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Avant-propos 
Cet argumentaire scientifique repose sur l’analyse critique et la synthèse de la littérature disponible via 

la stratégie de recherche présentée en fin de document. 
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1. Pourquoi recueillir le point de vue ? 

1.1. Avantages à la démarche de recueil 

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

mique où chacun participe à la construction (1-4)1 d’une démarche de recueil, fondée sur la reconnais-

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

1.1.1. Pour les personnes concernées 

1.1.1.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

L’expression des enfants et des jeunes protégés a longtemps été négligée, en particulier en raison de 

facteurs socio-historiques complexes. Ces enfants et jeunes, plus que d'autres, ont été enfermés dans 

un double carcan : 

‒ Celui des rapports de pouvoir générationnels, de classe et d'origine ethnique qui ont conduit à 

une minorisation de leurs expressions (5) ; 

‒ Celui de la crainte de réactiver des traumatismes qui a souvent conduit à éviter de les solliciter 

(5). 

Ces raisons ont conduit à minoriser l’expression des enfants et des jeunes protégés que l’on considé-

rait alors illégitime ou inintelligible (5). Par conséquent, les recherches témoignent d’un manque d’es-

pace où les enfants et les jeunes peuvent exprimer leur point de vue dans la protection de l’enfance. 

Ils expérimentent alors moins d’autonomie et de participation que la population générale. Il est donc 

crucial de créer ces espaces où ils peuvent être écoutés et entendus (6).  

Par ailleurs, les enfants identifient quatre principales raisons pour lesquelles ils souhaitent donner leur 

point de vue (7) :  

‒ Pour ressentir des émotions positives. La participation génère des émotions telles que la joie et 

la fierté et permet de développer une relation de confiance réciproque avec les intervenants ; 

‒ Développer des liens de confiance avec les intervenants ; 

‒ Influencer le cours de leur vie ; 

‒ Faciliter la résolution de problèmes rencontrés.  

Ainsi, même si la démarche est suscitée par des intervenants adultes, les enfants et les jeunes peuvent 

s’approprier cette expérience et en dégager plusieurs bienfaits (8) : 

‒ Sur le plan personnel : développement de liens sociaux, insertion sociale, apprentissage de la 

vie démocratique et des droits sociaux, revalorisation de l’identité personnelle et de l’estime de 

soi) ; 

‒ Sur le plan collectif : environnement qui répond mieux à leurs besoins, diminution des conflits 

dans les milieux de vie.  

Dès lors, la démarche de recueil des enfants et des jeunes protégés a une valeur (9) : 

‒ Intrinsèque : dignité et estime de soi en matière d'expression du point de vue pour influencer 

les décisions concernant leur vie (10) ; 

 
1 1 Haute Autorité de santé. Expérience patient et savoir expérientiel : deux notions à clarifier pour renforcer l’engagement ou la 
participation. Guide pédagogique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2025 [à paraître]. 
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‒ Instrumentale : politique et meilleurs résultats pour les enfants en matière de relation de soutien 

avec leurs travailleurs et d'expériences positives à l'école et dans les services de protection de 

l’enfance). 

Plus précisément, la démarche de recueil du point de vue des enfants et des jeunes protégés est un 

levier essentiel en matière d’amélioration : 

‒ Du respect de leurs droits : la participation de l'enfant au processus décisionnel respecte le 

droit et la dignité de l'enfant d'avoir son mot à dire dans les décisions qui peuvent avoir une 

incidence profonde sur sa vie. En effet, les décisions fondamentales dans leur vie (où vivre, qui 

s’occupent d’eux, quels sont leurs besoins, etc.) sont prises par des professionnels (qui peuvent 

parfois leurs êtres inconnus). Le fait de recueillir l'avis de l'enfant permet aussi de garantir que 

les décisions prises répondent mieux à ses besoins. Il est donc plus probable que les enfants 

respectent les décisions auxquelles ils ont participé plutôt que celles qui leur sont imposées 

(11). Cela leur permet également de développer une meilleure compréhension de ces services 

et de leur propre situation (12) ; 

‒ De l’autonomie et de l’agentivité : valoriser et rendre visibles leurs points de vue améliore 

leur capacité d’autonomie, de maitrise de leur vie et les relations de pouvoirs avec les adultes 

(13, 14). Par exemple, une étude indique qu’en utilisant la technique du photovoice, l’appareil 

photo confère un élément de contrôle à l’enfant (qui l’utilise, sur quoi, quand et comment il 

choisit de photographier) (9, 15). La participation offre aux enfants la possibilité d'avoir un im-

pact direct sur leur propre vie et de jouer un rôle-clé dans la résolution de problèmes, leur per-

mettant de s'exprimer et de définir des stratégies efficaces (7). De plus, les expériences de 

participation favorisent le développement de la pensée critique et constituent une source d’ap-

prentissage et de développement des compétences (16, 17) ; 

‒ Du développement personnel et social : la participation des enfants et des jeunes contribue 

à leur développement personnel et social, notamment psychosocial ainsi qu’une meilleure es-

time de soi facilitant l'autodétermination. Aussi, cela permet d’atténuer les effets de la margina-

lisation, des discriminations et de l’exclusion que peuvent vivre les enfants et les jeunes 

protégés (15, 17) ; 

‒ De l’expérience dans le parcours de protection : globalement, les enfants ont l’impression 

que s’ils peuvent participer, ils ont de plus grandes chances d’avoir un placement réussi, de 

bonnes relations avec les travailleurs sociaux et de meilleures expériences à l’école (18). Même 

si in fine, le choix qu’ils font ne fonctionne pas, ils réagissent positivement si leur point de vue 

a été recueilli et pris en compte. Cela a pour effet aussi de réduire de réduire leur stress, de 

diminuer leur confusion/incompréhension concernant les services et les choix opérés, d’amé-

liorer la crédibilité de ces services et la confiance, et ainsi, de favoriser l’acceptation de l’inter-

vention (9, 19, 20). A l’inverse, les pratiques qui ne tiennent pas compte de leur point de vue 

semblent associées à des résultats négatifs. Les enquêtes publiques sur les services de pro-

tection de l'enfance suggèrent que le manque de participation des enfants aux processus déci-

sionnels pourrait contribuer à l'échec des pratiques. Ces enquêtes indiquent que l'absence de 

pratiques participatives suscite chez les enfants des sentiments d'insécurité, d'anxiété, et/ou 

d’impuissance car ils ne savent pas à quoi s'attendre. De même, une étude rapporte que le fait 

de ne pas être impliqué dans la prise de décision entraîne un sentiment d'impuissance (21). 

1.1.1.2. Concernant les personnes âgées 

Dans une approche globale de la qualité de l’accompagnement, la littérature scientifique analysée 

indique que le recueil du point de vue des personnes accompagnées est une source de données 

pertinentes au même titre que d’autres indicateurs (cliniques, sécurité, qualité de vie au travail des 
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professionnels, etc.) (22-26). La participation des personnes âgées, dès la conception jusqu’à l’éva-

luation, est cruciale (27-29). Ce constat s’appuie principalement sur : 

‒ Les recherches relatives à l’autodétermination qui implique que l'autonomie est un besoin es-

sentiel et nécessaire à la croissance personnelle, à la santé et au bien-être tout au long de la 

vie (30) ; 

‒ Les travaux réalisés dans le cadre des soins dirigés par les personnes qui placent les personnes 

et leurs valeurs au centre des soins. Cela encourage le choix, la recherche d'un but et d'un sens 

à la vie et améliore la qualité de vie et le bien-être des personnes (28, 31-36). Certains auteurs 

préconisent une approche positive pour éviter les approches trop centrées sur les problèmes : 

se concentrer sur ce qui fonctionne le mieux et sur la façon de s’en inspirer peut-être plus gra-

tifiant (37).  

Le recueil du point de vue des personnes âgées est un levier essentiel en matière d’amélioration :  

‒ De la qualité de l’accompagnement et de l’expérience vécue : le recueil du point de vue des 

personnes âgées permet d'identifier les aspects de l’accompagnement qui sont les plus impor-

tants pour elles, ce qui aide à prioriser les actions d'amélioration. Cela permet d’améliorer de 

manière significative l’expérience de leur accompagnement (23). 

‒ De l’autonomie et de la préservation de la dignité : l’expression des personnes âgées sur 

leurs expériences et leurs préférences renforce leur sentiment d’autonomie et de contrôle sur 

leur vie quotidienne. Il s’agit là d’un droit, essentiel pour maintenir leur dignité et de leur estime 

personnelle (38, 39). En effet, le maintien de la dignité n'est pas seulement une question de 

menaces ou de pertes en soi, mais peut être interprété comme la capacité des personnes à 

résister, à intégrer ou à gérer les menaces et à s'impliquer dans leur vie en tant que personne 

avec une histoire et un avenir (10). De même, la dignité ne se réduit pas à l’autonomie, mais 

aussi aux enjeux d'implication. Ainsi, la dignité peut être maintenue lorsque les personnes 

âgées ont la possibilité de s’impliquer dans un environnement et des relations qui ont du sens 

pour elles (40). Par ailleurs, les recherches indiquent que les conséquences du vieillissement, 

telles que le déclin des fonctions cognitives peuvent être retardées chez les résidents qui pren-

nent des décisions. D’autres avantages sont identifiés : une participation accrue dans la com-

munauté et une meilleure qualité de vie, une meilleure santé physique et psychologique (41). 

‒ De la communication et des relations : la démarche de recueil favorise une meilleure com-

munication entre les professionnels, les personnes âgées et leur entourage. Elle permet de 

construire des relations de confiance et de respect mutuel, essentielles pour une prise en 

charge efficace et empathique (42, 43). 

‒ De l’adaptation aux besoins et préférences individuels : chaque personne âgée est unique, 

avec ses propres histoires, préférences et besoins. Le recueil de leur point de vue permet 

d'adapter les soins et les activités proposés à leurs souhaits individuels, ce qui est fondamental 

pour le respect de leur dignité et de leur individualité. Cela peut également contribuer à réduire 

les tensions et des réactions négatives dans leur accompagnement (33, 44). 

‒ De la promotion de l'inclusion sociale et de la participation : la démarche de recueil du 

point de vue est une opportunité d’expression pour les personnes âgées, à prendre des déci-

sions concernant leur accompagnement et à les faire participer activement à la vie sociale de 

l'établissement. Cela contribue à lutter contre l'isolement social, à promouvoir une culture 

d'inclusion et de respect des droits des personnes âgées (45). 
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1.1.1.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

La voix des personnes accompagnées est souvent exclue des discussions sur l'élaboration, l'organi-

sation et la prestation de services qu’ils utilisent. De plus, les groupes stigmatisés, comme les per-

sonnes en inclusion sociale sont davantage exclues (46).  

Le recueil du point de vue des personnes accompagnées en inclusion sociale a non seulement des 

avantages pour les personnes, mais aussi pour les professionnels et les organisations qui investissent 

cette démarche. L’interrelation synergique de ces trois parties, à savoir les personnes accompagnées, 

les professionnels et les organisations, forme un écosystème dynamique où chacun de ses acteurs 

catalyse et amplifie les avantages des uns pour bénéficier à tous. Par exemple, il ressort de manière 

significative dans la littérature analysée que le recueil du point de vue des personnes en inclusion 

sociale améliore la qualité, la pertinence et l’efficacité des services (47-64) reçus par une meilleure 

connaissance des expériences, besoins et attentes des personnes accompagnées par les profession-

nels (47, 48, 53, 55, 64-70) et des services plus alignés sur les besoins et attentes des personnes 

dans les organisations (46, 55, 56, 59, 61, 62, 71-73). 

Le recueil du point de vue des personnes dans le champ de l’inclusion sociale est un levier essentiel 

en matière d’amélioration :  

‒ De la qualité, la pertinence et l’efficacité des services reçus (47-62) ; 

‒ Du renforcement de la confiance dans les services offerts (50, 53, 55, 64, 74) ; 

‒ De la qualité de vie, de la satisfaction générale et du bien-être (50, 54, 55, 63, 66, 75-77) ; 

‒ De l’autonomie et de l’agentivité (54, 60, 68-70, 76, 78-86) au niveau individuel par une plus 

grande maîtrise de sa propre vie ou au niveau collectif par la capacité d’influence d’un groupe 

à atteindre des objectifs définis collectivement (55) ; 

‒ Des résultats thérapeutiques ou de santé (49, 54, 55, 65, 87) ; 

‒ De la réduction de la stigmatisation (52, 55, 65, 72) : notamment par un sentiment accru de 

légitimité à pouvoir avoir accès aux services et à l’inverse, par un meilleur accès aux services ; 

‒ De la dignité, de l’estime de soi, de la confiance en soi et envers les autres (54, 55, 60, 

81, 88). 

Certains avantages sont spécifiques à la thématique rencontrée par les personnes accompagnées : 

‒ Concernant les personnes en situation d’addiction 

• Niveau d’adhésion aux traitements plus élevés (63, 87) et meilleur engagement avec les 

services de santé (53, 65) ; 

• Réduction des comportements à risques (65, 68, 75) ; 

• Meilleure sécurité des pratiques de consommation de substances illicites (64, 66, 68) et ré-

duction de l'usage de substances illicites (63) ; 

• Amélioration des résultats des programmes de traitement et de réduction des risques (48-

50, 63, 64, 66).  

‒ Concernant les personnes vivant une expérience de sans-abrisme 

• Meilleure autosuffisance et résilience (46) ; 

• Création de liens sociaux et sentiment d’appartenance (55, 79, 81). 

‒ Concernant les personnes réfugiées et demandeurs d’asile 

• Sentiment de soutien (74) ;  

• Réduction de l'anxiété (74, 89) ; 

• Renforcement de la résilience (77) ; 
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• Meilleure compréhension de ses droits et des services disponibles (61, 88) ; 

• Renforcement de l’identité communautaire et personnelle (62) ; 

• Meilleure compréhension de leur expérience (61). 

