, les pictogrammes, etc.  

Fournir des informations  

Il est crucial que les personnes disposent d’informations adéquates et appropriées à toute étape du 
processus. Elles doivent porter sur le processus (acteurs, contenus, moments), les enjeux et les op-
tions qui entourent la prise de décision, ainsi que la manière dont les personnes accompagnées peu-
vent exprimer leurs désaccords à l'égard des décisions prises (11). 

En préparant le recueil, il est important de vérifier si les questions et les consignes sont acces-

sibles, appropriées, comprises (51, 52, 89, 148, 154, 156) ; par exemple, avec l’entretien cognitif 

(89), utilisé dans les enquêtes pour vérifier la compréhension des questions par les participants. Il 

permet de s'assurer que les questions sont comprises et pertinentes. 

Offrir de réelles opportunités d'expression 

Pour garantir de réelles opportunités d’expression aux personnes, il est essentiel de les impliquer dès 
le début du processus. Les aspects relationnels sont fondamentaux : le réel point de vue n'émerge 
qu'une fois qu'une relation positive est établie. Prendre en compte le temps nécessaire à la mise en 
place du recueil permet de créer les conditions qui permettent l’expression et l’échange. (11, 50, 68, 
91, 173) En effet, apprendre à se connaître implique de prendre du temps et de diversifier les ren-
contres et les modes d’interaction (50, 148, 215). Lors des interactions, il est important de respecter le 
temps supplémentaire et les pauses dont les personnes ont besoin pour traiter l’information (52, 94, 
148, 167). 

Le modèle de Lundy 

Parmi les différents modèles existants sur la notion de participation, celui établi par L. Lundy propose 

quatre éléments essentiels pour assurer une participation effective des enfants et des jeunes. Ils 

sont présentés synthétiquement ici 12 : 

 
12 Traduction libre. 
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- L’espace : les enfants doivent avoir la pos-

sibilité d'exprimer leur point de vue dans un 

espace sûr et inclusif ; 

- La voix : il faut aider les enfants à exprimer 

leur point de vue ; 

- Le public : le point de vue doit être écouté ; 

- L’influence : l'opinion doit être suivie d'effet 

de manière appropriée et les motifs de la 

décision prise doivent être communiqués à 

l'enfant (50, 66). 

 

 

2.6. Pour aller plus loin 

 

‒ Un glossaire « Terminologie de la Pratique colla-

borative et du Partenariat patient en santé et ser-

vices sociaux » lien d’accès 

‒ Un article qui décrit les nombreux bénéfices du 

maintien de la communication avec les per-

sonnes concernées par la maladie d'Alzheimer 

lien d’accès 

‒ Des repères concrets pour favoriser et soutenir 

l'émergence des comportements autodéterminés 

en santé mentale lien d’accès 

‒ Une revue de littérature qui présente les connais-

sances actuelles en recherche appliquée sur la 

participation des personnes handicapées psy-

chiques aux processus de recherche action colla-

borative lien d’accès 

‒ Une présentation d'un projet de service avec la 

prise en compte de l'expertise des usagers lien 

d’accès 

‒ Les actes d'un colloque dédié au développement 

des outils de la participation des personnes con-

cernées par l'exclusion lien d’accès 

‒ La présentation du projet "Prospairs" - une com-

munauté mixte des jeunes et professionnels con-

cernés et engagés dans la protection de l’enfance 

lien d’accès 

‒ La présentation du programme EPOP (Empower-

ment and Participation of Persons with disabili-

ties) - pour le recours aux interventions par les 

pairs. Pour une présentation plus détaillée, voir 

dans les projets déclinés dans les différentes ré-

gions lien d’accès 

‒ Une synthèse et un poster sur le développement 

du pouvoir d’agir et la pair-aidance lien d’accès 

‒ Un numéro du mensuel Infopublic consacré aux 

approches de l'autodétermination par l'habitat et 

l'espace lien d’accès  

‒ Un guide pratique pour la scolarisation des en-

fants autistes lien d’accès 

‒ Un rapport présentant les constats et préconisa-

tions produit par les personnes concernées par la 

précarité lien d’accès 

‒ Un livret destiné aux enfants dont le père, la mère 

ou les deux parents souffrent de troubles psy-

chiques lien d’accès 

‒ « Communiquer pour tous : guide pour une infor-

mation accessible » et ses différentes fiches pra-

tiques lien d’accès 

‒ Le guide « informer les personnes sourdes et ma-

lentendes - partages d’expériences » lien d’accès   

‒ Le guide « informer les personnes aveugles et 

malvoyantes - partages d’expériences » lien d’ac-

cès 

‒ Un guide pratique pour rendre le numérique ac-

cessible aux personnes en situation de handicap 

lien d’accès 

‒ Un guide sur la fin de vie en FALC, élaboré avec 

et pour des personnes en situation de handicap 

lien d’accès 

‒ Un guide thématique et méthodologique au sujet 

de la communication des personnes polyhandica-

pées lien d’accès 

‒ Un rapport fournissant des conseils facilitant la 

participation des enfants en situation de handi-

cap, notamment via l'utilisation de la CAA (en an-

glais) lien d’accès 

‒ Le numéro de la revue Vie Sociale relatif à la 

communication avec les personnes qui n’ont pas 

ou plus l’accès à la parole lien d’accès 

 

 

https://ceppp.ca/wp-content/uploads/2021/01/ceppp-ecole-terminologie.pdf
https://www.francealzheimer.org/creuse/wp-content/uploads/sites/128/2020/05/Communication-avec-le-patient.pdf
https://mentalnet.eu/uploads/outputs_empowthem/O1_Guide_danalyse_des_pratiques_soutenant_lautodetermination.pdf
https://www.firah.org/upload/l-appel-a-projets/projets-laureats/2016/advocacy/rl-advocacy-fr-vdef.pdf
https://www.cairn.info/revue-rhizome-2024-1-page-99.htm
https://www.cairn.info/revue-rhizome-2024-1-page-99.htm
https://www.info.gouv.fr/upload/media/organization/0001/01/sites_default_files_contenu_piece-jointe_2017_03_dihal_hl_-_actes_journee_participation_des_usagers.pdf
https://www.creai-bretagne.org/prospairs-2/
https://handicap.gouv.fr/installation-du-comite-de-pilotage-national-du-projet-epop
https://www.federationaddiction.fr/publications/syntheses-et-notes-techniques/coconstruction-et-developpement-du-pouvoir-dagir-en-nouvelle-aquitaine-telecharger-la-synthese-et-le-poster/
https://www.gepso.fr/static/uploads/2024/03/20240313-GEPSO-InfoPublic_VF.pdf
https://www.autisme-france.fr/f/599b3a11d0618de2d72605b656f14fac5d394bd7/Guide%20scolarisation%20autisme%20Bretagne%20numerique.pdf
https://www.federationsolidarite.org/%20https:/www.federationsolidarite.org/wp-content/uploads/2022/05/Plaidoyer-VN.pdf
https://www.unafam.org/sinformer/M%C3%A9diath%C3%A8que/publications-de-lunafam/mais-quest-ce-quils-ont-nos-parents
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/communiquer-pour-tous-guide-pour-une-information-accessible
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/informer-les-personnes-sourdes-et-malentendantes-partage-d-experiences
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/informer-les-personnes-sourdes-et-malentendantes-partage-d-experiences
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/informer-les-personnes-aveugles-et-malvoyantes-partage-d-experiences
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/informer-les-personnes-aveugles-et-malvoyantes-partage-d-experiences
https://aveuglesdefrance.org/app/uploads/2024/05/ABC-de-laccessibilite-numerique-edition-2024.pdf
https://www.firah.org/upload/l-appel-a-projets/projets-laureats/2020/fin-de-vie/guide-sur-la-fin-de-vie-falc.pdf
https://www.cnsa.fr/sites/default/files/2024-06/PUB-CNSA_Guide_thematique_et_methodologique_access-corrige.pdf
https://hubnanog.ie/wp-content/uploads/2024/06/Report-on-the-Consultation-with-Disabled-Children-and-Young-People-on-their-inclusion-in-Decision-Making.pdf
https://shs.cairn.info/revue-vie-sociale-2013-3?lang=fr
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3. A propos de quoi recueillir ? 
 

L’essentiel  

Le recueil du point de vue des personnes accompagnées doit couvrir un large éventail 

de dimensions pour considérer la complexité de l’expérience de leur accompagnement. 

Il est crucial d'adopter une approche personnalisée et dynamique, en s'intéressant à ce 

qui fait sens pour chaque personne. La démarche doit permettre aux personnes de s'ex-

primer sur tous les aspects de leur vie qui leur sont importants. Enfin, il est essentiel 

d'interroger les personnes sur les raisons de la valeur qu'elles accordent à certains élé-

ments, afin de prioriser les problématiques et les axes d'amélioration, c’est-à-dire : le 

quoi, le comment mais également le pourquoi. 

3.1. Définir ensemble  

Il est essentiel que l’ensemble de la démarche soit construit avec les personnes accompagnées dès 

le début, du choix des thèmes en passant par l’élaboration des outils jusqu’à la restitution des résultats. 

Afin que cette démarche soit pertinente, il convient d’interroger ce qui a du sens et de la valeur pour 

elles. Il s'agit de comprendre, avec elles, ce qui est réellement important et compte pour elles 

dans leur accompagnement et leur vie quotidienne (9, 19, 24, 25, 36, 39, 43, 77, 93, 103, 107, 117, 

118, 147, 181, 186, 188, 191, 192, 197, 203, 209, 217-223) puis de pouvoir expliquer pourquoi (9, 

25, 43, 44, 117, 118, 147, 157, 186, 188, 191, 192, 203, 217, 219-221, 224-226). 