Le cas des pairs2 qui partagent leur expérience dans les milieux professionnels 

ou de la recherche  

Dans la littérature, l’usager qui partage son savoir expérientiel (94-96) est qualifié de différentes ma-

nières (97) : pair (98), chercheur pair (72, 82, 99) ou co-chercheur (56, 84). Cela désigne « toute 

personne dont l’état de santé ou la situation sociale nécessite des soins ou un accompagnement social 

[qui] a une expérience de la vie avec sa maladie, sa situation de handicap ou de vulnérabilité. Cette 

expérience singulière va se compléter d’une expérience d’usage au contact des services et établisse-

ments de santé, sociaux et médico-sociaux. […] Toutefois, le vécu de la maladie, de l’addiction ou du 

handicap, ou encore l’expérience de l’exclusion et de la pauvreté, ne suffisent pas à acquérir des 

savoirs expérientiels. […] Le processus de construction des savoirs expérientiels et la caractérisation 

de ces savoirs font l’objet de nombreux travaux de recherche en sciences humaines et sociales, no-

tamment en sociologie ou en science de l’éducation dans le sillage des travaux sur la formation expé-

rientielle. Jouet, Flora et Las Vergnas parlent de ‘‘chaine d’apprentissage qui va de l’expérience vécue 

à la production de savoirs, puis la connaissance et par la suite la maîtrise éventuelle de compétences 

transférables’’. Jouet affirme que des approches collaboratives autour de récits de vie avec une pa-

thologie mentale permettent de définir une voie pour la co-construction de savoir expérientiels. Dans 

ses travaux, Eve Gardien développe la notion de ‘‘pairjectivité’’ et montre que les savoirs expérientiels 

sont issus tant de l’expérience individuelle que d’élaborations collectives. Olivia Gross et Rémy Ga-

gnayre proposent une classification des savoirs des patients en ‘‘savoirs savants’’, ‘‘savoirs situés’’, 

‘‘savoirs expérientiels explicites’’ et enfin ‘‘savoir expérientiels implicites’’. Selon Baptiste Godrie, pour 

que l’expérience vécue soit ‘‘convertie’’ en savoirs expérientiels, il faut ‘‘tirer les leçons de l’expérience, 

ce qui demande (…) qu’elles soient valorisées et reconnues par des chercheurs et les cliniciens por-

teurs d’un savoir institué et légitime’’ » (100). 

Il y a plusieurs avantages à recueillir le point de vue des pairs qui partagent leurs expériences dans 

les milieux professionnels et/ou de la recherche :  

‒ Meilleure estime de soi et confiance en soi (82, 84, 98),  ; 

‒ Développement de nouvelles compétences et connaissances (ex. travailler en équipe) (82, 84) ; 

‒ Intégration sociale (83, 84) ; 

‒ Prendre conscience de soi et des autres (83, 84) 

‒ Avoir un but ou donner un sens à son expérience (83, 84) ; 

‒ Accompagnement et soins qui correspondent mieux à leurs besoins (56), dignité (56) ; 

‒ Gain d’autonomie (82, 83) ; 

‒ Projets de recherche et résultats plus en adéquation avec besoins et priorités des personnes 

concernées (82, 83)  

 
2 Il s’agit là de la pair-aidance, fondée sur un modèle de soutien égalitaire (90), qui consiste dans l’engagement de personnes qui 
ont développé une expertise approfondie de leur parcours d’accompagnement ou de soins, souhaitent partager leurs savoirs, com-
pétences et expériences et s’impliquer activement dans le système de santé. (91, 92). Des précautions sont prises car les travaux 
les plus récents démontrent que la pair-aidance constituent une catégorie d’approches d’interventions très variées qui ne peut être 
évaluée comme une seule entité. En effet, chaque type d’interventions peut avoir des caractéristiques, des objectifs et des impacts 
spécifiques qui nécessitent une analyse et une évaluation distinctes (93). 
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1.1.1.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

Le recueil du point de vue des personnes en situation de handicap est un levier essentiel en ma-

tière d’amélioration : 

‒ De l’autonomie (101-103) 

‒ De l’engagement avec les services de soins et d’accompagnement ainsi que de l’adhé-

sion au traitement thérapeutique (104, 105) 

‒ Des résultats de santé (105, 106) 

‒ De la résilience et de l’optimisme (102) 

‒ De la conscience de soi et l’estime de soi (102) 

‒ De la construction de l’identité (102) 

‒ De la connaissance de ses droits (102) 

‒ De la participation sociale (107, 108) 

1.1.2. Pour les professionnels 

1.1.2.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Le recueil du point de vue des enfants et des jeunes protégés est aussi un levier pour les profession-

nels en matière d’amélioration : 

‒  De la relation (18) et de la confiance avec les professionnels (9, 19-21)  

1.1.2.2. Concernant les personnes âgées 

Le recueil du point de vue des personnes âgées est un levier d’amélioration essentiel aussi pour les 

professionnels afin de : 

‒ Valoriser leur travail au quotidien  

‒ Favoriser une meilleure communication entre les professionnels, les personnes âgées et 

leur entourage. Cela permet de construire des relations de confiance et de respect mutuel, 

essentielles pour une prise en charge efficace et empathique.  

‒ Adopter une approche plus réflexive et remettre en question leurs propres pratiques et hy-

pothèses (42, 43) 

‒ Favorise l'apprentissage individuel et collectif, en leur offrant l'opportunité d'échanger des 

idées et des perspectives avec leurs collègues et les personnes accompagnées (109, 110) 

1.1.2.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Le recueil du point de vue des personnes dans le champ de l’inclusion sociale est également un levier 

pour les professionnels en matière d’amélioration : 

‒ De la compréhension des expériences, des besoins et des attentes des personnes (47, 

48, 53, 55, 64-70) 

‒ Des interventions (47, 48, 50, 51, 53, 55, 56, 63-69, 111) (plus adaptées et efficaces) 

‒ De la qualité de l'interaction avec les personnes accompagnées (47, 49, 51, 55, 63, 65, 66, 

68, 111, 112). 

‒ De la réduction des stéréotypes et préjugés (80, 113) 

‒ De l’efficacité globale de leurs organisations (46) 
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1.1.3. Pour les organisations et les politiques publiques 

1.1.3.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Le recueil et la prise en compte du point de vue des enfants et des jeunes protégés conduit à :  

‒ Des services plus alignés sur les besoins et attentes : le Social Care Institute for Excellence 

(2010) indique que la recherche qui intègre les points de vue des usagers fournit une perspec-

tive essentielle pour créer et améliorer des systèmes de soutien et fournir des services effi-

caces, adaptés et réactifs vis-à-vis de leurs besoins réels (11). Et, par conséquent, d'améliorer 

significativement l’accompagnement des enfants et des jeunes protégés (114). De nombreuses 

recherches démontrent que cela est particulièrement vrai pour les enfants et les jeunes (9, 114-

116). L’implication des enfants et des jeunes doit se faire à deux niveaux : 

• Individuel dans le processus de prise de décision en matière de leur accompagnement socio-

éducatif afin de garantir que les programmes et les soutiens soient pertinents et adaptés à 

leurs besoins et intérêts (13) 

• Collectif afin de garantir l’amélioration continue des services de protection de l’enfance à 

court et à long terme (117, 118) 

‒ L’amélioration des politiques publiques, de la recherche et des pratiques : les personnes 

qui font ou ont fait l'expérience du système de protection de l’enfance ont un point de vue unique 

sur l'expérience d’accompagnement et sur la manière de l'améliorer : 

• Dans le domaine de la recherche, en partenariat avec des chercheurs, les personnes ac-

compagnées peuvent identifier les lacunes dans les connaissances et les ressources pra-

tiques et concevoir conjointement des ressources qui intègrent l'expérience vécue et les 

résultats de la recherche, étayés par la théorie (19). 

• Concernant les politiques publiques, l'exploration et la description directes des expériences 

vécues par les enfants permettent de développer une compréhension plus riche, plus pro-

fonde et plus précise des questions et des besoins qui les concernent (20). Ainsi, la dé-

marche de recueil permet de s’assure que les mesures de soutien sont bien alignées avec 

les défis actuels et les besoins des jeunes (14) et donc d’améliorer les pratiques et les poli-

tiques publiques en ce sens. 

1.1.3.2. Concernant les personnes âgées 

Le recueil et la prise en compte du point de vue des personnes âgées conduit à :  

‒ De la responsabilité et de la transparence : le recueil et la publication des points de vue des 

personnes âgées peuvent servir d'outil de responsabilisation pour les établissements et les ser-

vices. Cela permet aux futures personnes accompagnées de faire des choix éclairés sur les 

établissements, renforçant ainsi la transparence et la confiance dans le secteur des soins de 

longue durée (119). 

‒ L’amélioration des politiques publiques, de la recherche et des pratiques : le point de vue 

des personnes âgées peut fournir des éléments précieux pour l’élaboration des politiques pu-

bliques afin qu’elles s’alignent sur les besoins, attentes et les conditions de vie réelles des per-

sonnes (120). Il 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’appropriation de 

nouvelles approches (121). La participation des personnes âgées, dès la phase de conception 

jusqu’à l’évaluation, est essentielle afin de rendre les méthodes, les outils plus précis et adaptés 

(35). 
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1.1.3.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Le recueil et la prise en compte du point de vue des personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

conduisent à :  

‒ Des services plus alignés sur les besoins et attentes des usagers (46, 55, 56, 59, 61, 62, 

71-73) 

‒ Un renforcement de la légitimité des interventions qui, par conséquent, sont mieux accep-

tées (47, 68) 

En ce qui concerne le recueil du point de vue des pairs qui partagent leur expérience dans les milieux 

professionnels ou de la recherche, la démarche permet : 

‒  D’améliorer la qualité, l’efficacité et la pertinence des services (56, 98) ;  

‒ De créer un environnement plus équitable et inclusif (98) ; 

‒ D’améliorer les interventions de santé publique (67)  

‒ D’augmenter la pertinence des recherches et des résultats (76, 79, 82, 83, 122-125) 

1.1.3.4. Concernant les personnes en situation de handicap  

Le recueil et la prise en compte du point de vue des personnes en situation de handicap conduisent 

à :  

‒ Pouvoir cerner les enjeux et produire un plan d’action adaptée et efficace (105) 

‒ Identifier les besoins et mieux y répondre par des services plus appropriés (102) et une 

amélioration continue de la qualité des soins (105, 107, 108, 126) 

1.2. Enjeux éthiques au recueil du point de vue 

La justice sociale est un principe fondamental qui vise à réduire les inégalités entre les personnes, 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 :  

‒ Les personnes accompagnées peuvent ne pas se sentir légitimes de 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 (127) ;  

‒ 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 

(127).    

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 fonc-

tion 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 

(128).  

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 » (128).  Certains auteurs s’appuient également sur le concept 
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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 (129-133). 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 (128, 134). Dès lors, les organisations et les profession-

nels jouent un rôle important dans le développement du pouvoir d’agir des personnes accompagnées 

(134-137).  

La reconnaissance de l’autonomie et des capacités d’agir des personnes accompagnées participe à 

plus de justice épistémique3 (139, 141, 150) c’est-à-dire à « prendre en considération les connais-

sances et les expériences » des personnes accompagnées « pour proposer des solutions répondant 

de manière plus ajustée à leurs besoins » (140). La justice épistémique encourage l’expression, son 

écoute et sa prise en considération (139-141, 150). La reconnaissance des personnes, de leur auto-

nomie, de leurs capacités, de leurs expériences et de leurs savoirs contribue à offrir aux personnes 

accompagnées de meilleures possibilités pour mener une vie digne (134) et épanouissante.  

Ces concepts permettent également de guider et de structurer la réflexion et les pratiques profession-

nelles. En effet, il s’agit d’une réelle opportunité de réfléchir collectivement à des situations complexes, 

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

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

que les professionnels (6, 9, 16, 19, 30, 32, 37, 47-49, 51, 59, 60, 62-64, 66, 69-73, 75, 77, 78, 80, 81, 

88, 102, 104, 105, 107, 109, 122, 151-184). Au-delà de la mobilisation de ces concepts, un ensemble 

de conditions éthiques est requis pour éviter toute instrumentalisation du point de vue (185) ou une 

simple participation symbolique des personnes accompagnées, aussi appelée tokénisme. (80, 81, 155-

160). Les conditions éthiques requises sont :  

‒ Une 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 (47, 48, 162, 175) ; 

‒ Un consentement (écrit ou verbal) libre, éclairé et répété durant le processus (49, 51, 59-64, 

66, 69-73, 75, 77, 78, 81, 88, 102, 107, 122, 161 , 162, 165-170, 175-179, 186-189). 

1.2.1.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Le consentement des enfants et des jeunes doit être effectif et continu. Il est primordial d’obtenir un 

consentement éclairé, et non un assentiment de l’enfant, en s’assurant qu’il comprend à la fois le 

contexte de la démarche et la nature de son implication (190). 

1.2.1.2. Concernant les personnes âgées 

Au-delà des méthodes de recueil, les conditions dans lesquelles les personnes âgées participent sont 

essentielles. Pour que la démarche soit considérée comme pertinente pour les personnes âgées, il 

faut qu’elles puissent en déterminer la valeur subjective et que les activités associées soient conçues 

de manière à ne pas compromettre leur dignité et leur image d’elles-mêmes (30). Pour cela, les 

 
3 La justice épistémique est d’abord définie en tant qu’injustice épistémique par la philosophe Miranda Fricker (2007) (138) qui dé-
signe 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 herméneutique. Dans un premier temps, 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’ori-
gine socioculturelle, à la position sociale, à la langue, au statut de citoyenneté, à la situation d’handicap, etc. (139-144). Dans un 
deuxième temps, l’injustice herméneutique apparait lorsqu’un individu manque d’outils pour comprendre et exprimer son expé-
rience « dans les conceptions du monde et théories dominantes » (139, 145).En ce sens, les individus peuvent aussi être confron-
tés 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 (146-149). 
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personnes ont besoin de maîtriser le processus afin de répondre en toute confiance et liberté : sur quoi 

elles vont être interrogées, par qui, où, quand, etc. Elles doivent également pouvoir s’interrompre 

lorsqu’elles le souhaitent et avoir le choix de ne pas répondre (189). Les études analysées indiquent 

l’importance de s’assurer que les personnes âgées ont bien reçu et compris toutes les informations 

requises afin de consentir librement à leur participation : objectif de la démarche, niveau d’implication 

demandé, durée, finalités, etc. Les informations et le recueil du constamment doivent être continu. 

1.2.1.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

La démarche de recueil du point de vue doit être pertinente et bénéfique (175) avec une participation 

significative des personnes accompagnées tout au long du processus de recueil du point de vue (47, 

48, 175) pour que cela reflète véritablement leurs expériences et besoins. Les participants doivent 

avoir donné leur consentement libre et éclairé (49, 51, 59, 60, 62-64, 66, 69, 71-73, 75, 77, 78, 81, 88, 

122, 175-179). Pour ce faire, les personnes doivent recevoir des explications claires de l’étude et sur 

l’utilisation des données. L’explication ainsi que le formulaire de consentement doit être adaptée, par 

exemple, en étant traduite si le français n’est pas la langue maternelle de la personne (179). Attention 

toutefois, certaines cultures ont des réticences à signer des documents (77), c’est pourquoi il est aussi 

possible de recueillir un consentement verbal et celui-ci doit être documenté avec la même rigueur 

qu’un document écrit. De plus, il faut veiller à respecter le droit des participants à se taire, à limiter leur 

partage et/ou à se retirer à tout moment du processus (60, 62, 70, 77) 

1.2.1.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

Il n’y a pas d’approche unique quant à la manière de recueillir le consentement : plusieurs versions 

peuvent être nécessaires (102) pour un groupe de volontaires, car chaque personne est unique. Le 

consentement doit être : 

‒ Libre et éclairé : communiquer des informations écrites et orales sur le recueil (102, 162, 170) 

au bon moment pour que les personnes soient aptes à entendre et à comprendre (104, 105, 

163-165).  

‒ Adapté/accessible en intégrant, par exemple des pictogrammes, des photos, des images ou 

des options text-to-speech, et en prenant le temps d’expliquer en des termes simples (107, 161, 

162, 165-169)  

‒ Volontaire : libre de mettre fin à la participation à tout moment (169, 170) ou de ne pas répondre 

à des questions (169) 

‒ Continu : vérifier tout au long de la démarche le consentement (102, 169) 

L’ensemble de ces considérations permet d’aller au-delà d’une simple participation symbolique des 

personnes accompagnées, aussi appelée tokénisme, qui consisterait à faire du recueil seulement une 

mesure symbolique (80, 81, 155-160). Au contraire, la démarche de recueil est à penser comme une 

partie fondamentale du processus global de soins et d’accompagnement, plutôt que comme un évé-

nement ponctuel de démarche qualité (117).  



 

 HAS • Point de vue des personnes accompagnées par les ESSMS • mai 2025  15 

2. Comment construire ensemble une 

démarche de recueil ? 

2.1. Le recueil, avec qui et pour qui ? 

2.1.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Les enfants et les jeunes protégés forment des groupes diversifiés : la catégorie « enfant » désigne 

les personnes âgées de moins de 18 ans, sauf si les lois d'un pays ne fixent la définition légale de 

l'enfance comme étant plus jeune (UNICEF, 1989). La catégorie « jeune » ou « jeune adulte » désigne 

les personnes âgées de 15 à 24 ans (Nations Unies, 2013) (15).  

La recherche suggère que même les très jeunes enfants sont capables de comprendre et d'exprimer 

leur point de vue en présence d’outils adaptés et de contextes spécifiques (191). Les études démon-

trent une réelle capacité de réflexion des enfants et des jeunes (191). En effet, leurs parcours de vie 

les ont souvent amenés à développer certaines compétences plus tôt que les autres enfants (192).  

Par exemple, dans un programme d'éducation environnementale mené auprès d’enfants âgés de 

quatre ans, les chercheurs ont noté la capacité de ces enfants : à exprimer leurs idées, à pratiquer la 

pensée critique, à résoudre des problèmes et à collaborer dans la conception et l'entretien de leur 

propre environnement scolaire (Tsevreni et al., 2022) (193). Dans une autre recherche (194), des en-

fants âgés de 6 à 9 ans concernés par des troubles mentaux ont formé un Conseil des jeunes. Ils ont 

été activement impliqués dans toutes les étapes de sa création, y compris dans la planification des 

temps qui rythment les réunions du conseil. Des études comme la Millennium Cohort au Royaume-Uni 

et l'Étude longitudinale française depuis l'enfance (Elfe) commencent à interroger les enfants dès l'âge 

de trois ans et demi (195). En ce qui concerne les nourrissons, les recherches montrent qu’ils ne sont 

pas pris en compte dans les démarches de participation, alors qu’ils sont des apprenants actifs, c’est-

à-dire qu’ils sont capables de communiquer à travers des comportements intentionnels. Ils utilisent 

différents modes de communication : gestes, vocalisations, mouvements du corps, expressions de 

visage (193). 

2.1.2. Concernant les personnes âgées 

En raison de certaines limitations cognitives, la participation des personnes âgées peut être jugé com-

plexe (196). Toutefois, la littérature montre que les capacités de communication des personnes âgées 

sont généralement maintenues, y compris à des stades très avancés de certaines pathologies (189, 

197). Il convient donc, de ne pas exclure d’emblée certaines personnes, notamment celles présentant 

des troubles cognitifs. Ainsi, la majorité des personnes peut donner son point de vue, dès lors que les 

méthodes/outils et que les conditions du recueil leur sont adaptées (28, 30, 33-35, 37, 45, 109, 121, 

197-212). Les études analysées démontrent des écarts significatifs entre les réponses apportées par 

les personnes âgées et celles des proxys (professionnels, familles4) qui répondent à leur place (33, 

39, 197, 204, 206). 

 
4 Les questionnaires EQ-5D-5L-proxy et DEMQOL-Proxy- U complétés par un soignant formel et complété par un soignant 
informel étaient incapables de saisir les perceptions des résidents sur leur propre qualité de vie (telle que mesurée par le 
QOL-AD-NH), malgré une capture adéquate des points de vue des proxys sur la qualité de vie des résidents (QUALID) 
(37). 
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2.1.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

L’accompagnement des personnes dans le secteur de l’inclusion sociale s’inscrit dans un écosystème 

complexe, compte tenu de : 

‒ L’hétérogénéité des situations et des profils des personnes accompagnées ; 

‒ La diversité des processus et lieu d’accompagnement.  

Les personnes en inclusion sociale sont souvent associées à l’idée d’être difficile à identifier, à at-

teindre, à interroger, à enquêter et à échantillonner (213). Toutefois, une étude menée auprès de ré-

fugiés syriens en Allemagne souligne que la seule difficulté rencontrée a été d’échantillonner la 

population d’enquête en raison de la diversité des situations et des profils, et non, de recueillir leurs 

points de vue (213). Dans une autre étude, l'utilisation de concepts généralisants tels que « réfugiés » 

ou des catégories nationales, ethniques, sociales et religieuses inflige des actes de violence implicites 

aux participants, en négligeant l'hétérogénéité des communautés et en renforçant les stéréotypes exis-

tants (176).  La continuité de ses stéréotypes et discriminations ainsi que les fausses idées liées à la 

participation (ex. personnes difficiles à atteindre) des personnes en inclusion sociale participent à 

exclure ou à ne pas assez considérer cette population dans les recherches en santé {Aljadeeah, 2022 

#547) ou dans le recueil de la satisfaction sur la qualité des services reçus. Les personnes en inclusion 

sociale ne sont pas un groupe homogène et doivent être considérées comme des individus uniques 

(71) avec une histoire de vie et une expérience particulière des choses. Il est donc nécessaire d’utiliser 

le point de vue des personnes en inclusion sociale afin d’orienter correctement les professionnels et 

les programmes et d’assurer que les services de santé et sociaux soient inclusifs, équitable et effi-

cace (54). Le recueil du point de vue dans le champ de l’inclusion sociale se fait avec : 

‒ Les personnes réfugiées et les demandeurs d’asile : « Un réfugié est une personne qui : “crai-

gnant avec raison d'être persécutée du fait de [son appartenance ethnique], de sa religion, de 

sa nationalité, de son appartenance à un certain groupe social ou de ses opinions politiques, 

se trouve hors du pays dont elle a la nationalité, et qui ne peut ou, du fait de cette crainte, ne 

veut se réclamer de la protection de ce pays ; ou qui, n'ayant pas de nationalité et se trouvant 

hors du pays dans lequel il avait sa résidence habituelle à la suite de tels événements, ne peut 

ou, en raison de cette crainte, ne veut y retourner” ». (UNHCR dans (85), p.167, traduction libre) 

(77, 175, 214). Les personnes réfugiées bénéficient d'une protection internationale en vertu de 

la Convention de 1951 sur les réfugiés et de son Protocole de 1967. Ceux qui attendent une 

décision sur leur demande d'asile sont appelés demandeurs d'asile ; 

‒ Les personnes en situations d’addiction : « Les conduites addictives sont définies comme 

l’ensemble des pratiques de consommations susceptibles d’induire une addiction, qu’elles 

soient considérées comme usage simple (sans caractère pathologique) ou comme mésusage 

(usage à risque, nocif ou dépendant). Les recommandations abordent à la fois : les 

consommations de substances psychoactives – ce qui recouvre les produits licites (tabac, 

alcool, produits de substitution, médicaments psychotropes tels que hypnotiques, 

antidépresseurs…) et non licites (cannabis, cocaïne, ecstasy, MDMA ou amphétamine…), les 

pratiques sans produits : jeux vidéo, jeux d’argent et de hasard. » (215) ; 

‒ Les personnes en situation de sans-abrisme « peut être subdivisé en deux catégories : les 

personnes “sans toit” (c'est-à-dire sans abri d'aucune sorte) ou “sans logement” (qui ne dispo-

sent que d'un endroit temporaire pour dormir, comme une institution ou un refuge pour sans-

abri), et les personnes  “exclues du logement”, dont le logement est précaire (par exemple, avec 

une menace permanente d'expulsion ou de violence domestique) ou inadéquat (par exemple, 

dans des logements insalubres ou des caravanes sur des terrains de camping illégaux) ».  

((216), p.184, traduction libre) (217). Il peut également s’agir de « toute autre situation instable 
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ou non permanente » ((111), p.1, traduction libre). Toutefois, il est préférable de parler de « per-

sonne vivant une expérience de sans-abrisme » et non d’une « personne sans toit, logement 

ou abri ». Cette nuance sémantique souligne la nature transitoire de l’expérience de sans-

abrisme. En effet, le sans-abrisme ne doit pas être perçu comme un état immuable ou une 

caractéristique intrinsèque de l'individu, mais plutôt comme une circonstance temporaire sus-

ceptible d'évoluer : «‘‘une personne n'est pas sans-abri, elle fait l'expérience de l'absence de 

chez soi” (Association for Residential and Social Inclusion, 2019, p. 15). » ((218), p.513, traduc-

tion libre) 

2.1.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

En droit français, l’article 2 de la loi n° 2005-102 du 11 février 2005 définit la situation de handicap de 

la façon suivante : 

« Constitue un handicap, toute limitation d'activité ou restriction de participation à la vie en so-

ciété subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, 

durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives 

ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. » 

La situation de handicap se caractérise donc par une limitation d’activité ou de restriction de participa-

tion à la vie sociale56. La situation de handicap est aggravée par des facteurs environnementaux et 

sociaux qui la renforce par l’absence de participation sociale (171, 219).  Il n’y a pas de consensus sur 

la terminologie de la situation de handicap, c’est pourquoi il est préférable de demander aux personnes 

leurs préférences (102). 

Le recueil du point des personnes en situation de handicap y compris celles qui n’utilisent pas la com-

munication verbale est nécessaire. La communication « se réalise entre deux partenaires minimums 

[...] Ces deux personnes doivent en manifester l’envie, le besoin et doivent autant avoir envie d’expri-

mer une idée que de la comprendre. Pour cela, il est nécessaire d’ajuster sa communication et d’utiliser 

des moyens de régulation, comme une reformulation, une mimique, etc. Si la personne est en situation 

"de handicap de communication”, son partenaire l’est aussi, en raison des difficultés à comprendre et 

mettre du sens dans les diverses manifestations corporelles de la personne”. La communication ne se 

cantonne pas uniquement à des mots elle peut passer par une posture corporelle, des gestes ou des 

mimiques [...] La communication s’utilise, selon le stade de développement et les intérêts de la per-

sonne » (220). En bref, la communication n’est pas seulement une question de « technique » mais 

s’ancre aussi dans le contexte émotionnel et personnel de la vie de la personne (165). Dans cet ordre 

d’idée, il est préférable de demander à la personne son mode de communication préféré et de la laisser 

l’utiliser (102, 161, 169, 221).   