Il est également essentiel de demander aux personnes d’expliquer et de préciser pourquoi ces élé-

ments ont de l’importance pour elles(9, 25, 43, 44, 117, 118, 147, 157, 186, 188, 191, 192, 203, 217, 

219-221, 224-226). L’implication dès le début assure la pertinence des thématiques abordées, mais 

également l’engagement et la participation tout au long du processus. Cette approche collaborative 

permettra d'obtenir des résultats fidèles et représentatifs de leur vécu et de leurs besoins et d’engager, 

avec elles, des actions concrètes d’amélioration des conditions de vie, des pratiques professionnelles 

et des modes d’organisation. 

 Opter pour des modes différenciés d’implication 

Il est préférable de démarrer la démarche en réunissant les différents types de personnes (per-

sonnes accompagnées, professionnels, entourages, etc.) séparément puis de les rassembler 

pour trouver des solutions communes et acceptables pour tous (172, 227). Par exemple, pour 

faciliter l’expression des personnes âgées lors d’un CVS, la préparation de l’ordre du jour peut se 

faire en amont par celles-ci, avec l’accompagnement d’un professionnel avec le quel elles se sentent 

particulièrement en confiance.  

 

On ne peut pas tout savoir sur l’expérience des personnes en une seule fois, car leur accom-

pagnement est complexe, multidimensionnel et fait appel à plusieurs intervenants dans diffé-

rentes situations, moments et lieux. (64, 169, 172, 174, 182, 228)  

3.2. Des typologies pour soutenir la réflexion 

Compte tenu de la nécessité de choisir avec les personnes accompagnées les thématiques qu’elles 

souhaitent privilégier, il est difficile de les définir à l’avance. Toutefois, l’analyse de la littérature permet 
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de dégager des typologies utiles pour engager l’échange et la réflexion13. Dans la littérature scienti-

fique, en termes de qualité, les auteurs se réfèrent souvent aux travaux de Donabedian (229) qui dis-

tingue : 

‒ Les processus, c'est-à-dire les activités ou tâches réalisées avec ou pour les personnes (fonc-

tionnels et relationnels) ; 

‒ Les structures, c'est-à-dire les caractéristiques organisationnelles (niveau d’équipement, 

nombre de professionnels, niveau de qualification, etc.) ; 

‒ Les résultats pour les personnes. 

Les personnes accompagnées sont tout particulièrement attentives aux processus interpersonnels, 

notamment à la qualité des relations (professionnels, pairs, entourage) (9, 11, 13-19, 24, 25, 29, 31, 

34, 36-39, 43, 44, 50, 64, 77, 78, 91, 93, 103, 116, 118, 120, 151, 157, 169, 173, 181, 186, 188, 191, 

192, 203, 208, 209, 213, 217, 219, 221-223, 226, 230-237) 

Si les relations interpersonnelles sont particulièrement importantes, il ne faut toutefois pas en conclure 

que les aspects structurels n’ont pas d’importance. Il existe un niveau d’exigence minimal en dessous 

duquel les conditions matérielles et de vie, la qualité des infrastructures et autres deviennent essentiels 

(15, 19, 24, 35, 38, 39, 53, 67, 77, 78, 93, 103, 147, 151, 166, 197, 202, 208, 213, 230, 232, 237, 238). 

Les études analysées distinguent différentes thématiques (liste non exhaustive et sans priorisation) : 

‒ L'expérience subjective et le vécu quotidien (107, 181, 186) : leur vie quotidienne et leurs 

activités (11) ; leurs besoins, attentes et aspirations (211) ; leurs perspectives et projections 

futures (25) ; leur qualité de vie et bien-être subjectif (67, 197) ; 

‒ Les relations et interactions sociales (50, 91, 173) : la qualité des relations avec les profes-

sionnels (44, 235) ; les relations avec les pairs et l'environnement social (53, 234) ; le sentiment 

d'être écouté, respecté et traité avec dignité (93, 103) ; 

‒ L'accompagnement et les soins : la planification et le déroulement de l'accompagnement 

(11) ; la personnalisation des soins et de l'accompagnement (118) ; le respect de l'intimité et de 

la vie privée (103) ; l'évaluation de l'accompagnement et les résultats perçus (9, 230) ; la parti-

cipation aux décisions (77, 157) ; l'accès, l'utilisation et la satisfaction vis-à-vis des services (37, 

222) ; 

‒ L'environnement et le cadre de vie : les conditions de logement et l'environnement physique 

(166, 208, 239) ; le confort, la propreté et la sécurité (77, 230), l'aménagement des locaux et 

des équipements (103) ; l'ambiance sonore et visuelle (202) ; 

‒ L'autonomie et la participation : la possibilité de faire des choix au quotidien (103, 197, 239) ; 

la participation à des activités significatives (43, 203) ; l'implication dans les décisions (13) ; le 

sentiment d'être considéré comme une personne à part entière (118, 186, 239) ; 

‒ L'inclusion sociale et la citoyenneté : le sentiment d'appartenance et de participation sociale 

(24, 230) ; l'accès à l'éducation et à l'emploi (208, 232) ; les loisirs et activités dans la commu-

nauté (77, 213) ; les expériences de discrimination ou de stigmatisation (31, 35) ; 

‒ L'information et la communication ; la communication d'informations compréhensibles et 

adaptées (103, 166) ; l'accès à l'information sur ses droits et obligations (147) ; la compréhen-

sion des raisons des décisions prises (157) ; 

 
13 Les éléments ci-dessous ont été discutés et retravaillés pour correspondre à des catégories scientifiques d’analyse. Il ne s’agit 
pas nécessairement des termes, thématiques ou catégories directement issues de l’expression des personnes accompagnées. 
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‒ La coordination et la continuité : la continuité et la coordination des soins et services (78, 

93) ; les transitions entre services ou établissements (215) ; l'accès et l'utilisation de différents 

services (24, 38) ; 

‒ Les aspects culturels et identitaires : le respect de la diversité linguistique, culturelle et de 

genre (103, 213) ; les pratiques religieuses et spirituelles (147, 208) ; le maintien de l'identité et 

de la dignité (191, 221) ; 

‒ La sécurité et la gestion des risques : le sentiment de sécurité (15, 147, 239) ; la gestion des 

situations de crise ou d'agressivité (231) ; l'utilisation de mesures de contrainte. (103) 

 

 Au-delà des services et des établissements 

Recueillir le point de vue au sujet de l’accompagnement ne signifie pas se restreindre aux as-

pects ou aux activités qui se déroulent dans l’établissement ou dans le cadre d’accompagnement à 

domicile. Par exemple, l’école est une dimension majeure dans le développement social, cognitif et 

émotionnel de tout enfant ou jeune, notamment pour ceux qui sont protégés. Il peut être particuliè-

rement intéressant de les amener à s’exprimer sur la manière dont ils sont accompagnés dans leur 

scolarité par l’ESSMS (240). 

3.3. Pour une mise en œuvre effective 

Il est préférable de procéder par étape. Cela permet de s'assurer que chacun se comprenne et com-

prenne les buts et le déroulement de la démarche. Cela garantit également que les résultats obtenus 

soient accessibles à tous et qu'ils pourront faire évoluer les conditions de vie des personnes, les pra-

tiques ou encore les modes d'organisation (64, 169, 172, 174).  

Utiliser un langage partagé 

Tout au long des étapes, il est important de s'assurer que le langage utilisé est partagé. Si des mo-

ments communs sont vécus dans les mêmes lieux, les cadres interprétatifs peuvent être différents. 

Les termes, les notions, voire les concepts mobilisés, n'ont peut-être pas une signification claire pour 

tous : être acteur de son parcours, préserver la dignité, etc., sont des notions très abstraites pour bon 

nombre. Cela ne veut pas dire que les personnes accompagnées n'ont pas un point de vue, mais plutôt 

qu'elles n'ont pas forcément les mêmes codes ou références pour s'exprimer à ce sujet. 

Partir d’une situation de vie quotidienne 

Il est préférable de partir d’une situation ou d’un moment concret qui paraît essentiel aux personnes 

accompagnées : leur entrée ou la préparation à leur sortie du dispositif ou de l'établissement ; les 

visites des proches ; les activités culturelles et de loisirs ; les rendez-vous médicaux, etc. Certaines 

situations pourront paraître banales, anecdotiques, surprenantes, voire appelant à une remise en 

question, ce qui est normal, car le vécu du quotidien est différent selon la place qu'on y occupe (per-

sonnes accompagnées, professionnels, entourage, pairs, bénévoles…). 

Préciser les éléments significatifs 

Les personnes accompagnées pourront ensuite préciser ce qui est particulièrement significatif et im-

portant durant cette phase ou ce moment de leur accompagnement : les personnes présentes, leur 

niveau d'intervention ou non, les lieux, la période, la manière dont cela s'organise, etc. Il est important 

d'échanger pour savoir ce qui est facilitant ou non, sécurisant ou insécurisant, etc. Si elles orientent 

vers un moment qui semblerait anodin, il est utile de leur demander d'expliquer pourquoi ce choix. 

Peut-être n'a-t-on pas repéré tout ce qui se joue pour les personnes à ce moment-là. Comme l'expli-

quent certains auteurs : les petites choses de la vie peuvent avoir une grande influence sur leur qualité 
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de vie (44, 168, 169). Ou peut-être s’agit-il effectivement d’un moment anodin, mais qu’elles choisis-

sent pour se rassurer parce qu’elles ont peur de ne pas bien répondre aux attentes/questions. La 

littérature rapporte l’importance du « ici et maintenant » : les jeunes enfants prennent des décisions en 

fonction de ce qu’ils ressentent, de ce qu’ils pensent et de ce qu’ils veulent faire en temps réel, sur des 

événements concrets et en direct. Cela peut aussi être le cas de certains adultes et enfants en situation 

de handicap (52, 202, 241). 