Il existe différents termes pour désigner ceux qui n'utilisent pas la parole comme langage premier : 

personnes non verbales, peu verbales, non parlantes, semi-parlantes, les personnes ayant des be-

soins de communication complexes ou des besoins d'accès à la communication complexes et les uti-

lisateurs de Communication Alternative et Améliorée (CAA) (161). Les personnes, dont les points de 

vue sont recueillis, doivent pouvoir utiliser leurs modes de communication préférés pour s’exprimer 

(15, 102, 161, 169, 221). Dans le cas où le mode de communication est non verbal, la démarche de 

recueil peut être adaptée en utilisant la Communication Améliorée et Alternative (CAA). Le but est 

d’une part, de remplacer ou de compléter la communication orale et, d’autre part, de compléter ou de 

 
5 Le handicap couvre une diversité de domaines telle que « les activités de la vie quotidienne, les loisirs, les sports, l’éduca-
tion, le travail, la vie affective et sexuelle, la vie politique et citoyenne, la recherche, etc. » ((219), p.63-64) 
6 Conception environnementale du handicap conceptualisée au niveau de l’OMS dans la Classification internationale du 
fonctionnement (CIF). 
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soutenir la compréhension des personnes qui rencontrent des difficultés à comprendre la communica-

tion orale (102, 161, 169, 219). En dehors de la communication verbale, d’autres modes de communi-

cation peuvent être utilisés simultanément (102, 161, 169, 222) 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, contacteurs7, etc.) ; 

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

‒ Les symboles, les pictogrammes, etc.  

Il est tout à fait possible de faire appel à deux modes de communication (161). D’ailleurs, la mise en 

place d’une communication multimodale avec les personnes polyhandicapées est indispensable (219). 

Dans certains cas très spécifiques, il est envisageable de travailler avec une personne proche qui 

connait les méthodes de communication et de compréhension de la personne lorsque la participation 

directe est impossible (102, 167, 169, 219). Par exemple, dans le cas d’un polyhandicap sévère, il peut 

être demandé à l’entourage – famille, soignants, … –, appelé partenaire de communication, de parti-

ciper à évaluer la qualité de vie de la personne en situation de polyhandicap (219). Toutefois, Il est 

préférable de recueillir directement le point de vue de la personne en adaptant les modalités autant 

que possible plutôt que de recueillir celui du partenaire de communication (161, 223). 

 

 

7  Les contacteurs font partie des moyens technologiques pour communiquer. Les contacteurs varient selon la surface d’ap-

pui, la force de pression nécessaire pour les déclencher et la partie du corps impliquée dans l’appui (219). 
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3. A propos de quoi recueillir le point de 

vue ? 

3.1. Construire ensemble au bénéfice des personnes 

3.1.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Le travail de protection de l’enfance est éminemment complexe notamment, compte tenu : 

‒ De la dynamique de vulnérabilité des enfants, des jeunes et de leurs familles ; 

‒ Des injonctions à l’autodétermination individuelle des enfants et des jeunes ; 

‒ Du pouvoir majeur de l’Etat en matière de protection des mineurs. 

De plus, les accompagnements s’inscrivent dans une grande diversité : 

‒ De profils des professionnels et intervenants (caractéristiques individuelles, type de formation, 

mode de supervision, etc.) ; 

‒ De profils des enfants et des jeunes (besoins, histoire de vie et expérience, préférences, culture, 

etc.) (181). 

Pour qu’elle soit réellement efficiente, la démarche de recueil doit être construite avec les enfants et 

les jeunes dans laquelle ils auraient une position centrale dès le début de la démarche. Contrairement 

à ce que pensent la majorité des professionnels, il ne s’agit pas de mobiliser le point de vue de l’enfant 

pour démontrer ses compétences à décider ou à choisir, ni pour aider les adultes décideurs. L’expres-

sion des enfants doit avoir une valeur indépendante et constituer un élément à part entière du proces-

sus décisionnel. Sans ces conditions, la participation des jeunes peut être considérée comme 

symbolique, c'est-à-dire lorsqu’on demande seulement aux jeunes de partager leurs pensées et leurs 

points de vue sans qu’aucune influence ou prise de décision réelle n’en résulte. Ainsi, la participation 

est un processus qui s’édifie pas à pas ; par et dans les relations que les enfants entretiennent avec 

les adultes qui les entourent (18, 20, 115). D’une manière générale, la production conjointe à toutes 

les étapes est un facteur essentiel de pertinence et d’effectivité. Elle permet à chacun d’apprendre des 

uns et des autres et de comprendre leurs enjeux ou ce qui est important pour eux. Mais cela permet 

également la production de ressources plus respectueuses et plus utiles pour les publics cibles que 

ce qui pourrait être réalisé en l'absence de cette production conjointe (19, 195, 224).  

Les différentes étapes, de la démarche ont été déclinées dans une revue systématique relative à la 

coproduction des recherches avec des enfants et des jeunes (225) :  

‒ Elaboration : révision et à élaboration des guides thématiques pour les entretiens et les groupes 

de discussion, en vérifiant leur validité apparente et l'adéquation du langage ; 

‒ Collecte : recueil des données, notamment en administrant des enquêtes, en utilisant le photo-

voice, en menant des entretiens et en animant des groupes de discussion ; 

‒ Analyse : participation à l'analyse et à l'interprétation des données qualitatives. L’auteur indique 

que les enfants et les jeunes sont moins fréquemment mobilisés à cette étape et que peu de 

détails ont été donnés sur l'étendue ou la nature de leur rôle ; 

‒ Diffusion : comprend la rédaction de rapports, la rédaction conjointe d'articles académiques, la 

production de biographies, de podcasts et de vidéos, l'organisation d'événements d'engage-

ment public et d'activités d'application des connaissances, ainsi que la présentation d'exposés 

lors de conférences.  
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3.1.2. Concernant les personnes âgées 

L’accompagnement des personnes âgées s’inscrit dans un écosystème complexe :  

‒ Les personnes ont des besoins, des souhaits et des attentes individuels, inscrits dans des par-

cours de vie et un environnement matériel et relationnel distincts (22, 25, 32, 173) ; 

‒ Leurs besoins, souhaits et attentes évoluent dans le temps et selon les situations (42, 208) ; 

‒ Cette diversité nécessite des approches personnalisées et adaptées à chaque personne, con-

duites par différents types d’intervenants (professionnels et non professionnels) (201, 205, 226)  

‒ Ces intervenants ont des cadres d’exercices, des connaissances et compétences spécifiques ; 

‒ Ils peuvent être amenés à intervenir pour tout au long de la vie des personnes et pour l’en-

semble de leurs activités quotidiennes ; 

‒ Les établissements et services doivent s’adapter constamment aux évolutions réglementaires 

et aux attentes de la société (201) ;  

‒ Les familles peuvent avoir des attentes spécifiques et/ou influencer celles des personnes âgées 

(207, 227, 228). 

Pour autant, toutes les parties prenantes doivent être intégrées à l’ensemble de la démarche (229). 

L’analyse de la littérature permet de dégager différents modèles collaboratifs (30, 39, 109, 201, 204, 

208, 230) permettant à chacun de participer. Adopter une approche collaborative permet à chacun de 

s’engager à différents niveaux, autour d’un sujet commun et de dégager des solutions communes pour 

mieux s’approprier les évolutions et augmenter l’adhésion à ces dernières. Une étude a catégorisé les 

différents types d’implication au niveau évaluatif (supervision, inspection, régulation), ce qui pourrait 

éventuellement servir d’inspiration pour la définition des objectifs généraux (231) : 

‒ Implication individuelle proactive : se rapporte à des expériences individuelles d’usagers con-

cernant leurs propres soins dans des situations spécifiques ; 

‒ Implication individuelle réactive : concerne le suivi ou le traitement de problèmes, par exemple 

des événements indésirables ou des plaintes ; 

‒ Implication collective proactive : au sujet de la planification d’évaluation de services ou d’éta-

blissements, de l’évolution de la réglementation ; 

‒ Implication collective réactive : après par exemple, un événement indésirable, des plaintes, 

mais implique qu’ils ne sont pas liés au cas spécifique d’une personne. 

3.2. Des typologies pour soutenir la réflexion 

3.2.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

L’analyse de la littérature permet de dégager des typologies utiles pour engager l’échange et la ré-

flexion. Les thématiques suivantes peuvent être utilisées pour le recueil auprès des enfants et des 

jeunes protégés : 

‒ Leur vie quotidienne (115, 232) : le recueil et la prise en compte du point de vue des enfants 

et des jeunes quant à l’accompagnement qui leur est destiné ne doivent pas uniquement se 

focaliser sur les aspects ou activités réalisés au sein du service de protection. Il doit aussi s’in-

téresser à toutes les dimensions de leur vie et en quoi leur accompagnement répond ou facilite 

la réalisation de leurs besoins, attentes et aspirations. Par exemple, les enfants et les jeunes 

peuvent être utilement interrogés sur la manière dont les professionnels du travail social les 

accompagnent dans leur scolarité, car l'école constitue une expérience stabilisatrice essentielle 

pour eux (233) ; 
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La planification et le déroulement de leur accompagnement (115, 181) : dans une méta-synthèse 

(20), quatre thèmes principaux sont distingués en matière d’expériences subjectives décrites par les 

enfants et les jeunes : les processus d'entrée en contact avec les services de protection ; leurs expé-

riences de l'intervention ou des services de protection ; leurs perceptions des résultats de l'interven-

tion ; leurs perceptions de soi, de l'identité sociale et de la stigmatisation ; 

‒ L’évaluation de leur accompagnement (115) ; 

‒ Les dimensions institutionnelles et politiques (115) ; 

‒ Les aspects relationnels (avec les professionnels et avec les pairs) (7, 9, 11, 115, 180, 234-

236) sont fondamentaux dans l’expérience vécue des enfants et des jeunes : la manière dont 

ils se sentent appréciés ou non et la manière dont les adultes se comportent avec eux. Cela est 

d’autant plus important pour ceux qui sont protégés, compte tenu des relations difficiles qu’ils 

peuvent avoir ou ont pu avoir avec les autres adultes dans leur vie (234). Au-delà des relations 

avec les professionnels, les relations entre pairs jouent également un rôle prépondérant dans 

la qualité de l’expérience des enfants et des jeunes protégés (235) ; 

‒ Bien-être et qualité de vie :  

• Le bien-être objectif fait relativement consensus au sein des communautés scientifiques ;  

• Le bien-être subjectif fait encore l’objet de questionnements concernant sa mesure et son 

évaluation, mais présente l’avantage de proposer une approche multidimensionnelle et dy-

namique (195). Les recherches montrent également que le bien-être des enfants dépend 

plus du sens qu'ils attribuent à leur environnement que des facteurs matériels (195) ; 

‒ Transitions dans le parcours de vie : les enfants et les jeunes doivent vivre de nombreuses 

transitions difficiles : 

• Départ du domicile familial : transition extrêmement traumatisante pour les enfants et les 

jeunes aussi (9). Il convient : 

- De considérer ce moment vers la prise en charge comme une phase distincte de la pres-

tation des services ; 

- De recueillir et tenir compte du point de vue avant, pendant et après cette transition. 

• Changement d’établissement scolaire : les enfants et les jeunes protégés peuvent être sou-

mis à de nombreux changements d’établissement scolaire durant leur accompagnement. 

Cela a des conséquences comme un désengagement dans leur scolarité ou des formes 

d'ambiguïté quant à leur désir de nouer des relations avec les enseignants. Il est donc crucial 

de recueillir et de prendre en compte leur point de vue lors de ces transitions afin d’améliorer 

leur bien-être général et leur implication dans leur scolarité (13) ; 

• Passage à l’âge adulte et fin de l’accompagnement : la transition des jeunes quittant la prise 

en charge vers l'âge adulte est une phase multidimensionnelle de leur développement per-

sonnel. Cette phase est façonnée par les expériences passées de vulnérabilité, des forces 

personnelles, des niveaux de soutien que les enfants et les jeunes ont reçu et les défis aux-

quels ils sont confrontés pour devenir autonomes (236). Cette transition est majeure et peut 

conduire à de très nombreux risques pour les jeunes. De nombreux auteurs ont souligné la 

nécessité de d’offrir la possibilité aux jeunes de s’exprimer dans le processus de planification 

de la transition et de prise de décision. Ces mêmes auteurs soutiennent qu’il s'agit d'un élé-

ment essentiel de la préparation des jeunes à la sortie du système de soins qui fait encore 

largement défaut (192).  
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3.2.2. Concernant les personnes âgées 

En matière de qualité, plusieurs auteurs (27, 121, 237, 238) s’inspirent du cadre théorique élaboré par 

Donabedian (239) qui distingue : 

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

nombre de professionnels, niveau de qualification…) ; 

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

tionnels et relationnels) ; 

‒ Les résultats pour les personnes. 

Dans les études analysées, les personnes âgées accordent plus d’attention aux facteurs de processus 

que structurels. Elles sont particulièrement attentives aux aspects interpersonnels, notamment les re-

lations avec les professionnels (28, 34, 35, 39, 120, 173, 196, 207, 210, 212, 237, 240, 241). Il ne faut 

toutefois pas en conclure que les aspects structurels n’ont pas d’importance. Il existe probablement un 

seuil en dessous duquel ces facteurs prennent beaucoup plus d’importance (237). De plus, les rela-

tions qui se créent entre les personnes âgées et les professionnels sont influencées par l’environne-

ment : aménagement physique de la structure, style de leadership, système ou modèle réglementaire 

et financier, etc. (173). Une étude relative aux défis éthiques vécus par des résidents en EHPAD dé-

montre que les personnes âgées sont plus soucieuses des « questions éthiques quotidiennes » (auto-

nomie, vie privée, consentement éclairé, recours aux moyens de contention, comportements 

offensants, refus de médicaments, de nourriture, etc.) que des « grandes questions éthiques » (la vie 

et la mort, etc.) (39). Une autre étude note que « les petites choses de la vie » peuvent avoir une 

grande influence sur la qualité de vie (172, 173). D’une manière générale, il convient d’interroger les 

personnes âgées sur ce qui fait sens et qui a de la valeur pour elles, c'est-à-dire ce qui est important 

et compte réellement dans leur vie quotidienne (26, 28, 34, 35, 241-243). Il est également essentiel de 

leur demander d’expliquer pourquoi ces éléments sont importants, afin de leur permettre de prioriser 

les problématiques et les axes de résolutions (36, 39, 244).Toute démarche qui ne coïncide ni avec ce 

qui est important pour les personnes ni avec ce qui fait vraiment le quotidien des professionnels a peu 

de chances de réussir (25, 29). Compte tenu de la nécessité de choisir avec les personnes accompa-

gnées les thématiques qu’elles souhaitent privilégier, il est difficile de les définir à l’avance. Cela signifie 

que la qualité des soins et de l’accompagnement est un concept beaucoup plus individualisé qui ne 

peut être capturé dans des thèmes standardisés identiques pour tous ; elle est dynamique et polyva-

lente pour chaque individu (203, 245). En revanche, les articles analysés permettent de dégager des 

dimensions essentielles (35). Toutefois, l’analyse de la littérature permet de dégager des typologies 

utiles pour engager l’échange et la réflexion : 

‒ La connaissance de la personne 

‒ L’autonomie 

‒ Les relations sociales 

‒ Les activités significatives 

‒ L’accompagnement,  

‒ Les soins personnalisés 

‒ L’environnement physique 

‒ L’environnement organisationnel 

En intégrant ces éléments, la démarche de recueil permet aux personnes âgées de participer à des 

activités significatives et ainsi, d’être considérées comme des personnes à part entière et de préserver 

leur dignité, notamment identitaire (34, 35, 38, 207, 210-212, 241, 242, 246). 
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3.2.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

D’après la littérature, différents thèmes pourraient aider à comprendre les dimensions à recueillir au-

près des personnes en inclusion sociale : 

‒ Accès, utilisation et satisfaction des services de santé et sociaux (47-50, 52, 58, 63, 68, 

71, 72, 178, 214, 216, 247) ; 

‒ Perspectives, projections et aspirations futures (46, 59) ; 

‒ Antécédents résidentiels, conditions de logements, accès aux services de logement (46, 

72, 178, 214, 247) ; 

‒ Sécurité (46, 49, 175) ; 

‒ Sentiment de marginalisation, discrimination et stigmatisation dans la société et les ser-

vices de santé et sociaux (46, 48, 52, 65, 69, 178, 247) ;  

‒ Sécurité culturelle : environnement sûr et inclusif pour tous, peu importe l’appartenance eth-

nique (50) ; 

‒ Autosoins et besoins fondamentaux (46, 111, 175) ; 

‒ Besoins non satisfaits (47, 50) ; 

‒ Expérience subjective des personnes de leurs situations (53, 70, 111, 216) ; 

‒ Contexte de vie des usagers (conditions de vie, situations économiques et relations sociales 

en lien avec leurs situations) (53, 69) ; 

‒ Qualité perçue des interactions avec les professionnels (47, 48, 63, 65) ; 

‒ Coordination des soins (49, 51, 63). 

L’accompagnement des personnes en inclusion sociale s’inscrit dans un écosystème complexe, 

compte tenu de l’hétérogénéité des situations et des profils et de la diversité des processus et lieu 

d’accompagnement. Par conséquent, certaines thématiques sont propres aux groupes de personnes 

concernées par une situation particulière : 

‒ Pour les personnes réfugiées et les demandeurs d’asile : le parcours des personnes réfugiées 

et des demandeurs d’asile se divise en trois phases (86, 214, 247). Premièrement, la phase 

d’entrée correspond au moment où une personne décide de migrer ou planifie de chercher 

refuge dans un autre pays. Certains réfugiés peuvent planifier leur départ, tandis que d'autres 

doivent fuir précipitamment. Deuxièmement, la phase de transition fait référence au processus 

de déplacement physique d'un endroit à un autre. Troisièmement, la sortie désigne la fin du 

parcours de réfugiées lorsque les réfugiés se réinstallent dans un pays d'accueil. En considé-

rant la trajectoire non linéaire des personnes réfugiées et demandeurs d’asile, les thématiques 

suivantes pourraient être abordées : 

• Vie quotidienne à la maison et dans la communauté (175) 

• Accès aux services de soutien publics et privés pour les réfugiés (214) 

• Participation sociale (175) 

• Accès à de l’information sur ses droits et obligations (175) 

• Accès à l’éducation (175, 214, 247) 

• Accès à l’emploi et stabilité économique (175, 214, 247) 

• Services d'interprétation et de communication (214) 

• Religions et spiritualité (175, 247) 

• Dynamiques de pouvoir et rôle du genre (156, 247) 

• Langues et dialectes (175, 247) 
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• Prestation de services pour des groupes spécifiques de réfugiés (ex. enfants et jeunes, 

femmes, personnes LGBTIQA+, réfugiés âgés et ceux en situation de handicap) (214) 

• Isolement social (247) 

• Relation avec la famille à distance (247) 

• Le temps libre/les jeux et les activités de loisirs (175) 

• Activités de survie (175) 

• Raisons de l’immigration (59) 

‒ Pour les personnes en situation d’addiction : 

• Expériences de confidentialité dans les soins de santé (66, 122) 

• Pratiques de consommation et de réduction des risques (52, 53, 68, 69, 78) 

• Degré de participation dans la prise de décision (47) 

• Relation à l’addiction, satisfaction des programmes de soutien et de traitement (216) 

‒ Pour les personnes vivant une expérience de sans-abrisme : 

• Soutien et services communautaire (46) 

• Suggestion pour améliorer les services de soutien et de logement (216) 

• Soutien pratique (hébergement et déménagement, activités quotidiennes, transport) (58) 

• Intégration physique d’un lieu et sentiment d’appartenance (58) 

• Soutien émotionnel (58) 

• Développement personnel, bien-être psychologique et rétablissement (58) 

• Apprentissage et développement des compétences (58) 

• Socialisation et intégration communautaires (58) 

• Besoins en matière de relations interpersonnelles (111) 

• Barrières structurelles et organisationnelles rencontrées (111) 

3.2.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

L’analyse de la littérature permet de dégager des typologies utiles pour engager l’échange et la ré-

flexion. Les thématiques suivantes peuvent être utilisées pour le recueil du point de vue de personnes 

en situation de handicap : 

‒ L’importance de relations de haute qualité  

• Relation et communication avec le personnel (104, 105, 163, 248-251)  

‒ Un environnement physique et social sain, sûr et propice à l’épanouissement (104, 106, 

163, 164, 223, 248) 

• Lieu physique, aménagement des installations et des équipements, environnement sonore 

et visuel (163, 219) 

• Respect de la vie privée (163) 

• Confort, propreté (164, 248) et sécurité (104, 248) 

• Nourriture (105, 164) 

• Loisirs et activités (104, 105, 251) 

• Possibilité de faire des choix par et pour soi-même (163, 223) 

• Relations interpersonnelles (103, 106, 163, 223)  

• Qualité de vie (223) 

• Logement (251) 
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• Sentiment d'appartenance (248)  

• Compétences, proactivité et réactivité des professionnels (104, 165) 

‒ Des expériences authentiques de soins centrés sur le patient  

• Décision partagée (104, 163, 165) 

• Diversité linguistique, culturelle et de genre (163, 251) 

• Informations accessibles/compréhensibles/adaptées (104, 105, 163-165) 

• Activités adaptées et de routine (219) 

• Besoins individuels (219) 

• Contention et autres mesures coercitives (163)  

• Droit au respect et à la dignité (104, 106, 163, 250) 

• Satisfaction, accessibilité, continuité et coordination des soins et des services (104-106, 164, 

219, 223, 251)  

• Service, traitement et résultat perçu (104, 163, 164, 219, 223, 248, 250) 

• Expérience personnelle (105, 221)/ histoire de vie (219) 

‒ Transition dans le parcours de vie (219, 221)  

• Transition médicale vers l’âge adulte de la personne polyhandicapée: « la transition vers 

l’âge adulte n’est pas un événement unique mais est un processus continu qui débute entre 

13 et 15 ans, parfois plus tôt, au moment de l’annonce du diagnostic (selon les situations), 

et se termine avec la consultation ou la séance de transfert vers un service adulte […] Dans 

le champ du polyhandicap, trois grandes spécificités de cette transition vers l’âge adulte 

entrent en ligne de compte : • la vulnérabilité de la personne polyhandicapée questionne 

l’intérêt même du changement de l’équipe en charge du suivi médical à l’âge de 18 ans. 

Cependant, le processus de transition devrait être lui systématique ; • le handicap moteur 

bien qu’en rapport avec des lésions stables dans le temps, évolue avec l’âge et fait appel à 

des besoins et compétences différents ; • le trouble du développement intellectuel est d’une 

part un facteur de risque de développer des troubles du comportement à l’adolescence, et 

d’autre part un élément de complexité dans l’organisation de la transition, qui doit normale-

ment aboutir à (ou tout au moins tendre vers) l’autonomisation des adolescents face à leur 

handicap. Les troubles du comportement se traduisent souvent par l’apparition de compor-

tements de défi qui nécessitent une évaluation rigoureuse pour être correctement pris en 

soins. Le manque d’autonomie rend les choix en termes de lieu de vie et d’orientation plus 

difficiles pour les proches aidants, dont la famille. » ((219), p.46) ; 

• Les personnes polyhandicapées adultes et vieillissantes : « La sévérité globale du polyhan-

dicap s’accroît avec l’âge et on observe chez les plus âgés une majoration de la déficience 

tant motrice que cognitive. Cela a pour conséquence une majoration de leur niveau de dé-

pendance déjà très important. Les premières données issues de la Cohorte nationale Eval-

PLH (personnes polyhandicapées-parents-soignants) ont montré que le tableau clinique des 

personnes polyhandicapées vieillissantes est dominé par les troubles du comportement (90 

% des sujets de plus de 50 ans), la douleur chronique (25 % des plus de 35 ans, 60 % des 

plus de 50 ans) et les troubles digestifs (constipation chronique : 66 à 80 % des plus de 

35 ans). Les personnes polyhandicapées atteignent un niveau équivalent à un âge de 5 à 7 

mois de développement normal, tant dans les domaines moteurs que cognitifs. Ceci peut 

s’expliquer par la pauvreté des expériences sensori-motrices en lien avec leurs déficits qui 

leur sont proposées mais aussi par une prise en soins éducative souvent absente ou 
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insuffisante en institution, ce qui vient aggraver le trouble du développement intellectuel. » 

((219), p.47) 

Dans une revue de littérature (163), quatre dimensions qui influencent de manière significative l’expé-

rience de soin pour les personnes en situation de handicap psychique ont été identifiées : 

‒ L’importance de relations de haute qualité : afin de développer des relations de haute qualité 

avec le personnel, les facteurs importants pour les personnes accompagnées sont d'être traité 

avec respect et dignité (104, 106, 163, 250), percevoir de l'empathie et avoir une communication 

de qualité avec le personnel (104, 105, 163, 248-251). C’est également ce qui ressort d’une 

autre revue de littérature (249) réalisée sur l'expérience des usagers en matière de situations 

agressives dans les établissements de soins en santé mentale. Les personnes accompagnées 

et le personnel ne sont pas d'accord sur les facteurs prédictifs des épisodes agressifs : le per-

sonnel a tendance à s'appuyer sur des variables internes telles que les difficultés des personnes 

accompagnées comme raison principale tandis que les personnes accompagnées ont tendance 

à souligner davantage l'importance des conditions environnementales et d'une mauvaise com-

munication, à savoir : le fait d'être instable et de manquer de contrôle ; le fait d'être derrière des 

portes verrouillées, isolé et effrayé ; le fait d'avoir besoin de protection et de stimulation au 

travers d'activités enrichissantes ; le fait de se sentir impuissant et ignoré ; le fait d'avoir besoin 

d'une relation bienveillante avec un personnel qualifié. Dans tous les cas, les épisodes agressifs 

et violents peuvent nuire aux usagers et au personnel, endommager la relation et l'alliance entre 

les usagers et le personnel, et constituer une menace pour l'environnement thérapeutique dans 

les services (249). C’est pourquoi, à partir du point de vue des personnes accompagnées, 

l’étude souligne l'importance des connaissances et des compétences du personnel en matière 

de communication et de collaboration avec les personnes accompagnées pour prévenir les 

épisodes d’agressivité et la nécessité pour les professionnels de développer des relations avec 

les personnes accompagnées basées sur la sensibilité, le respect et la collaboration. Cela met 

aussi en avant l’importance de l’environnement de soin ; 

‒ Un environnement physique et social sain, sûr et propice à l’épanouissement : l’environnement 

de soin (104, 106, 163, 164, 223, 248) est aussi important pour les personnes accompagnées 

que le fait de recevoir des soins satisfaisants. Les personnes accompagnées ont estimé que 

leur parcours de soins était facilité par le lien avec le « monde réel et le fait de se sentir normal », 

par exemple, en étant autorisé à se promener dans l'enceinte de l'hôpital (163). A ce propos, 

une étude (103) souligne l'importance pour les personnes ayant une déficience intellectuelle de 

s'inscrire dans un groupe de pairs afin d'entretenir des relations sociales ordinaires et des rela-

tions interpersonnelles (106, 163, 223). L’environnement intègre également (164) : la facilité 

d'accès dans le temps et l'espace, l'aménagement des installations et des équipements de 

base, le respect de la vie privée, l'interdiction de fumer, la qualité de la nourriture (105, 164), le 

confort,  la propreté (164, 248) et la sécurité (104, 248), la possibilité de faire des choix pour soi 

(être capable de faire ses propres choix de vie dans le quotidien, par exemple, ce qu'on porte, 

quand on mange, activités auxquelles on participe) (163, 223), les loisirs et les activités (104, 

105, 251), l’environnement sonore et visuel (sonnerie, alarme, etc.) (163, 219) ; 

‒ Des expériences authentiques de soins centrés sur les personnes accompagnées : une expé-

rience authentique de soins centrés sur les personnes accompagnées doit comprendre la dé-

cision partagée (104, 163) ainsi qu’un retour et un dialogue sur les décisions auxquelles ils ont 

été associés (163, 165), la sensibilité au genre et à la culture et la communication d’informations 

(163). En effet, les personnes doivent être vues et entendues comme des personnes uniques 

s’inscrivant dans une diversité linguistique, culturelle et de genre (251) ; 
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‒ La prévention des expériences négatives de coercition : Lors des situations de contention, et 

même en dehors, les personnes accompagnées souhaitent qu’on s’occupe d’elles comme des 

personnes « normales » et qu’on s'adresse à eux de manière professionnelle ; que les raisons 

des mesures coercitives soient communiquées de manière à ce qu'ils puissent les comprendre, 

car cela aide les personnes à faire confiance au personnel et à se sentir en sécurité; que la 

persuasion soit utilisée plutôt que la coercition qui peut rappeler des antécédents de violence 

et de négligence. Les personnes accompagnées ont également fait part de leurs préoccupa-

tions, notamment sur le manque de communication autour du consentement, d'information sur 

les médicaments et les souhaits anticipés, le manque de confidentialité concernant les médica-

ments, la perception d'une sur médication (y compris les rapports d'effets secondaires négligés 

ou ignorés) et la crainte d'un préjudice lors d'une médication forcée par exemple, certains pa-

tients en situation de crise ont déclarés avoir peur d'être violés par le personnel ou de mourir 

(163). 
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4. Comment recueillir le point de vue ? 