Élaborer des questions 

Il convient de décider avec les personnes accompagnées des différentes questions qui seront posées, 

en veillant à ce qu’elles soient accessibles et concernent le plus grand nombre. Plus cette étape sera 

précise, plus l'élaboration de l'outil de recueil et ses questions seront efficientes et adaptées. C'est 

l'occasion de croiser les points de vue des différentes personnes impliquées, notamment entre celles 

qui sont accompagnées et les professionnels.  

Ajouter des questions explicatives 

Lorsque la thématique de recueil a été choisie et que les questions ont été définies, il est important 

d’intégrer des questions qui permettent aux personnes d'expliquer et de préciser leurs réponses (le 

pourquoi). 

 

 L’importance des phases de transitions 

La littérature propose de considérer l’accompagnement aux transitions comme une phase dis-

tincte nécessitant une planification et un soutien spécifiques. Ces transitions peuvent conduire à des 

situations stressantes, voire traumatisantes, qui bousculent de très nombreux repères identitaires 

et sociaux (entrée en établissement, passage à la majorité, arrivée dans un nouveau pays, accès à 

un logement de transition, etc.). 

Ces constats soulignent la nécessité de recueillir le point de vue des personnes accompagnées 

pendant, durant et après ces transitions (24, 54, 64, 70, 81, 89, 151, 181, 202, 212, 215, 232, 233, 

242-245). 

 

3.4. Pour aller plus loin 

 

− La présentation du bilan psychomoteur Roseau - un ou-

til spécifique proposant une trame d'observation des 

personnes polyhandicapées lien d’accès 

− La présentation d'un projet de design social co-construit 

avec les personnes accompagnées et les encadrants et 

le kit de déploiement pour animer les ateliers de design 

lien d’accès 

− Un rapport pour renforcer le pouvoir d'agir des résidents 

et leurs possibilités de communication au sein d'un 

foyer d'accueil médicalisé (FAM) lien d’accès 

− Une boite à outils avec fiches pratiques pour mettre en 

œuvre la participation des personnes en situation d'ex-

clusion, d'inégalité ou de sans-abrisme lien d’accès   

− Un rapport sur les droits des usagers et leur participa-

tion à la planification et à évaluation de la performance 

des services sociaux lien d’accès 

− La présentation du programme d'éducation thérapeu-

tique pour les personnes en début de maladie d'Alzhei-

mer et maladies apparentées lien d’accès 

− Un ouvrage collectif relatif au déploiement de la poli-

tique du Logement d’abord lien d’accès 

− Un guide pratique relatif à la participation active des 

personnes atteintes d’une maladie cognitive lien d’ac-

cès 

 

https://www.gapas.org/projet/innovation/le-projet-roseau-un-nouvel-outil-devaluation-psychomotrice-pour-les-personnes-en-situation-de-handicap
https://www.cnsa.fr/sites/default/files/2024-03/RESULT_ACT_INN_messidor.zip
https://www.cnsa.fr/sites/default/files/2024-03/RESULT_ACT_INN_cite_caritas_-_livrable_final_-_decembre_2021.zip
https://www.feantsa.org/download/participation_toolkit_french_final_2013-24688146873045842527.pdf
https://www.coe.int/t/dg3/socialpolicies/socialrights/source/ID4758Participationdesusagersauxservicessociaux.pdf
https://www.francealzheimer.org/nos-actions-nos-missions/actions-adaptees-personnes-malades/programme-etp-vivre-maladie/
https://shs.cairn.info/la-politique-logement-d-abord-pratique--9782494145016?lang=fr
https://alzheimer.ca/sites/default/files/documents/la-participation-active-des-personnes-atteintes-d-une-maladie-cognitive.pdf
https://alzheimer.ca/sites/default/files/documents/la-participation-active-des-personnes-atteintes-d-une-maladie-cognitive.pdf
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4. Comment recueillir le point de vue ?  
 

L’essentiel  

Il existe différents types de méthodes. Aux côtés des méthodes quantitatives, les mé-

thodes qualitatives et, plus particulièrement, les approches narratives et visuelles, sont 

souvent les plus adaptées pour recueillir le point de vue des personnes accompagnées. 

Elles ont pour particularité d’être adaptables, inclusives et créatives en fonction des be-

soins et des préférences des personnes accompagnées, de pouvoir intégrer différents 

modes de communication et de médias pour favoriser l’échange et d’être un gain de 

temps et d’efficience. Le recueil du point de vue n’a pas vocation à être thérapeutique ou 

à être un support d’interprétation. Il vise seulement à recueillir le point de vue. Les per-

sonnes qui recueillent doivent être sensibilisées, voire formées, et attentives aux condi-

tions symboliques et matérielles de l’accompagnement des personnes. 

4.1. Qui recueille le point de vue ? 

La personne qui recueille le point de vue peut être un tiers dans la relation d’accompagnement : pro-

fessionnel, pair, membre des CVS, bénévole, chercheur. Quoi qu’il en soit, ces intervenants doivent 

être formés à la technique de recueil choisie et sensibilisés aux singularités des personnes et aux 

modalités d’accompagnement (2, 36, 52, 54, 55, 76, 84, 96, 105, 111, 153, 157, 168, 170, 171, 230, 

246). 

4.1.1. Les professionnels  

Il est possible de solliciter des professionnels, dès lors qu’ils ne travaillent pas directement auprès des 

personnes qui s’expriment (2, 76, 105, 111, 170, 171, 246). Pour cela, une permutation des profes-

sionnels de différents services ou un partenariat avec un autre établissement est envisageable. Toutes 

les catégories de professionnels peuvent être sollicitées : agent d’accueil, surveillant de nuit, aide-

soignant, ASH, éducateur, infirmier, mandataire judiciaire, maître de maison, assistant et accueillant 

familial, cadre, etc. 

4.1.2. Les pairs et les représentants des personnes accompagnées 

La pair-aidance14 s’est considérablement développée en France et à l’international et les études ac-

tuelles tendent à démontrer ses nombreux effets positifs pour le système de santé (20, 248-252)15.  

Fondée sur un modèle de soutien égalitaire (254), elle consiste dans l’engagement de personnes qui 

ont développé une expertise approfondie de leur parcours d’accompagnement ou de soins, souhaitent 

partager leurs savoirs, compétences et expériences et s’impliquer activement dans le système de 

santé. (247, 255)  

Le champ d'action de la pair-aidance est vaste et offre de nombreuses possibilités d'interventions. Elle 

peut prendre la forme de soutien, de mentorat, d'accompagnement, de représentation, de recherche 

 
14 Cette présentation sera amenée à évoluer à l’issue des travaux engagés par la Haute Autorité de santé au sujet de la pair-
aidance. (247). 
15 Ici, des précautions sont prises car les travaux les plus récents démontrent que la pair-aidance constitue une catégorie 
d’approches d’interventions très variées qui ne peut être évaluée comme une seule entité. En effet, chaque type d’interven-
tions peut avoir des caractéristiques, des objectifs et des impacts spécifiques qui nécessitent une analyse et une évaluation 
distinctes (253). 
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ou encore de formation. Cette diversité d'applications témoigne de la richesse et de la flexibilité de 

cette approche. Les personnes engagées dans la pair-aidance peuvent être désignées selon différents 

termes (pair-aidant, patient partenaire, patient expert, médiateur en santé pair, pair chercheur, pair 

formateur, etc.) (22, 38, 60, 62, 256-258)  

Dans le cadre du recueil du point de vue, les pairs-aidants peuvent avoir un impact positif tout au long 

de la démarche (55, 87, 89, 96, 204, 210, 259) : établir une relation de confiance (55), améliorer le 

sentiment de sécurité et le confort (55, 89, 96, 239), favoriser différentes formes d’expression (55, 79, 

210), préciser les questions (89), créer des documents d'information accessibles aux participants, four-

nir des clefs de compréhension et d’analyse (79), etc. 

Il est également possible que les personnes accompagnées participent au recueil du point de vue. 

Toutefois, il convient de privilégier des personnes tierces, non impliquées dans les relations quoti-

diennes avec leurs pairs. Cette attention s'explique par la complexité potentielle des relations interper-

sonnelles entre personnes accompagnées. Certaines situations pourraient nuire à la confidentialité ou 

à la libre expression durant la démarche de recueil. (38, 242). Pour rappel, il est essentiel que les 

personnes qui recueillent le point de vue soient d'une part, formées à la technique choisie et d'autres 

part, sensibilisées aux précautions nécessaires en fonction des singularités des personnes qui s'ex-

priment. Il est possible de s’adresser au Conseil de la vie sociale (CVS), au Conseil Régional des 

Personnes Accompagnées (CRPA), Conseil Départemental de la Citoyenneté et de l’Autonomie 

(CDCA) pour trouver des pairs et/ou des représentants. 

4.1.3.  Les chercheurs et étudiants   

Les chercheurs sont des professionnels qualifiés pour apporter un soutien méthodologique sans que 

cela implique forcément un coût pour l’ESSMS. Les universités, les laboratoires de recherche, notam-

ment en sciences humaines et sociales ou en santé publique, saisiront probablement l’opportunité 

d’une coopération (recherche participative, stages d’étudiants). 

De plus, la recherche développe ces dernières années de nombreux projets en partenariat avec les 

personnes concernées, notamment avec celles accompagnées et leurs pairs et propose de nouvelles 

méthodes ou techniques (87, 260). Les chercheurs, avec les personnes concernées, peuvent identifier 

les lacunes dans les connaissances afin de concevoir ensemble des ressources qui intègrent l'expé-

rience vécue et les résultats de la recherche, étayés par la théorie (65, 87, 211, 212). Cela permet de 

produire des ressources plus pertinentes et plus utiles pour le public cible (87, 211, 212). 

4.1.4. Les bénévoles  

Il est possible de mobiliser des bénévoles pour recueillir le point de vue des personnes accompagnées 

(90, 168, 170, 218) et aussi pour accéder à certaines populations (par exemple, les personnes réfu-

giées) (90). Les bénévoles peuvent être recrutées de différentes manières via les médias et les ré-

seaux sociaux, les centres sociaux et socioculturels, le bouche à oreille, etc. (261) Toutefois, une 

vigilance particulière doit être apportée : les bénévoles doivent être formés et sensibilisés : particulari-

tés des personnes accompagnées, types d’accompagnement, fonctionnement de l’ESSMS, modalités 

de recueil et d’analyse, impartialité dans les échanges, etc. 