4.1. Qui recueille le point de vue ? 

4.1.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Dans une grande majorité des articles analysés, la démarche a été conduite par des chercheurs ou 

des co-chercheurs. La place des pairs ou « quasi pairs », c'est-à-dire de jeunes adultes ayant connu 

un parcours de protection a été explorée dans plusieurs études (19, 192, 252). Ces personnes, grâce 

à leur « connaissance de l'intérieur », jouent un rôle crucial en réduisant le déséquilibre de pouvoir 

entre les adultes et les jeunes participants. Cette approche permet de recueillir des données riches et 

nuancées sur les expériences éducatives des jeunes. Les jeunes peuvent plus facilement partager 

leurs histoires, leurs émotions, leurs expériences et leurs suggestions de changement (232, 252). Dans 

une recherche sur les relations adelphiques des enfants en protection de l’enfance (253), ce sont les 

jeunes chercheurs-pairs eux-mêmes qui ont interrogé leurs frères et sœurs après avoir été formés aux 

méthodes d’enquête. Le fait que les chercheurs pairs aient en commun avec les enquêtés d’avoir eu 

le même parcours de la protection de l’enfance fait réduire les inégalités de statuts présents dans des 

recherches classiques et créent une confiance réciproque (254). In fine, l’implication des jeunes dans 

la recherche favorise leur expression (255). 

4.1.2. Concernant les personnes âgées 

Idéalement, le recueil devrait être conduit par des personnes extérieures formées à la méthode et aux 

spécificités des personnes âgées. Toutefois, les conditions matérielles des établissements et services 

ne permettent pas toujours de faire appel à des prestataires extérieurs. De plus, si la démarche est 

conduite par des personnes externes à la structure, elle risque d’échapper tout ou en partie aux per-

sonnes directement concernées (personnes âgées et professionnels) qui ne pourront ainsi, ni se for-

mer aux méthodes employées, ni se saisir des résultats obtenus (37, 174). Plusieurs articles ont conçu 

leurs travaux avec l’appui des professionnels selon plusieurs conditions (32, 37, 45, 109, 174) : les 

professionnels sont formés par une personne/équipe qualifiée, en particulier sur les enjeux éthiques 

et pratiques. Cela inclut une compréhension des biais potentiels et des compétences en communica-

tion pour encourager une expression libre des personnes âgées. Aussi, les professionnels qui partici-

pent au recueil n’interviennent pas directement dans les soins ou l’accompagnement des personnes 

âgées concernées. Enfin, le processus devrait être supervisé par une personne/équipe qualifiée. Des 

bénévoles peuvent également être mobilisés (32, 172, 243, 256). 

4.1.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Cela peut être des professionnels, des chercheurs ou des pairs tant qu’ils sont formés pour réaliser de 

telles interventions (70, 74, 257, 258).  

Le cas des chercheurs communautaires :  

Le chercheur communautaire possède une expertise académique et une connaissance approfondie 

du terrain en collaborant de manière étroite avec les communautés concernées. Il est l’interface entre 

le monde de la recherche et celui de l’intervention communautaire. Par conséquent, il est un excellent 

partenaire pour s’assurer de la pertinence des sujets et questions à poser (259). Il facilite le recrute-

ment et la collecte de donnée et veille à la sécurité culturelle lors du recueil (78) par sa connaissance 

du terrain et son réseau relationnel. 
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4.1.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

Une recherche (260) indique que le recueil doit être effectué par une personne qui n'est pas directe-

ment impliquée dans les soins avec les usagers dont le propos est recueilli. Cela peut être des profes-

sionnels, des chercheurs ou des pairs tant qu’ils sont formés pour réaliser de telles interventions (102, 

155, 165, 169, 248, 261, 262).  

Sur le rôle des pairs  

La pair-aidance8 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 (263-265). Les 

personnes en situation de handicap peuvent éprouver des difficultés d’adaptation, d’autant plus dans 

une société qui n’est pas adaptée et où l’expertise des professionnels et des travailleurs sociaux ne 

permet pas de répondre à toutes les questions ou problématiques rencontrées. C’est là qu’intervien-

nent les pairs qui ont pu sémantiser leurs expériences (266). En participant à la recherche, ces per-

sonnes qui ont acquis un savoir expérientiel contribuent à : 

‒ Améliorer l’application et la diffusion des connaissances au terrain (155, 161) 

‒ Augmenter la pertinence et l’acceptabilité des pratiques (issues de la recherche) par les per-

sonnes concernées (155, 161) 

‒ Avoir un plus grand impact sur la vie des personnes concernées (267) 

‒ Refléter la culture et le savoir des personnes concernées et avoir un impact positif sur la com-

munauté (267) 

‒ Avoir des impacts positifs sur les participants 

‒ Etablir une relation de confiance avec les participants (155) 

‒ Améliorer la sécurité et le confort des participants (155, 262, 267) 

‒ Augmenter le niveau de partage des participants (155, 161) 

‒ Avoir une différence positive et valeur ajoutée pour les participants (155) 

‒ Poser des questions pertinentes aux participants (267) 

‒ Créer des documents d'information et des calendriers d'entretien réalisables et accessibles aux 

participants (161) 

‒ Augmenter leur autonomie (155, 261) 

‒ Améliorer des liens sociaux et réduction de l'isolement (155) 

‒ Participer à leur développement professionnel et personnel (155) 

‒ Réduire la stigmatisation (155) 

‒ Améliorer les services, les politiques et les pratiques (155) 

‒ Sensibiliser le public et améliorer des perceptions de la recherche (155) 

4.2. Les différentes méthodes  

Il n’y a pas qu’une seule méthode. Aux côtés des méthodes quantitatives, les méthodes 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 besoins et des préférences des personnes accompagnées, de 

 
8 Cette présentation sera amenée à évoluer à l’issue des travaux engagés par la Haute autorité de santé au sujet de la 
pair-aidance. (91). 
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pouvoir intégrer différents modes de communication et de médias pour favoriser l’échange et d’être un 

gain de temps et d’efficience. 

4.2.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Dans le cadre du recueil du point de vue des enfants et des jeunes protégés, aucune méthode n'est 

meilleure qu'une autre. D’une part, des enfants interrogés dans une étude ont souligné qu'ils ne cons-

tituent pas un groupe homogène. Cela implique de personnaliser les méthodes et les outils ou tech-

niques utilisées (20). D’autre part, certains enfants expriment leur désir de jouer un rôle d'écoute 

passive et d'autres un rôle actif dans la prise de décision (9). Il faut donc, inclure tous les modes 

d’expression, y compris les silences qui peuvent être tout aussi significatifs (15). Généralement, les 

enfants et les jeunes préfèrent des méthodes non conventionnelles, des formes d’actions plus con-

crètes, plus immédiates et pour des causes/objectifs clairement identifiables (8). Les enfants souli-

gnent l'importance de l'intégration du plaisir, à travers des activités comme le jeu, le dessin, ou 

l'humour, comme élément central de leur participation. Dans ce contexte, les méthodes qualitatives 

se révèlent particulièrement efficaces pour appréhender l'expérience vécue des participants et per-

mettre l'expression de leurs voix. Ces approches ont la capacité de mettre en lumière la manière dont 

les individus donnent du sens à leur existence, à leurs expériences subjectives et à leur environne-

ment. La recherche qualitative considère l'exploration du quotidien comme un moyen essentiel de 

comprendre l'expérience humaine, s'appuyant sur les perspectives individuelles des phénomènes so-

ciaux étudiés. Cette méthodologie permet ainsi de plonger au cœur des perceptions et des interpréta-

tions personnelles, offrant une compréhension approfondie et nuancée des réalités sociales (19, 20). 

Une revue systématique a évalué quatre modes de recueil du point de vue ou permettant de faciliter 

l’expression (11) : 

‒ Le recours à un défenseur : la défense des droits est définie comme la prestation d'un soutien 

individuel par une personne ou un service dans le but de permettre à un enfant de faire entendre 

sa voix. Les six études incluses sur la défense des droits fournissent des preuves que le recours 

à des défenseurs est efficace pour permettre aux enfants de participer aux décisions person-

nelles concernant leurs soins, leur protection ou leur bien-être ; 

‒ La participation d'un enfant aux réunions d'évaluation, de planification ou d’examen : il existe 

des preuves que la participation d'un enfant à une réunion de planification ou d'examen est plus 

susceptible de l'amener à participer à la prise de décision. C'est là un message important pour 

la pratique, étant donné que la littérature révèle que la participation des enfants aux réunions 

d'évaluation, de planification et d'examen peut être relativement faible ; 

‒ Prise de décision dirigée par la famille : comme cela se produit lors d'une conférence sur le 

bien-être familial (également connue sous le nom de conférences de groupe familial), la parti-

cipation des enfants à l'élaboration d'un plan visant à répondre à leurs besoins en matière de 

bien-être et de protection ; 

‒ Enregistrer du point de vue de l'enfant : fait de consigner son point de vue dans une déclaration 

écrite, une image ou un clip vidéo, de remplir un formulaire adapté à l'enfant, le fait pour les 

professionnels de consigner le point de vue de l'enfant dans des dossiers, des rapports d'en-

quête ou des rapports d'activité à l'intention des décideurs.  

De nombreux auteurs invitent à utiliser des techniques créatives comme support aux échanges avec 

les enfants et les jeunes (7) pour leur permettre de s’exprimer sans leur donner le sentiment de les 

repositionner dans une forme d’entretien de type questions/réponses souvent utilisé par les profes-

sionnels (224). Les enfants et les jeunes semblent préférer les interventions-activités qui permettent 

de partager des centres d’intérêts communs, d’interagir avec d’autres jeunes et de développer des 

relations durables, plutôt que celles individuelles où on doit parler de soi et de ses émotions (268). Au 
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sujet de l’approche collective, une étude souligne la tendance à souvent interroger les enfants et les 

jeunes individuellement en négligeant la participation collective (117). Or, celle-ci est tout aussi impor-

tante car elle permet de recueillir leur point de vue collectif à un autre niveau : la conception des ser-

vices, les compétences et l'approche du personnel, les types de soutien et d'interventions fournies. 

Elles peuvent également porter sur les services locaux ou la stratégie nationale et inclure des ques-

tions et des sujets spécifiques qu'ils jugent importants pour eux collectivement (117). L’expression 

collective constitue alors une sorte de récit collectif où se croisent les récits individuels. C’est ainsi 

qu’elle acquiert du poids et du pouvoir pour défendre une cause commune (182).  

 La littérature présente plusieurs techniques de recueil : 

‒ Talking Album ou Album parlant : album contenant des photographies créées par les partici-

pants Ces éléments sont utilisés pour permettre aux enfants de générer une signification pro-

fonde autour des thèmes abordés lors d'un entretien (224) ; 

‒ Talkchild : utilisation d’une peluche pour médier les échanges, très prolifique avec les enfants 

à l’âge de la maternelle (191) ; 

‒ L’incitation photographique : utilisation d’une photographie dans un entretien pour en extraire 

une signification plus profonde et/ou des informations lors d’un entretien (224) ; 

‒ Le « sandboxing » ou bac à sable : activité impliquant des plateaux portables en plastique, 

remplis de sable et d'une série de figurines miniatures (personnages, maisons, arbres, etc.). 

Les enfants et les jeunes créent alors des mondes miniatures en lien avec leurs expériences. 