4.2. Les différentes méthodes 

La diversification des modalités de recueil (avec différentes techniques, à différents moments, etc.) 

permet d’avoir une vision plus claire du point de vue des personnes. En outre, chaque méthode con-

tient des avantages et des limites (cf. tableau infra). Enfin, au-delà des temps bien identifiés et dédiés 
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au recueil, la démarche prendra sens si elle s’inscrit également dans des temps d’échanges réguliers 

et moins formalisés dans la limite du consentement de la personne. 

4.2.1. Approches individuelles et collectives 

Le recueil des points de vue peut être réalisé à deux niveaux complémentaires : individuel et collectif. 

L’approche individuelle offre aux personnes accompagnées l’occasion de faire le point sur leur vie 

quotidienne et d’être davantage impliquées dans les décisions concernant leur accompagnement. 

L’approche collective, quant à elle, permet d’exercer une influence en tant que groupe, favorisant ainsi 

l’amélioration continue des services (21, 70, 113). 

De nombreuses recherches combinent ces deux niveaux (169, 170, 220, 262). L’élaboration du proto-

cole de recueil nécessite de la créativité, en prévoyant des méthodes qualitatives non conventionnelles 

(222) et des approches multiméthodes et multimédia (52, 54, 148, 153, 155, 157, 215). Les participants 

peuvent aussi choisir entre un entretien collectif (de type focus group) ou un entretien individuel, selon 

leurs préférences (208). 

Si l’approche individuelle est souvent privilégiée dans les interventions orientées vers l’action person-

nelle, il est crucial de promouvoir une démarche collective. Cette dernière permet une appropriation et 

une conscientisation partagées des problématiques, favorisant la recherche de solutions mutuelles 

(113, 263). Elle encourage également les participants à se rassembler autour d’une cause commune 

(176) et renforce les liens au sein du groupe, tout en proposant une alternative au face-à-face, parfois 

difficile pour certaines personnes (264). 

4.2.2. Méthodes qualitatives 

Les personnes accompagnées en ESSMS ont des parcours et des situations de vie variés. Il est donc 

difficile d’appliquer une méthode unique. Dans ce cadre, les méthodes qualitatives peuvent être parti-

culièrement intéressantes. Ces méthodes explorent les attitudes, les comportements et les expé-

riences par le biais de méthodes telles que les entretiens ou les groupes de discussion ou l'observation. 

Elles permettent d’être adaptées et adaptables, inclusives, voire créatives en fonction des be-

soins et des préférences des personnes accompagnées. Les méthodes qualitatives peuvent aussi 

combiner plusieurs méthodes et modes de communication et favoriser l’échange avec les personnes. 

Ces méthodes permettent une compréhension plus complète des expériences et des influences qui 

façonnent le vécu des personnes. (2, 21, 43, 52, 54, 80, 105, 121, 148, 153, 155, 157, 172, 190, 192, 

208, 215, 222, 224, 265, 266). De plus, les méthodes qualitatives sont un gain de temps et d’ef-

ficience dans le sens où elles permettent d’accéder à un premier niveau de compréhension, 

voire de pistes d’action, de ce qui est recueilli (43, 80, 105, 228). 

L’approche narrative 

Parmi les méthodes qualitatives, l’approche narrative est souvent utilisée (18, 21, 25-28, 35, 38, 39, 

43, 56, 57, 68, 69, 86, 90, 107, 111, 150, 179, 180, 197, 208, 209, 213, 215, 267-269). Cette approche 

repose sur le principe que l’expression des personnes au sujet de leur vécu joue un rôle déterminant 

dans leur perception du monde Elle vise à analyser, sans les dénaturer, des situations, des pro-

blématiques concrètes à partir de l’expression des personnes directement concernées. En s’ap-

puyant sur une démarche collaborative elle permet de comprendre et de développer des 

solutions qui tiennent compte des préférences et des besoins des personnes accompagnées. Dans 

ce contexte, elle n’a pas d’intention biographique ou thérapeutique. 

Elle offre de nombreux avantages pour recueillir le point de vue des personnes quant à l’expérience 

de leur accompagnement. Pour les personnes qui s’expriment : elle leur permet de partager leur vécu 
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directement et de pouvoir expliquer ce qui est important et fait sens pour elles. En structurant leurs 

réponses, elle leur offre également la possibilité de mettre en cohérence des événements, des situa-

tions et d’accéder à une compréhension plus complète de leur accompagnement. En ce sens, elle 

participe directement à leur autonomisation et leur émancipation. Pour les personnes qui recueillent : 

l’approche narrative leur donne l’occasion, via une écoute active (108), de comprendre les expériences 

individuelles, les émotions et les valeurs qui façonnent la manière dont les personnes vivent leur ac-

compagnement. Plus spécialement pour les professionnels, elle leur permet une réflexivité et une ana-

lyse de l’influence de leur propre expérience sur leurs interactions avec les personnes accompagnées. 

Cette approche est souple et permet d’adapter l’échange durant le recueil en fonction de la situation. 

Elle s’appuie sur différentes techniques qui visent à faciliter l’implication des personnes (cf. tableau 

infra). 

 

Les techniques utilisées dans les méthodes narratives 

Attention : Les techniques ci-dessous sont un support de communication pour faciliter 

l’échange et non un support d’interprétation pour les personnes qui n’ont pas suivie la forma-

tion dédiée. 

 

Technique  Déroulé de la technique  Outil mini-
mal à 
avoir  

Avantage 
principal 
potentiel  

Limite principale potentielle  

Entretien individ-
ual 

Entretien semi-
dirigé  

  

Echange 
structuré 
par un 
guide 
d’entre-
tien qui 
déter-
mine à 
l’avance 
les thé-
ma-
tiques à 
aborder  

Guide d’en-
tretien  

Possibilité de 
collecter des 
informations 
approfondies 
et contextua-
lisées  

Les réponses peuvent être influen-
cées par des biais  

Ex. biais de désirabilité sociale  

Entretien non 
dirigé  

  

Echange 
libre 
avec le 
partici-
pant  

Préparer un 
thème 
d’échange 
au préa-
lable  

Possibilité de 
découvrir ou 
d’explorer 
des théma-
tiques non 
repérées  

Les réponses peuvent être influen-
cées par des biais  

Ex. biais de désirabilité sociale  

Entretien collectif, 
focus group 

Echange en groupe de discus-
sions plus ou moins structuré 
sur une thématique  

Guide d’en-
tretien, 
charte de 
participa-
tion  

Permet de 
saisir et de 
mieux com-
prendre des 
représenta-
tions, des 
valeurs et/ou 
une culture 
commune 

Les réponses peuvent être influen-
cées par des biais   

Récits autodirigés A partir d’une question ou-
verte, le participant est invité à 
y répondre librement via une 
vidéo, un journal écrit ou au-
dio, une chanson, etc.  

Selon le 
matériel de 
recueil 
choisi (ca-
hier, 
crayon, ca-
méra ou 

En laissant 
le participant 
raconter li-
brement son 
histoire, on 
accède à la 
perspective 
unique de 

Comme chaque participant dirige son 
propre récit, il peut être difficile de 
comparer systématiquement les in-
formations entre différents entretiens  
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smart-
phone, ta-
blette…)  

son expé-
rience  

Parcours ou visite 
commentée 

Parcours ou visite commentée 
par le participant du lieu de 
soin, d’accompagnement ou 
d’un autre lieu choisi  

De quoi 
prendre 
des notes, 
enregis-
treur vidéo 
ou audio  

Immersion 
dans le vécu 
du partici-
pant qui per-
met 
d’accéder à 
la perspec-
tive unique 
de son expé-
rience  

Nécessite du temps  

Photovoix, Pho-
tovoice 

Le participant prend en photo 
sa réalité, ses préoccupations 
ou expériences pour illustrer 
des questions, émotions ou 
expérience particulières. En-
suite, le participant les partage 
à la personne qui recueille ou 
lors d’un focus group pour en 
discuter  

Appareil 
photo ou 
smart-
phone, ta-
blette   

Exige moins 
d'aisance 
verbale et 
enrichi les 
descriptions 
verbales des 
participants 
afin d’être 
mieux com-
pris  

Nécessite des ressources techniques 
importantes  

Photo-recueil Le participant apporte des 
photographies ou des images 
ou utilise celles apportées par 
celui qui recueille et sert de 
point de départ à un entretien 
individuel, à le structurer et à 
l’enrichir  

Images, 
photos  

Exige moins 
d'aisance 
verbale et 
enrichit les 
descriptions 
verbales des 
participants 
afin d’être 
mieux com-
pris  

Les images ou photos peuvent géné-
rer des réactions fortes chez les par-
ticipants, notamment ceux ayant 
vécu des situations traumatisantes  

Recueil graphique Dessin, illustration, carte géo-
graphique, etc., réalisé par le 
participant pour structurer, 
contextualiser et enrichir les 
entretiens individuels ou col-
lectifs ensuite  

Crayons, 
pinceaux…  

Exige moins 
d'aisance 
verbale que 
de nom-
breuses 
autres straté-
gies de re-
cherche 
inclusive et 
enrichit les 
descriptions 
verbales des 
participants 
afin d’être 
mieux com-
pris  

Certaines personnes peuvent ren-
contrer des difficultés avec cette 
technique  

4.2.3. Méthodes quantitatives 

Les méthodes quantitatives peuvent être utiles dans des analyses à grandes échelles et/ou longitudi-

nales. Toutefois, elles comportent des limites lorsque l’on souhaite obtenir des données explicatives 

détaillées (2, 168, 270, 271).  

Dans le cadre du recueil du point de vue, les approches quantitatives s’appuient principalement sur 

des techniques de questionnaire et de sondage en format papier et/ou en ligne (17, 19, 67, 74, 78, 

158, 166, 200, 230, 238, 272, 273). Il s’agit de techniques de collecte de données qui utilisent des 

questions structurées afin d’obtenir des réponses comparables. Il est préconisé (2, 168, 270, 271) 

d’élaborer le questionnaire avec les personnes directement concernées, de privilégier un format court 

(17, 152, 232) (en limitant le nombre de dimensions explorées, questions posées et réponses pos-

sibles) et de proposer des formes visuelles de réponses. Les données indiquent que les tiers ne 
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fournissent pas des informations exactes ou pertinentes sur le point de vue des personnes accompa-

gnées (74), c’est pourquoi les personnes accompagnées devraient toujours répondre elles-mêmes aux 

questionnaires et sondages. Toutefois, une personne de soutien peut être envisagée pour reformuler 

et lire les questions ou écrire les réponses de la personne accompagnée. 

Pour compléter ces éléments, dans une approche plus technique, vous pouvez vous appuyer sur le 

document suivant : Haute Autorité de Santé - Recueillir le point de vue des personnes hébergées ou 

accueillies en EHPAD (2), et notamment les parties : « Collecter des données » et « Traiter, analyser 

et interpréter des résultats » qui peuvent être utiles pour tout type de personnes accompagnées en 

ESSMS. De plus, dans les futures publications, les questions méthodologiques seront précisées selon 

les thématiques ou les types de personnes concernées. 

4.3. Les conditions du recueil  

4.3.1. Créer un environnement propice à l’échange  

Il est essentiel que les personnes accompagnées puissent choisir le lieu et les conditions de l’échange. 

Autant que possible, proposer un cadre bienveillant, confortable, accessible et calme. A cet effet, veiller 

aux éléments suivants : la luminosité, la chaleur le confort d’assise, le son, des objets adaptés (jouets, 

objets anti-stress, etc.), des rafraichissements, des temps de pause et suffisamment de temps 

d’échange, ainsi que de l’aide aux déplacements (par exemple, prise en charge des frais de déplace-

ment) (27, 38, 52, 54, 55, 59, 89-91, 94, 148, 152-154, 156, 167, 215, 260, 274).  

 Un environnement propice  

‒ Avec des personnes en situation de sans-abrisme, la rencontre peut avoir lieu dans une salle 

correctement chauffée avec des boissons chaudes, un déjeuner nutritif et des en-cas, des 

objets pour lutter contre le stress (59). 

‒ Avec des personnes en situation de handicap, le lieu doit être accessible. Par exemple, une 

attention doit être accordée à l’existence d’ascenseur, de rampes, de toilettes, de portes 

adaptées et de veiller à l’absence d’obstacles. Si une personne utilise un dispositif d'assis-

tance auditive, évitez d'organiser des activités dans des endroits où il y a beaucoup de bruits 

de fond (52).  

4.3.2. Oser la créativité  

Proposer des outils adaptés aux personnes, créatifs et ludiques, comme des appareils photo, des 

supports visuels ou auditifs (enregistreurs audio, bibliothèques de son, etc.), des matériaux artistiques 

(peinture, collage, etc.), des jeux, des jouets, etc., pour favoriser leur expression (11, 22, 51, 54, 57, 

153, 275, 276). 

 Soutien à la communication 

En fonction de l’âge de l’enfant, l’utilisation de jouets, de peluches ou de jeux peut servir de 

support et de soutien au recueil du point de vue. Il permet d’entrer en contact et d’établir une relation 

de confiance centrée sur l’enfant (275). La créativité n’est pas réservée qu’aux enfants : par 

exemple, le projet « Me & My Wishes » auprès de personnes âgées a permis de créer des courtes 

vidéos pour communiquer sur leurs préférences en matière de soins et d’accompagnement (190). 

https://www.has-sante.fr/jcms/p_3463827/fr/recueillir-le-point-de-vue-des-personnes-hebergees-ou-accueillies-en-ehpad
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3463827/fr/recueillir-le-point-de-vue-des-personnes-hebergees-ou-accueillies-en-ehpad
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4.3.3. Garantir l’effectivité des dispositifs de plaintes et réclamations et 

leur accessibilité 

Les plaintes et les réclamations ne se limitent pas à une expression d’insatisfaction ; elles constituent 

également un moyen précieux de recueillir le point de vue des personnes sur leurs expériences d’ac-

compagnement. En offrant des voies d’expression accessibles et diversifiées (supports, occasions, 

etc.), ces dispositifs permettent non seulement d’identifier les axes d’amélioration, mais aussi de mieux 

comprendre les expériences vécues par les personnes accompagnées. Dès lors, les plaintes et récla-

mations s’inscrivent dans une démarche complémentaire au recueil en contribuant directement à 

l’amélioration continue de la qualité des soins et de l’accompagnement (11, 50, 66). 

4.4. Les points de vigilance   

4.4.1. Concernant les personnes qui s’expriment  

Situation de la personne accompagnée : l’état de santé, le niveau de vigilance, la disponibilité, les 

difficultés cognitives, la fatigue, etc. peuvent entraver la qualité de la démarche de recueil (156, 202). 

Certaines personnes ont pu vivre des situations violentes, potentiellement traumatisantes (65, 124, 

277), il est alors important de créer un climat de sécurité et de confiance (22, 68, 90, 152, 209). Par 

exemple, les personnes qui recueillent le point de vue doivent accepter qu’une personne puisse ne 

pas vouloir répondre à certaines questions (ex. victimes de violences sexuelles) (257).  

Confidentialité et anonymat : la démarche de recueil nécessite une relation de confiance (16, 20, 29, 

31, 68, 84, 86, 257, 278, 279). Par conséquent, les participants doivent être assurés que l’ensemble 

des informations qu’ils donnent seront confidentielles et/ou anonymisées (par exemple, avec des pseu-

donymes) (15-17, 19, 25, 27-32, 34, 35, 38, 40, 54, 56, 58, 69, 73, 85, 86, 90, 120, 147, 152, 158, 178, 

210, 213). La confidentialité et le respect de l’anonymat s’appliquent aussi bien dans la gestion et 

l’utilisation des informations récoltées que dans le processus de recueil en lui-même. Par exemple, en 

ne réunissant pas tous les participants dans une même pièce pour répondre à un questionnaire (85). 

Biais potentiels : certains biais peuvent survenir lors du recueil comme le biais d’acquiescement, le 

biais de désirabilité sociale (2), l’impuissance apprise ou encore, le biais de régulation émotionnelle 

(81, 156, 167).  

Personne tierce : la personne peut être accompagnée par une personne en qui elle a confiance (19, 

32, 63, 90, 144, 156, 215, 232, 257, 268) au cours de la démarche de recueil pour, notamment, être 

plus à l’aise. Certaines personnes ressources peuvent être privilégiées par les personnes pour les 

accompagner lors du recueil (11, 50, 63, 66, 90, 142). Leur rôle est d’apporter un soutien afin que leur 

voix soit entendue dans de bonnes conditions (11, 50, 63, 66, 90, 142). Toutefois, il est nécessaire de 

faire preuve d’une grande vigilance, certaines personnes peuvent subir des phénomènes d’emprise 

de la part de leur entourage. Elles peuvent donc se sentir obligées d’être accompagnées et avoir le 

sentiment de ne pas pouvoir s’exprimer librement. Si une personne est présente à la demande de la 

personne accompagnée, il sera essentiel de lui rappeler son rôle et de minimiser au possible ses 

interférences (213). Cette présence peut affecter négativement la démarche : problème de confiden-

tialité, de biais de réponse influencée par les rapports de pouvoir, altération de la relation entre celui 

qui parle et celui qui recueille, retenu dans le partage d’informations (167).  

 La communication avec les personnes allophones  

Afin de pouvoir recueillir le point de vue de personnes allophones et ayant des difficultés de 

compréhension de la langue française, il est recommandé de privilégier des interprètes 
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4.4.2. Concernant les personnes qui recueillent  

Attitude à adopter : l’écoute attentive et bienveillante, exempte de jugement, est précieuse (2, 19, 25, 

28, 31, 40, 53, 86, 144, 156, 208, 209, 257) tout en adoptant un style conversationnel avec la personne 

accompagnée (156). 

Rapport de pouvoir : considérer son interlocuteur comme son égal est une clef essentielle pour avoir 

un échange plus authentique et respectueux dans la situation de recueil. (25, 28, 55, 59, 72, 73, 143, 

145, 174). En effet, les injustices, stigmatisations et discriminations peuvent être des obstacles à la 

démarche de recueil (55) en provoquant un déséquilibre dans la relation. 

Biais potentiels : certains biais peuvent survenir tel que le biais de confirmation, d’attention, d’effet 

de halo ou encore le phénomène de « capture » (111, 170).  