Les activités créatives sont suivies d'entretiens individuels Cette technique permet aux enfants 

de construire de manière créative des mondes qui ont un sens pour eux afin de les aider à 

échanger lors des entretiens (252) ; 

‒ Les autocollants émotionnels : utilisation de cartes, papier, crayons et stylos de couleur et des 

autocollants représentant des émotions afin de créer une carte mentale des aspects saillants 

de leur vie (252) ; 

‒ Activité collective « bombes et boucliers » : invite les participants à identifier rétrospectivement 

les facteurs de protection (« boucliers ») qui ont jalonné leur parcours tout en identifiant les défis 

ou obstacles (« bombes ») qu'ils ont rencontrés. Pour approfondir la réflexion, des vi-

gnettes (scénarios ou cas concrets) peuvent être utilisées pour aborder les défis partagés aux-

quels sont confrontés les enfants et les jeunes protégés (252) ; 

‒ La rédaction directe : la personne en charge de la transcription saisit les propos de l’enfant 

en direct sur ordinateur, sans modification ni interprétation. L’enfant peut observer l’écran en 

temps réel, ce qui lui permet de corriger, compléter ou affiner son récit de manière autonome 

au fil de l’échange (269). 

Les méthodes quantitatives, notamment, par questionnaire permettent d’avoir un grand nombre de 

réponses et obtenir ainsi une image plus générale et représentative (270), mais ne permettent pas 

d’explorer les complexités des perceptions. En revanche, elle rend possible l’étude des corrélations 

entre le degré de participation et les contextes de vie des jeunes (271). Dans la recherche de Bromley 

(272), les jeunes enfants ont été associés pour travailler sur l’amélioration des questionnaires de sa-

tisfaction dans le milieu hospitalier pour qu’ils soient mieux adaptés aux enfants, notamment le plus 

jeunes. Les propositions des jeunes associés à l’enquête étaient les suivantes :  

‒ Les outils doivent être centrés sur l’enfant et favorables aux enfants placés ; 

‒ L’outil doit avoir un équilibre entre le texte et les images, les participants considèrent que les 

images aident à comprendre ce qui est demandé, il faut donc mettre plus d’images et moins de 

mots ; 

‒ L’outil doit se démarquer des flyers habituels, il doit attirer l’attention, donner envie ; 
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‒ Les couleurs sont importantes ; 

‒ Il faut que le processus de remplissage du questionnaire soit interactif ; 

‒ Que les mots soient appropriés et compréhensibles pour les enfants (pas adulto-centrés) ; 

‒ Que les questions soient lues, pas forcément écrites, pour les enfants qui rencontrent des diffi-

cultés de lecture ; 

‒ Que le format et les questions soient adaptés pour les plus petits ; 

‒ Les outils doivent être adaptés au niveau de développement de l’enfant et neutre du point de 

vue de genre : pas de différenciation filles/garçons ; 

‒ Pour les plus petits (5 ans), les enfants préconisent qu’on utilise les techniques avec les per-

sonnages, dessins animés, dessins, superhéros, emojis, etc. 

4.2.2. Concernant les personnes âgées 

Il n’existe pas de méthode idéale ou unique, elle doit être choisie, en fonction des objectifs et des 

personnes accompagnées. Une approche croisée avec différentes méthodes peut être utile afin de 

recueillir le point de vue d’un maximum de personnes âgées (273). D’une manière générale, quelle 

que soit la méthode utilisée elle doit donner la possibilité aux personnes âgées de se positionner en 

tant qu’acteur à part entière, capable de comprendre et de fournir des solutions adaptées (237). De 

plus, chaque méthode devrait permettre aux personnes âgées de réfléchir et prendre conscience des 

éléments important pour elles et de la manière dont ces éléments contribuent ou non à leur bien-être 

vécu dans leur situation de vie actuelle (244).  

Les études analysées indiquent que les méthodes quantitatives de type questionnaire apportent peu 

de résultats significatifs et présentent différents biais avec les personnes âgées (174). De plus, elles 

fournissent peu d’informations quant aux solutions d’amélioration. Elles peuvent être toutefois, être 

utiles dans des analyses à grandes échelles et/ou longitudinales. Dans ce cas, les auteurs (27, 172, 

189, 274) préconisent :  

‒ D’élaborer le questionnaire avec les personnes directement concernées ; 

‒ De donner la possibilité aux personnes de répondre avec l’aide d’une personne, dans l’idéal, 

celle de leur choix ; 

‒ De limiter autant que possible le nombre de dimensions et de questions ; 

‒ De limiter également le nombre de réponses (max. trois possibilités de réponses) ; 

‒ De proposer des formes visuelles de réponses, en particulier pour les personnes avec des 

troubles cognitifs. 

Actuellement, il existe de nombreux questionnaires, testés scientifiquement, à destination des per-

sonnes âgées. En revanche, ils ne sont pas tous en libre accès, ni traduits en français (34, 35, 39, 43, 

121, 196, 208, 230). 

Les méthodes qualitatives (entretiens individuels ou collectifs) paraissent plus adaptées pour recueil-

lir le point de vue des personnes âgées. Elles leur permettent de prendre le temps de s’exprimer avec 

leurs propres mots, de poser des questions, de s’inscrire dans une interaction dynamique et plus équi-

librée avec la personne qui les interroge, etc. Plus précisément, les méthodes qui s’appuient sur la 

narration (26, 37, 38, 201, 202, 275, 276) semblent être particulièrement appropriées. D’une part, elles 

permettent aux personnes âgées d’inscrire leurs réponses dans leur histoire de vie et ainsi, de donner 

un sens à la démarche. D’autre part, elles peuvent être utilement accompagnées de différents médias 

ou supports qui facilitent la communication (compréhension et expression) : photographies, images, 

vidéos, jeux, activités artistiques, etc (30, 209, 211, 244, 277). Enfin, elles peuvent être un gain de 

temps, dans le sens où elles permettent d’accéder à un premier niveau de compréhension, voire de 
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piste d’action de ce qui est recueilli (38, 42, 109, 245). A ce sujet également, les auteurs notent le 

développement d’aides technologiques pour faciliter certaines étapes, comme la retranscription des 

entretiens via des outils de reconnaissance vocale automatique (227). 

4.2.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Les personnes en inclusion sociale ont des situations très difficiles à évaluer du fait de son hétérogé-

néité. Dès lors, il est difficile d’appliquer une méthode à taille unique : il faut donc redoubler de créativité 

(216) avec des méthodes qualitatives non traditionnelles (247). Dans une revue systématique (75), 

les méthodes de recueil relevées sont des entretiens individuels semi-structurés, structurés ou non 

structurés, des groupes de discussion, des entretiens biographiques, des observations, des réunions 

publiques et des groupes de discussion de suivi, des entretiens à plusieurs moments, l’approche de 

Miles et Huberman, la méthode d’immersion-cristallisation. Dans une autre revue systématique (55), 

les méthodes qualitatives relevées sont des entretiens, des groupes de discussion, d'observations, 

des documents et des réunions enregistrées sur bande audio. 

L’analyse de la littérature permet de mettre en avant les approches narratives et visuelles qui y sont 

très représentées (46, 52, 59-62, 69, 72, 75-79, 86, 89, 111, 177, 218, 247) avec : 

‒ Photovoice : la méthode du photovoice (46, 69, 76, 177) est une méthode participative qui fa-

vorise l’expression des participants par le biais de la photographie et de la narration. La photo 

est un langage qui 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 (177). Les parti-

cipants prennent en photo leurs réalités, leurs préoccupations ou expériences pour illustrer des 

questions, émotions ou expérience particulières (177). Ensuite, les participants les partagent à 

leur communauté ou leur groupe pour en discuter. On remarque que les participants avec cette 

méthode dirigent le recueil de leur récit (46). Dans une étude (46), le déroulé du photovoice est 

détaillé en neuf étapes : 

• Choisir un public cible pour voir les résultats de l'étude (p. ex., décideurs, dirigeants commu-

nautaires, etc.) ; 

• Recruter un groupe de participants ; 

• Présenter la technique du photovoice aux participants puis laissé place à la discussion au-

tour de la méthodologie ; 

• Obtenir un consentement éclairé avant le début du photovoice ; 

• Présenter un thème photographique préliminaire ; 

• Fournir des appareils photo aux participants et passer en revue les instructions d'utilisation 

de l'appareil photo ; 

• Prévoir suffisamment de temps aux participants pour prendre des photos 

• Se réunir en groupe et discuter des photographies ; 

• Travailler avec les participants pour déterminer l'aspect des photographies et des récits 

(questions et thèmes sous-jacents) au travers d’un entretien semi-dirigé en utilisant ou non 

les 5 questions de la méthode SHOWeD (46, 56) : Que voyez-vous ici ? 2) Que se passe-t-

il réellement ici ? 3) Quel est le rapport avec votre vie ? 4) Pourquoi cette situation existe-t-

elle ? 5) Que pouvons-nous faire à ce sujet ? Ensuite, il s’agira de créer un plan pour les 

partager avec le public cible préalablement identifier. 

La recherche souligne un fort potentiel de changement social par la technique photovoice (46, 

55, 85, 176, 177). 
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‒ Photo-élicitation : la photo-élicitation se caractérise par l’idée d’insérer des photographies dans 

la situation d'entretien (86). Les images ou photos utilisées dans les entretiens peuvent 

faire partie de collections existantes ou être délibérément créées pour ce recueil, fournis par le 

chercheur ou les participants.  (86) décrit le déroulement de l’entretien de photo-élicitation 

comme ce qui suit : 

• Le chercheur dépose toutes les photographies sur une table, sans ordre précis et attend 

l'arrivée du participant et du consultant culturel9 ;  

• 2. Le chercheur explique à nouveau la raison de cette rencontre et la présence du consultant 

culturel qui pourrait l'aider dans n'importe quelle question linguistique ou culturelle ; 

• 3. Ensuite, le chercheur annonce la question ouverte : « Maintenant, je vais vous montrer 

quelques photos… Je les ai choisis avec l'aide d'autres demandeurs d'asile comme vous. 

Nous pensons qu’ils pourraient d’une manière ou d’une autre rappeler différentes phases de 

votre vie… Je vous demande de les regarder et, en commençant par celui qui retient le plus 

votre attention ou par ce que vous voulez, de me parler de vous et de votre expérience… Il 

n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse… N’hésitez pas à commencer quand vous le 

souhaitez… » ; 

• 4. Lorsque le participant se sent à l'aise, l'entretien commence. 

‒ Life Story Board (LSB) : outil visuel pour représenter des expériences de vie et soutenir la nar-

ration des participants. Cette technique est associée à un entretien semi-dirigé (52, 76, 78) ; 

‒ Les Think Tank artistiques : dans une étude (79), 40 entretiens semi-structurés ont été réalisées 

avec des femmes vivant une situation de sans-abrisme chronique. Par la suite, des Think Tank 

artistiques ont été organisés, impliquant 34 femmes pour discuter des thèmes émergents et 

formuler des recommandations pour le développement de logements adaptés. Une série de 

questions semi-structurées a orienté les discussions, centrées sur les perceptions des femmes 

concernant les thèmes émergents des données et sur la manière dont ces thèmes pourraient 

influencer les programmes et politiques de logement. Les participantes ont créé des œuvres 

d'art pour illustrer leurs recommandations. Par exemple, une femme a utilisé le collage pour 

représenter l'importance du soutien pour les mères cherchant à retrouver la garde de leurs 

enfants. Une autre a pris une photo d'un parc pour souligner la nécessité de logements sécuri-

sés et situés dans des environnements naturels. Les discussions ont permis de formuler des 

recommandations concrètes, telles que l'importance de logements accessibles pour les per-

sonnes âgées, la nécessité de logements sécurisés avec des entrées contrôlées, et l'intégration 

de soutiens communautaires pour réduire l'isolement social ; 

‒ Entretien en marchant : plusieurs auteurs ont utilisé une approche narrative par la technique de 

l’entretien en marchant aussi appelé « promenade transect » (111, 218). Cette technique con-

siste à accompagner les participants dans leurs espaces quotidiens pour discuter de leurs ex-

périences. Cela crée un environnement de confiance où ils se sentent écoutés. En choisissant 

eux-mêmes les lieux à explorer, ils peuvent partager des espaces qui comptent pour eux, au-

delà de l'aide sociale habituelle. Cela permet de mieux comprendre leur vie et leurs besoins ; 

‒ Journaux : l’utilisation de journaux (77) tels qu’un journal intime (247), de bord réflexif (60), un 

journal vidéo ou audio (77) est très présent dans la littérature sur les personnes réfugiées et les 

demandeurs d’asile ; 

‒ Cartographie : Outil visuel participatif (62, 111) de type : 

 
9 Expert qui apporte son savoir-faire et ses connaissances pour aider à résoudre des questions liées à la culture et à la langue. 
Cela peut inclure des conseils sur les pratiques culturelles, les traditions, les normes sociales, ainsi que des aspects linguistiques 
comme la traduction ou l’interprétation. 
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• Cartographie urbaine : Outil visuel permettant de suivre les mouvements et interactions des 

demandeurs d'asile dans la ville, offrant un aperçu de leur appropriation de l'espace public 

malgré leur situation d'attente ; 

• Cartographie sensible : les participants sont invités à dessiner ou à créer des cartes repré-

sentant leur vécu et leur perception de l’espace dans lequel ils vivent. Ces cartes servent de 

base pour comprendre comment les demandeurs d'asile se situent dans leur environnement 

local ; 

• Cartographie participative : impliquant les habitants locaux et les demandeurs d'asile pour 

recueillir des données sur la manière dont ces groupes interagissent et cohabitent dans un 

même espace ; 

• Inter-cartes : les cartes produites dans les ateliers servent d’outils pour évaluer le vivre-en-

semble dans la commune. Support de discussion qui permet de mieux comprendre les dy-

namiques sociales à l'œuvre ; 

• Narration et visualisation spatiale : les participants utilisent les cartes pour raconter leurs 

histoires de vie, leur expérience de la migration, et leur perception de leur nouvel environne-

ment. Ces récits sont intégrés dans les cartes, offrant une visualisation spatiale de leur ex-

périence d’intégration et de coexistence.  