Voir annexe 2 

4.5. Pour aller plus loin 

− Une fiche pratique pour soutenir les professionnels des 

services à domicile à adapter leur accompagnement 

aux personnes atteintes de maladies neuro-évolutives 

lien d’accès 

− Un rapport d'enquête au sujet de la mesure de la satis-

faction des personnes accompagnées et de leurs 

proches aidants lien d’accès   

− Le guide « La participation collective des enfants proté-

gés : les étapes clés » lien d’accès 

− Un guide traitant de l'implication des enfants dans les 

processus de prise de décision concernant leur santé 

lien d’accès 

− 25 fiches-outils pour animer des temps collectifs et im-

pliquer les participants, adaptées à tout type de public 

lien d’accès 

− Une fiche pratique pour comprendre et s'adapter à des 

modes de communication alternatifs pour communiquer 

directement avec les personnes accompagnées lien 

d’accès 

− Présentation synthétique sur l'utilisation de la méthode 

Photovoix lien d’accès 

− Une présentation graphique de la méthode AmPPaTi 

(Amélioration du Parcours vécu par le PaTient et son 

entourage en Immersion) lien d’accès 

− Un guide sur la réalisation et la conduite des entretiens 

semi-directifs lien d’accès  

− Un guide pour interroger de jeunes enfants (5-8 ans) 

par questionnaire lien d’accès 

− Un jeu de cartes pour identifier ce qui est important pour 

les personnes accompagnées. Les cartes ont été éla-

borées avec des personnes concernées, profession-

nels et chercheurs lien d’accès 

− Les résultats d'une recherche quantitative impliquant 

des personnes atteintes de troubles neurocognitifs et 

leurs aidants au sujet d’interventions de musique et de 

lecture (en anglais) lien d’accès 

− Un exemple de formulaire d'enquête adapté aux publics 

et facile à lire et à remplir (en anglais) lien d’accès 

− Un dépliant « Déconstruire les préjugés pour travailler 

avec un.e interprète » lien d’accès 

− Une fiche pratique sur le recueil du point de vue des 
personnes présentant des troubles neurocognitifs (en 
anglais) lien d’accès 

 

 

 

professionnels (27, 90, 205, 208, 254, 277, 280, 281). Si les grands modèles linguistiques (LLM) 

tels que ChatGPT, Google traduction, DeepL, etc. peuvent sembler pratiques, les données dispo-

nibles (282) indiquent que la plupart des LLM sont peu performants dans certaines langues (ex. le 

vietnamien) ce qui entraîne des inexactitudes importantes dans les informations échangées. 

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2023-09/fiche_pratique_-_aes_-_accompagner_les_personnes_atteintes_de_maladies_neuroevolutives.pdf
https://gnchr.fr/wp-content/uploads/sites/17/2024/01/GNCHR_Enquete-nationale-satisfaction_VF-web.pdf
https://onpe.france-enfance-protegee.fr/wp-content/uploads/2024/05/fs-participation_collective_2_etapes.pdf
https://rm.coe.int/pdf-cdbio-2023-3-final-cdenf-2023-14-final-guide-child-participation-i/1680af8173
https://graineguyane.org/wp-content/uploads/2017/09/Partie_3-Des-outils-d-animation-pour-mettre-en-oeuvre-la-participation-1.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/fiche_14_communiquer_troubles_memoire_langage.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/fiche_14_communiquer_troubles_memoire_langage.pdf
https://www.usherbrooke.ca/education/fileadmin/sites/education/documents/recherche/Semaine_recherche_2021/41_Pare__-Beauchemin_sem_rech_2021.pdf
https://sragrandest.org/files/pdf/2022/FG-AmPPatI-V2-06.122.pdf
https://www.inspq.qc.ca/sites/default/files/publications/1315_guideorgaentretienssemidiriginformcles2eed.pdf
https://oejaj.cfwb.be/fileadmin/sites/oejaj/uploads/Hors_PublicationsTravaux/Documents/CIDE/Participation_des_enfants_en_FWB/outils_pratiques/Vade-mecum.pdf
https://www.brusano.brussels/service/babbelboost/#outils
https://researchinvolvement.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40900-024-00574-2
https://www.hiqa.ie/sites/default/files/2023-10/DCD-residents-survey_interactive.pdf
https://orspere-samdarra.com/outil/deconstruire-les-prejuges-pour-travailler-avec-un-e-interprete/#:~:text=%E2%80%9COn%20ne%20peut%20pas%20avoir%20confiance%20en%20l%27interpr%C3%A8te.%E2%80%9D&text=Afin%20de%20favoriser%20ce%20climat,doit%20respecter%20le%20secret%20professionnel.
https://www.dementiavoices.org.uk/wp-content/uploads/2013/11/DEEP-Guide-Collecting-views.pdf
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5. Comment garantir une prise en compte 

effective ? Valoriser, diffuser, transformer 
 

L’essentiel  

L'intégration des résultats issus du recueil du point de vue des personnes accompagnées 

représente une phase essentielle pour transformer leur expression en actes concrets. 

Elle nécessite une démarche structurée, un engagement fort et durable de l'ensemble 

des acteurs dans leur volonté de faire évoluer les pratiques et l'organisation, notamment 

de toute la gouvernance. Le processus d’intégration implique une analyse approfondie 

des résultats, la structuration d'un plan d'action négocié et une communication transpa-

rente avec toutes les parties prenantes. Les supports de diffusion doivent être variés ainsi 

que les personnes qui les présentent. La mise en œuvre doit être progressive, en com-

mençant par des actions rapides et faciles à réaliser, en formant et en accompagnant 

toutes les personnes impliquées. 

5.1. Pour une prise en compte effective 

La prise en compte du point de vue des personnes accompagnées par les ESSMS ne peut se limiter 

au simple recueil de leurs expériences et/ou de leur satisfaction. Pour que cette démarche ait un réel 

impact et produise des évolutions concrètes, il est essentiel qu’elle aboutisse à une stratégie d’inté-

gration des résultats. (63, 283-292)  

Cette phase permet de : 

‒ Transformer les expressions recueillies en actions tangibles, visant à améliorer les conditions 

de vie, les pratiques professionnelles et l'organisation des ESSMS ; 

‒ Renforcer la confiance des personnes dans leur accompagnement en montrant que leur ex-

pression a véritablement de la valeur et est considérée tout au long du processus ; 

‒ Prévoir des actions ayant du sens en étant ancrées dans la réalité de vie des personnes ac-

compagnées et de l’activité des professionnels ; 

‒ Renforcer l’adhésion et la motivation des professionnels et des personnes accompagnées.  

Pour cela, il convient de définir clairement, avec les personnes, quels sont les impacts et les change-

ments visés : 

‒ A quel niveau (accompagnement personnel, organisations des services, évolutions des poli-

tiques publiques, etc.) ? 

‒ De quelles manières les résultats seront pris en compte puis utilisés ? 

‒ Quel type de responsabilité est attendu pour les personnes accompagnées, les profession-

nels et la gouvernance durant la démarche ? Puis lors de la mise en œuvre du plan d’intégra-

tion des résultats : recueil d’informations, de connaissances, de savoirs ; sollicitation de leurs 

compétences, de leur expertise, etc.  (206) ; 

‒ Quelles marges d’évolutions sont possibles pour les professionnels et l’ESSMS ?  

Il est essentiel d’intégrer cette phase dans le projet de l’établissement, notamment pour routiniser et 

institutionnaliser l’intégration du point de vue des personnes accompagnées dans les processus déci-

sionnels. 
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5.2. Un processus structuré d’intégration des résultats 

Pour s’assurer que les résultats obtenus puissent être utiles, il est conseillé de suivre un processus 

structuré en plusieurs étapes et qui implique l’ensemble des parties prenantes. Cette approche permet 

d’envisager un changement systémique, c'est-à-dire une transformation durable pour faire évoluer des 

éléments choisis dans un système complexe (293-295). 

1. Analyse approfondie des résultats (63, 180, 283-287, 290-292, 296-298) avec les personnes 

accompagnées : 

− Chacun peut avoir un point de vue, des angles explicatifs complémentaires (conditions de vie, ré-

glementation, contrainte budgétaire, etc.) : c’est à travers ce croisement de perspectives que l’ana-

lyse sera la plus pertinente ; 

− Croiser les données recueillies avec d'autres sources (évaluation, documentation scientifique, 

etc.) ; 

− Identifier ensemble les points forts et les axes d'amélioration prioritaires. 

2. Structuration d'un plan d'action (63, 283-292, 299)  

− Prioriser les actions, via le consensus, en fonction de : 

• Leurs importances pour les personnes accompagnées ;  

• Leurs impacts visés ; 

• Des bénéfices attendus ; 

• Des ressources nécessaires ; 

• De leurs faisabilités.  

− Echanger sur la portée des actions et du potentiel d’adoption (facteurs d’influence – cf. infra) ; 

− Constituer des équipes mixtes (professionnels, personnes accompagnées, pairs, chercheurs, etc.) 

de suivi pour chaque action et préciser les rôles et responsabilités de chaque membre. Chaque 

type de personnes peut avoir un impact complémentaire sur les changements envisagés ; 

− Identifier les possibilités de partenariat, de soutien ; 

− Établir un calendrier réaliste de mise en œuvre et des temps d’évaluation réguliers. 

3. Communication et restitution transparente (123, 283, 285, 288, 290, 297-301) 

− Informer l'ensemble des parties prenantes des résultats du recueil et du plan d'action ; 

− Proposer systématiquement une présentation et une explication des résultats et des actions choi-

sies, y compris celles qui n’ont pas été retenues ;  

− Diversifier les modes et les supports de communication afin que les messages puissent être acces-

sibles et appropriés par l’ensemble des acteurs concernés (87, 210). Ces supports peuvent être 

des livres, des vidéos, des affiches, des œuvres d’arts, des chansons, des magazines, des au-

dios ; les conseils de la vie sociale ou les associations de famille peuvent également relayer les ré-

sultats. 

− Diversifier les types de personnes présentant les résultats. Souvent, les informations sont plus ac-

cessibles et compréhensibles si elles sont diffusées par des pairs à l’auditoire ; 

− Expliquer clairement les raisons des choix effectués et les bénéfices attendus pour chaque partie 

prenante ; 

− Organiser des points d'étape réguliers ; 

− Valoriser les réussites et communiquer sur les progrès réalisés. 

4. Mise en œuvre progressive (63, 180, 283, 285, 288, 290, 292, 298) 

− Commencer par les actions les plus rapides et/ou aisées à mettre en œuvre, en accord avec les 

priorités exprimées par les personnes accompagnées. Le fait de voir rapidement des 
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changements, en accord avec leurs priorités, va créer une dynamique positive les incitant à s’en-

gager dans des actions plus complexes ; 

− Former et accompagner les professionnels dans l'évolution de leurs pratiques ; 

− Ajuster le plan d'action en fonction des retours et des difficultés exprimées lors de temps d’évalua-

tion ; 

− Si certains changements dépassent leur champ d'action, les ESSMS peuvent influencer les poli-

tiques publiques à long terme en relayant des propositions et en participant à des initiatives de plai-

doyer, soit directement, soit via des associations. 

5.3. Quelques facteurs clés pour une intégration réussie et durable 

des résultats  

(285, 288, 289) 

‒ Impliquer de manière visible et continue toute la gouvernance (conseil d’administration, direc-

tion, encadrement) pour légitimer la démarche et mobiliser l'ensemble des acteurs ; 

‒ Adopter une approche progressive et itérative (aller-retour) plutôt que de vouloir tout changer 

afin de : 

• Tester et ajuster les actions avant de les généraliser ; 

• Obtenir des résultats concrets rapidement permet de maintenir la motivation des personnes 

impliquées ; 

• Intégrer les apprentissages au fur et à mesure de la démarche. 

‒ Opter pour des stratégies de changements institutionnels qui s'ancrent durablement dans les 

pratiques : 

• Soutenir les professionnels dans l’utilisation des nouvelles méthodes ou outils ; 

• Proposer un accompagnement individualisé si nécessaire ; 

• Favoriser le partage d'expériences entre pairs et les échanges de pratiques entre profes-

sionnels lors d’évènements organisés ensemble (rencontres inter-services, conférences, fo-

rums, etc.). 

Les facteurs d’influence (288) 

Les facteurs d'influence sont essentiels lors de l’intégration16 des résultats. Ils peuvent faciliter 

ou entraver l’adoption d'un changement. Ils sont dynamiques et peuvent évoluer au fur et à mesure 

de l’intégration. 

Facteurs d’influence :  

Externe Politiques publiques, recommandations, directives, besoins de la population ... 

Interne Engagement et réceptivité de la gouvernance, clarté des objectifs et des prio-

rités… 

Caractéristiques des per-

sonnes accompagnées 

Sentiment de capacité et de compétence, connaissances et croyances au sujet 

de la pratique proposée… 

Démarche d’intégration Organisation de la planification et de la coordination, implication des personnes 

concernées, rôles et responsabilités des personnes dédiées… 
 

 
16 Dans la littérature nord-américaine, les termes d’implantation ou implementation sont souvent utilisés et peuvent être traduits par 
intégration et/ou mise en œuvre. 
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Etapes d’intégration des résultats 

Pour mieux comprendre le processus, voici les étapes d’intégration des résultats et leurs modalités 

de mise en œuvre : 

 

5.4. Pour aller plus loin 

 

− Un guide pour accompagner l'implantation de pratiques 

prometteuses dans un établissement lien d’accès 

− Un guide pour soutenir l’élaboration d’un plan de trans-

fert des connaissances lien d’accès 

− La présentation d’un Serious Game élaboré par des 

personnes avec un trouble du développement intellec-

tuel sur la vie affective, relationnelle et sexuelle « Ils 

s’aiment…et plus si affinités » lien d’accès  

− La présentation du projet « Baromètre », une applica-

tion numérique et collaborative pour favoriser l’expres-

sion des souhaits et la participation des personnes 

accompagnées dans la mise en œuvre de leur projet 

personnel lien d’accès et une vidéo explicative lien d’ac-

cès 

− Un guide pour soutenir la prise de décision des interve-

nants, gestionnaires, partenaires et usagers respon-

sables de la gestion par trajectoire lien d’accès 

− Un état des lieux concernant l’implémentation du mo-

dèle "Tubbe", régi par le principe de co-gestion lien 

d’accès 

− Un guide à destination des évaluateurs du secteur de 

l'inclusion sociale lien d’accès 

− Un numéro de la revue "Directeurs au service des per-

sonnes âgées" dédié à l'expression des personnes 

âgées lien d’accès 

 

 

 

 

 

 

https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2023/23-516-04W.pdf
https://www.inspq.qc.ca/sites/default/files/publications/outil_pour_soutenir_l_elaboration_d_un_plan_de_transfert_des_connaissances.pdf
https://adapeipapillonsblancs.alsace/wp-content/uploads/2022/06/Guide_dutilisation_Serious-Game.pdf
https://www.johnbost.org/barometre/
https://www.youtube.com/watch?v=fAd9pGDTrvU
https://www.youtube.com/watch?v=fAd9pGDTrvU
https://www.iuplsss.ca/clients/SanteEstrie/Sous-sites/Centres_de_recherche/IUPLSSS/transfert_connaissances/outils-publications/Pour_des_trajectoires_de_soins_et_de_services_performantes__Un_outillage_pour_l%E2%80%99analyse_et_la_mesure.pdf
https://media.kbs-frb.be/fr/media/7648/20191810avc.pdf
https://media.kbs-frb.be/fr/media/7648/20191810avc.pdf
https://www.unafo.org/app/uploads/2024/07/UNAFO-Guide-eval-inclusion-sociale-vd.pdf
https://static.bayard.io/feuilletage/pmt/presse/bse/journaux/sai/saintmauradpadirecteurs20/index.html
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Annexe 1. Etat des lieux des textes applicables  

Exprimer son opinion est un droit fondamental, prévu par de nombreux textes internationaux (telle que 

la Déclaration universelle des droits de l'homme de 1948) et nationaux (comme la Déclaration des 

droits de l'homme et du citoyen du 26 août 1789). Ce droit est garanti pour chaque personne, sans 

aucune discrimination (d’âge, de santé, de ressources, etc.). Il est réaffirmé dans différents textes 

internationaux (la Convention relative aux droits des personnes handicapées, Principes des Nations 

unies pour les personnes âgées, etc.) afin que la situation de vie des personnes ne puisse nuire à son 

exercice. Ainsi, ce droit s’applique à toute personne accompagnée par un service ou établissement 

social et médico-social. 

1. Textes internationaux 

La Déclaration universelle des droits de l'homme de 1948 

Article 1er  
Article 2 
Article 19 
 
La Convention relative aux droits des personnes handicapées 

Article 21 - Liberté d'expression et d'opinion et accès à l'information 

 

La Convention Internationale des Droits de l'Enfant (CIDE) 

Article 12 - Opinion de l’enfant 
Article 13 - Liberté d’expression  
 
Les Principes des Nations unies pour les personnes âgées  

 

Charte des droits fondamentaux de l’union européenne 

Article 11 – Liberté d’expression et d’information  
Article 24 – Droits de l’enfant  
Article 25 – Droits des personnes âgées  
Article 26 – Intégration des personnes handicapées  
 

2. Textes nationaux 

Déclaration des droits de l'homme et du citoyen du 26 août 1789 

Article 11 

 
Charte des droits et libertés de la personne accueillie 

Article 4 - Principe du libre choix, du consentement éclairé et de la participation de la personne  

 

‒ Conseil de la vie sociale 

Code de l'action sociale et des familles (CASF) 
Article L311-6 
Article D311-3 
 

‒ Contrat de séjour ou document individuel de prise en charge 

Code de l'action sociale et des familles (CASF) 
Article L311-4 

https://www.un.org/fr/universal-declaration-human-rights/
https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities#article-21
https://www.unicef.fr/convention-droits-enfants/#Qu'est-ce-que-la-CIDE-?-
https://www.un.org/french/esa/socdev/iyop/friyoppo.htm
https://www.europarl.europa.eu/charter/pdf/text_fr.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI000006527437/
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/EXE_A4_ACCUEIL.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000028807361
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000045682263
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000041721298
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Article L311-4-1 
Article D311-0-1 
 

‒ Personne de confiance 

Code de l'action sociale et des familles (CASF) 
Article L311-5-1 
 
Code de la santé publique 
Article L1111-6 

 

‒ Personne qualifiée 

Code de l'action sociale et des familles (CASF) 
Article L311-5 
Article R311-1 
Article R311-2 
 

‒ Règlement de fonctionnement 

Code de l'action sociale et des familles (CASF) 
Article R311-33 
Article R311-34 
Article R311-35 
Article R311-36 
Article R311-37 
Article R311-37-1 
 
Les discriminations 

En droit, une discrimination est un traitement défavorable qui doit généralement remplir deux condi-

tions cumulatives : être fondé sur un critère défini par la loi (sexe, âge, handicap…) ET relever d'une 

situation visée par la loi (accès à un emploi, un service, un logement…). 

Loi n° 2008-496 du 27 mai 2008 portant diverses dispositions d'adaptation au droit communautaire 
dans le domaine de la lutte contre les discriminations  
Article 1 

 

Code pénal 
Article 225-1 

 
Code général de la fonction publique 

Article L131-1 

Protection contre les discriminations (Articles L131-1 à L131-13) 

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000049392118
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006906206
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000031711852/2019-07-27#:~:text=La%20personne%20de%20confiance%20est,l%27aider%20dans%20ses%20d%C3%A9cisions.
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000049391677
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000041721313
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000043588454
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000028251765
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006906265
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000043588461
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006906267
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006906269#:~:text=Le%20r%C3%A8glement%20de%20fonctionnement%20pr%C3%A9cise,%27%C3%A9tablissement%20%C3%A0%20l%27ext%C3%A9rieur.
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006906270
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000033628128
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI000034110511
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000045391831
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000044427698
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000044416551/LEGISCTA000044420885/#LEGISCTA000044427700
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Annexe 2. Les biais cognitifs lors du recueil de l’expression d’une personne 

Définition générale 

Le fonctionnement de notre cerveau ne suit pas forcément des logiques qui nous paraissent intuitives. 

Notre cerveau utilise des raccourcis de pensée, les biais cognitifs, notamment par manque de temps 

ou suite à une surcharge d’informations qu’il ne peut pas toutes traiter en même temps. Ces raccourcis 

de pensée peuvent mener à des erreurs de jugement qui influencent ensuite nos décisions, opinions 

ou évaluations sans qu'on en soit vraiment conscient. Etant donné que les biais cognitifs peuvent sur-

venir dans le quotidien, ils peuvent aussi survenir lors d’une situation de recueil du point de vue. Dans 

cette situation, les biais ne visent pas intentionnellement à fausser, déformer ou altérer ce qui est 

recueilli ou partagé. Au contraire, il s’agit plutôt d’une stratégie d’adaptation vis-à-vis : 

‒ Des attentes supposées de celui qui recueille ; 

‒ Des attentes supposées de celui dont le propos est recueilli. 

Cette stratégie d’adaptation sert à créer un environnement plus sécurisant et confortable dans une 

démarche de recueil qui peut s’avérer déstabilisante ou source d’inquiétude de prime abord. (2, 81, 

156, 167, 170) 

Le biais de désirabilité sociale 

Définition : Tendance à se présenter de façon favorable en exprimant des opinions que l’on pense 

adaptées aux attentes.  

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations. 

Limitation du biais : Prendre conscience de son désir de vouloir bien paraître, mettre la personne à 

l’aise au début du processus de recueil, lui faire comprendre qu’elle se trouve dans un environnement 

exempt de jugement et favoriser un environnement de confiance.  

Le biais d’effet d’attente 

Définition : Tendance à apporter des réponses que l’on pense « bonnes » au regard des attentes. 

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations. 

Limitation du biais : garantir l’anonymat et la confidentialité de l’échange. 

Le biais d’acquiescement  

Définition : Tendance à approuver ou à être d'accord avec les déclarations proposées, sans nécessai-

rement que cela reflète son véritable point de vue.  

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations. 

Limitation du biais : Formuler des questions neutres et ouvertes, garantir l’anonymat et la confidentia-

lité de l’échange. 

Le biais de conformité (ou de consensus) 

Définition : Tendance à privilégier le consensus et l'harmonie des points de vue dans un groupe, au 

détriment de l'expression de divergences ou de contestations individuelles. 

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations. 

Limitation du biais : Formuler des questions neutres et ouvertes, faire des relances approfondies s’il 

s’agit d’un entretien, garantir l’anonymat et la confidentialité de l’échange 

Le biais d’attention 

Définition : Tendance à accorder plus d’attention à une information plutôt qu’à une autre. 

Conséquence : Focalisation sur une information au détriment d’autres éléments tout aussi significatifs. 

Limitation du biais : Considérer toutes les informations présentées, avoir une écoute active, encoura-

ger la parole et faire des relances approfondies. 

Le biais de confirmation 
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Définition : Tendance à privilégier les informations qui confortent nos croyances et idées et à minimiser 

ou à ignorer celles qui les contredisent. 

Conséquence : Plus grande considération des éléments qui confirment nos croyances et idées de 

départ que ceux qui les infirment ou contredisent.  

Limitation du biais : Considérer tous les arguments exprimés, encourager la parole et s’ouvrir à d’autres 

croyances, opinions et idées. 

Le biais « effet de halo » 

Définition : Jugement d’une personne ou de groupe sur une impression globale issue d’une seule ca-

ractéristique de la personne ou du groupe. 

Conséquence : Vision limitée de la personne ou du groupe, basée uniquement sur la première impres-

sion. 

Limitation du biais : Considérer la personne dans son entièreté, prendre conscience de l’existence de 

ce biais. 

Le biais de dissonance cognitive 

Définition : Tendance à minimiser certains éléments que l’on pense impossibles ou difficilement réali-

sables. 

Conséquence : Retenu dans le partage d’information. 

Limitation du biais : Mettre la personne à l’aise au début du processus de recueil, lui faire comprendre 

qu’elle se trouve dans un environnement exempt de jugement et favoriser un environnement de con-

fiance. 

Le phénomène de « capture »  

Définition : Tendance à agir dans l’intérêt du service ou de l’organisation (par acculturation) au lieu de 

celui du public cible. 

Conséquence : Favoriser l’intérêt d’un service ou d’une organisation. 

Limitation du biais : les personnes qui recueillent ne doivent pas travailler au quotidien avec les per-

sonnes dont le point de vue est recueilli, diversifier les profils de personnes qui recueillent (pairs, pro-

fessionnels, etc.). 

Le biais de régulation émotionnelle  

Définition : Moduler ses émotions pour préférentiellement mettre en avant des aspects positifs plutôt 

que négatifs. 

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations. 

Limitation du biais : Mettre la personne à l’aise au début du processus de recueil, lui faire com-

prendre qu’elle se trouve dans un environnement exempt de jugement, favoriser un environnement 

de confiance. 

Le biais de l’impuissance apprise  

Définition : Sentiment d'impuissance permanente et générale face à certaines situations, forme de ré-

signation. 

Conséquence : Retenu sur le partage d’informations ou non-participation. 

Limitation du biais : Explication claire et accessible sur le recueil, retour d’information et sur les im-

pacts concrets du recueil. 

 



 

 HAS • Point de vue des personnes accompagnées par les ESSMS • mai 2025  43 

Annexe 3. Pour une justice épistémique 

L’injustice épistémique est un concept formalisé par la philosophe Miranda Fricker (302) qui désigne 

une forme d’injustice dans la reconnaissance, la production et l’accès aux savoirs.  

Fricker distingue deux formes d’injustice épistémique : l’injustice testimoniale et l’injustice herméneu-

tique. L’injustice testimoniale se manifeste lorsqu’un individu n’est pas considéré comme crédible en 

raison de biais et préjugés négatifs entretenus à son égard. Ces biais et préjugés négatifs peuvent être 

liés au genre, à l’identité de genre, à l’apparence physique à l’orientation sexuelle, à l’âge, à l’origine 

socioculturelle, à la position sociale, à la langue, au statut de citoyenneté, à la situation d’handicap 

(139, 140, 303-306), etc. L’injustice herméneutique apparait lorsqu’un individu manque d’outils pour 

comprendre et exprimer son expérience « dans les conceptions du monde et théories dominantes » 

(303). En ce sens, les individus peuvent aussi être confrontés à l’injonction au récit de soi qui intervient 

quand une personne doit raconter son histoire d’une manière qui ne reflète pas sa réalité, mais qui 

correspond aux attentes de la société (159-162).  

Si le concept d’injustice épistémique permet de caractériser les inégalités rencontrées par des indivi-

dus dans la reconnaissance, la production et l’accès aux savoirs, ce concept invite également à pro-

mouvoir la justice épistémique (137). La justice épistémique consiste à « prendre en considération les 

connaissances et les expériences des gens qui vivent ces injustices pour proposer des solutions ré-

pondant de manière plus ajustée à leurs besoins » (140). 

Dans cette perspective, C. Côté (2024) a identifié plusieurs approches dans la littérature portant sur la 

justice épistémique : 

Les approches vertueuses 

‒ L’écoute vertueuse : le professionnel de santé est dans l’écoute active, bienveillante, empa-

thique et sans préjugés. A ce sujet, les bénéfices de l’écoute sont autant sur le plan éthique 

(respect et dignité du patient) que sur le plan épistémique (accompagnement plus adéquat/meil-

leure pratique) (304) ; 

‒ L’humilité épistémique : le professionnel de santé reconnait les limites de ses propres connais-

sances ; 

‒ La vulnérabilité épistémique : le professionnel de santé accepte sa dépendance envers les 

autres pour acquérir de nouvelles connaissances et comprendre le monde ; 

‒ La solidarité épistémique : mettre en place une coopération et un soutien mutuel dans la pro-

duction de connaissances en acceptant les coûts de toute nature (financière, sociale, émotion-

nelle, etc.). 

Les approches structurelles 

Si les biais et les préjugés négatifs émergent dans les relations interpersonnelles, ils sont aussi 

présents dans les institutions (139, 304).  

‒ L’institutionnalisation de la solidarité épistémique : soutenir les professionnels de santé dans la 

mise en place de la solidarité épistémique (ex. coût, temps) pour accompagner les personnes ; 

‒ La vertu institutionnelle : faire se rencontrer différents groupes sociaux (Côté, 2024 ; Bour-

geault, 2023) ; 

‒ La lutte à l’opacité institutionnelle : mettre en place des règles et des principes souples tout en 

encourageant la diversité. Cela aide les gens à mieux comprendre comment ils doivent penser 

et agir au sein d’une organisation ; 

‒ L’éducation des futurs professionnels de santé sur les injustices épistémiques ;  
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‒ Revoir le rapport au temps ; 

‒ Stratégies anti-oppressives : identifier les rapports de pouvoir et les systèmes d’oppression 

dans la relation de soin et centrer la relation autour des connaissances et des expériences des 

personnes. 

Les approches narratives  

‒ L’éthique narrative : résoudre des situations éthiquement problématiques en plaçant la per-

sonne au centre de la décision ; 

‒ La thérapie narrative : consiste à établir les fondements de la relation entre la personne accom-

pagnée/le patient et le professionnel de santé à travers des questions et des réflexions échan-

gées mutuellement ; 

‒ Le contre-récit : la personne accompagnée/le patient se réapproprie son récit et ses savoirs ; 

‒ La narration dans l’éducation médicale : inclure les personnes accompagnées et les patients 

dans la formation des (futurs) professionnels de santé. 

Les approches cognitives  

‒ La pleine conscience :  le professionnel de santé prend conscience de ses biais et préjugés ; 

‒ La réparation épistémique : développer ou non de manière intentionnelle une pensée afin de 

corriger une injustice épistémique. 

Les approches partenariales  

‒ Le partenariat patient/usager (modèle dit de Montréal) ; 

‒ Accompagnement par un pair/patient expert. 

En adoptant ces différentes approches, il est possible de tendre vers plus de justice épistémique dans 

le domaine médico-social. Cela permettrait non seulement de réduire les inégalités, mais aussi d'enri-

chir les connaissances et pratiques au bénéfice de tous. 
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