Concernant les méthodes quantitatives, ce sont les questionnaires et les sondages physiques que 

l’on retrouve le plus dans la littérature (48, 51, 53, 58, 178, 278), et aussi en version en ligne. Il ressort 

de la littérature sur les personnes réfugiées et demandeurs d’asile l’utilisation de sondage ou de ques-

tionnaire en ligne (87, 179, 214). D’après une étude (179), 94 % des réfugiés interviewés possèdent 

un smartphone, confirmant ainsi l'importance des smartphones pour les réfugiés et offrant des pers-

pectives prometteuses pour les chercheurs souhaitant utiliser ces appareils pour des études longitudi-

nales. L'utilisation des smartphones permet de collecter des données anonymes (87) via des enquêtes 

mobiles en ligne, indépendamment du moment et de l'emplacement du répondant (179, 214). L’en-

quête doit être courte (179, 214) et disponible dans la langue maternelle de la population visée (214). 

Enfin, une étude utilise une approche participative communautaire (259) où les personnes concernées 

participent activement à toutes les étapes du processus de recherche (67). Les participants ne sont 

pas seulement objets ou sujets de recherche mais acteurs de la recherche. Le plus souvent ces tech-

niques et méthodes sont combinées. Par exemple, la technique photovoice peut être suivi d’un entre-

tien semi-dirigé et d’un focus group. Aussi, il peut être laissé le choix aux participants de participer à 

un focus group ou à un entretien individuel selon ce qui le met le plus à l’aise (247). 

4.2.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

De manière générale, les méthodes doivent être inclusives, adaptées, voire créatives en fonction des 

besoins et des préférences des personnes accompagnées dans une approche multiméthode et multi-

média (102, 162, 165, 167, 169, 221, 261). D’après les revues de littérature suivantes, les méthodes 

les plus utilisées sont les méthodes qualitatives avec :  

‒ Les entretiens individuels (221, 223, 251) ; 

‒ Les focus group (251) ; 

Les approches narratives et visuelles (162, 251) : photos, symboles, etc. peuvent aider ceux ayant des 

déficiences ou des troubles importants à structurer les interactions et à rendre plus accessible la com-

munication ; 
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Elicitation photographique (101) ou photo-élucidation (169) : permet aux participants d’utiliser des pho-

tographies pour structurer, contextualiser et enrichir les entretiens (169). La méthode exige moins d'ai-

sance verbale que de nombreuses autres stratégies de recherche inclusive ; 

‒ Elicitation graphique (169) : les graphiques peuvent être utilisés dans les entretiens pour ren-

forcer la réflexivité des participants, susciter des discussions sur des concepts abstraits et gé-

nérer des données par des moyens non linguistiques. Les graphiques peuvent être apportés 

par le chercheur ou générés par les participants à l'étude.  

Concernant les méthodes quantitatives, ce sont majoritairement des questionnaires et sondages 

(104-107, 164, 166, 170, 219, 248, 250). 

4.3. Les conditions du recueil 

4.3.1. Concernant les enfants et jeunes protégés  

Laura Lundy (11, 17) décrit quatre étapes chronologiques essentielles pour assurer une participation 

effective des enfants et des jeunes : 

‒ L'« espace » : les enfants doivent avoir la possibilité d'exprimer leur point de vue dans un es-

pace 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 » : le point de vue doit être suivi d'effet approprié et les motifs de la décision prise 

doivent être communiqués à l'enfant. 

Effectivement, l’expression des enfants est possible à condition que les adultes créent des contextes 

et des moyens pour la permettre, et qu’ils adaptent leurs attitudes et outils (279-282). Pour faciliter 

l’expression des enfants et des jeunes, il est crucial de créer un environnement favorable et sécurisant 

comme : 

‒ Établir la confiance et la compréhension mutuelle : le réel point de vue de l'enfant n'émerge 

qu'une fois qu'une relation positive entre l'enfant et l'adulte concerné est établie. Il est peu pro-

bable que cela se produise en une seule rencontre (11) alors les relations doivent s’inscrire 

dans des temps et des modalités formels et informels et individuels (115). Les enfants attendent 

des professionnels qu’ils fassent preuve d’écoute, d’empathie, de chaleur et d’honnêteté (115). 

La communication régulière et transparente est cruciale pour bâtir la confiance. En fonction de 

l’âge de l’enfant, l’utilisation des jouets, peluches, jeux permet d’entrer en contact et d’établir 

une relation de confiance centrée sur l’enfant (283). Un environnement relationnel positif, de 

confiance et stable est essentiel à la création d'un espace sûr pour la participation des enfants. 

Aussi, il faut s’assurer du caractère confidentiel et privé des réponses des enfants et des jeunes 

et qu’ils soient informés et assurés de cela (184) ; 

‒ Adapter l'environnement physique : les recherches mettent en évidence le rôle essentiel d'un 

espace physique accueillant, confortable, sécurisant et familier plutôt que des espaces imper-

sonnels et intimidants qui peuvent entraver la communication et créer une distance entre l'en-

fant et l'intervenant (7). Il est recommandé de prévoir des rafraîchissements et des pauses 

(225) ; 

‒ Faire preuve de flexibilité : il faut faire preuve de souplesse quant au lieu, au moment et au type 

d'interaction pour faciliter autant que possible la participation des enfants et des jeunes (225). 

Les temps d'échanges devraient éviter d'être excessivement formels, intimidants ou monotones 

(234). Une des conditions de la participation des tout-petits est de respecter leurs temporalités 
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en valorisant la tranquillité, le jeu, le « temps étiré » (193). Les enfants les plus jeunes sont 

capables de s’exprimer sur les questions relatives à leur environnement immédiat, sur le « ici 

et maintenant ». En effet, 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 (284). Il est donc nécessaire d’adopter une approche qui permet de pren-

dre en compte les changements en continu ; 

‒ Adapter la communication et fournir des informations adéquates : la communication et les in-

formations fournies doivent être adaptées à l'âge et à la maturité de chaque enfant et jeune. 

Dans une recherche sur l’amélioration des questionnaires de satisfaction dans le milieu hospi-

talier pour l’adapter aux enfants (272), les enfants chercheurs-pairs ont préconisé des outils de 

recueil colorés avec peu de texte et beaucoup d’images. Ils ont suggéré l’utilisation de person-

nages de dessins animés pour les enfants plus petits. Il est recommandé : 

• D'utiliser une communication créative et ludique (jouets, stylos et papier) (115) ; 

• D’adapter les modalités de communication et le vocabulaire (115). Les enfants et jeunes en 

situation de handicap représentent une part importante des enfants et jeunes protégés. 

D’une part, il faut tenir compte de leurs spécificités et des modes de communication préférés. 

D’autre part, ils sont tout particulièrement attentifs au fait d'être sous-estimés et détectent 

rapidement s'ils sont traités avec condescendance (15) ; 

• De s'assurer du niveau de compréhension de l'information par chaque enfant ; 

• D’offrir de réelles occasions d'expression, par exemple, en adaptant la et le vocabulaire uti-

lisé, en donnant la possibilité de venir avec un aidant choisi par l'enfant, en préparant avec 

l’enfant ou le jeune l'ordre du jour, etc. (115) ; 

• De fournir des informations adéquates et appropriées à l’âge de l’enfant ou du jeune pour 

qu’il puisse formuler un avis. Ces informations doivent exister à chaque étape du processus 

décisionnel et de l'intervention. Elles doivent porter sur le processus (acteurs, contenus, mo-

ments), les enjeux et les options qui entourent la prise de décision, ainsi que la manière dont 

les enfants et les jeunes peuvent exprimer leur désaccord à l'égard des décisions prises 

(115) ; 

• D’informer les enfants et les jeunes des décisions prises et si cette décision est contraire à 

leurs souhaits de leur expliquer (115, 285) ; 

‒ Écouter et considérer avec respect et sérieux les points de vue des enfants et des jeunes : il 

est important d'expliciter la manière dont leurs avis peuvent être pris en compte (115) ; 

‒ Fournir des voies de plainte accessibles : accès à des services efficaces, accessibles et au-

thentiques de voies de plainte, par exemple l'accès à un défenseur indépendant pour les situa-

tions où ils se sentent maltraités ou ignorés de quelque façon que ce soit (115). 

4.3.2. Concernant les personnes âgées 

Toutes les conditions matérielles sont à réfléchir afin de ne pas restreindre leur participation : lumino-

sité, confort d’assise, son… Il est également très important que les personnes soient rassurées sur la 

confidentialité stricte des informations qu’elles vont fournir. 

4.3.3. Concernant les personnes en situation de handicap 

Plusieurs conditions sont à considérer pour le recueil du point de vue des personnes en situation de 

handicap : 

‒ Construction d’une charte de participation par et pour les participants (102) ; 
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‒ Prévoir le matériel nécessaire (101, 169, 261). Par exemple, dans une recherche utilisant la 

méthode de photo élicitation, les participants ont reçu un appareil photo (101). Ils ont également 

reçu un classeur avec des pochettes en plastique dans lesquelles se trouvait une thématique 

qui pouvait être abordée par la photographie : le meilleur aspect de mon emploi, l'heure du 

déjeuner, les collègues, les tâches professionnelles, mon activité préférée, l'activité la moins 

amusante, etc. Les participants pouvaient ensuite placer les photos qu'ils avaient prises dans 

les pochettes correspondantes. L’auteur indique que les participants à l’étude ont activement 

utilisé les photographies qu'ils avaient prises, non seulement pour partager leurs expériences 

personnelles, mais aussi pour expliquer plus clairement aux chercheurs le message qu'ils sou-

haitaient transmettre. À plusieurs reprises au cours des entretiens, les participants ont parcouru 

leurs dossiers contenant des photographies et les ont utilisés activement pour clarifier le mes-

sage qu'ils souhaitaient transmettre ; 

‒ Langage clair, simple, accessible sans jargon (102, 126, 155, 168, 251, 267) : matériel de lec-

ture et outils de communication accessibles et inclusifs ; communication claire et sans jargon ; 

communication de l'impact et intégration du retour d'information des personnes accompagnées 

; flexibilité et patience ; intégration d'un langage non verbal et de messages visuels ; mises à 

jour et retour d'informations continues ; pré-briefing et débriefing ; rester réflexif et bien informé ; 

sensibilité aux termes et aux étiquettes ; les questions doivent être simples, courtes concrètes, 

descriptives, au présent et spécifiques ; 

‒ Prise en compte des caractéristiques individuelles des personnes accompagnées (102, 126, 

155, 161, 162, 168, 169, 171, 261, 267) : aménagements (temps supplémentaire, pauses, réa-

lisation d'activités quotidiennes) ; prise en compte des forces, compétences, besoins et capa-

cités individuels; lutte anti-oppressive et tenant compte des traumatismes (ex. le capacitisme10); 

prise en compte des nuances socioculturelles ;  assurer le respect de la vie privée et de la 

confidentialité ; environnements familiers et informels ; disposer d'une gamme de soutiens (sou-

tien émotionnel, soutien institutionnel) ; pauses et pour le temps supplémentaire ; laisser le 

temps aux personnes de répondre pour, notamment, respecter les différences de vitesse de 

traitement cognitif. En résumé, il faut faire preuve de flexibilité ; 

‒ Planification d'un engagement authentique (155, 161, 167, 267) : Rôles, responsabilités et at-

tentes clairement définis ; planification précoce et engagement ; engagement tout au long du 

processus de recherche ; recrutement d’une diversité de personnes accompagnées, planifica-

tion réaliste et fixation d'objectifs ; temps et financement ; formation et mentorat pour les per-

sonnes accompagnées ; 

‒ Rôles et relations (155, 161, 162, 167) : Avoir un coordinateur de l'engagement ou un agent de 

liaison ; investir dans l'établissement de relations ; possibilités de contributions authentiques ; 

traiter d'égal à égal et égaliser les dynamiques de pouvoir (dans le cas de la recherche, les 

effets des déséquilibres de pouvoir peuvent être atténués en concevant des recherches et du 

matériel de recherches accessibles) ; éviter la pathologisation des chercheurs communautaires 

et encourager les chercheurs à évaluer leurs propres privilèges ; créer une communication entre 

les membres ; évaluation continue des dynamiques de pouvoir ; un rééquilibrage des dyna-

miques de pouvoir peut aussi être aidé par l’encouragement au refus ou à la correction ; d’im-

pliquer à toutes les étapes du processus de participation ou de la recherche les personnes 

concernées ; 

 
10 Le capacitisme est une forme de préjugé social et de discrimination fondée sur l'hypothèse que le fait de posséder des capacités typiques est 

supérieur (161). Autrement dit, le capacitisme un est système de valeurs oppressif qui considère ceux sans situation de handicap comme étant la 

norme sociale. 
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‒ Vérifier si les questions et les consignes sont accessibles, appropriées, comprises (101, 102, 

162, 166, 168, 267). Par exemple, l’entretien cognitif (267) peut être utilisé dans les enquêtes 

pour vérifier la compréhension des questions par les participants. Cette méthode aide à amé-

liorer la clarté des enquêtes et à les adapter au public cible, en réduisant la difficulté pour les 

répondants. Il est recommandé de reformuler les questions si nécessaire, mais de ne pas inter-

préter ou compléter les réponses des personnes ; 

‒ Cadre du recueil (102, 126, 168, 221, 251) : environnement accessible, confortable rassurant 

et calme, si possible, choisi par la personne. La personne peut être accompagnées par une 

personne de confiance ou familière au cours du recueil pour, notamment, être plus à l’aise. Si 

une personne de confiance est présente à la demande de la personne accompagnée, il faudrait 

rappeler à cette personne son rôle ici et de minimiser au possible ses interférences. Cependant, 

cette présence peut affecter négativement le recueil : problème de confidentialité, de biais ou 

de réponse influencé par les rapports de pouvoir, altération de la relation entre celui qui parle 

et celui qui recueille, retenu dans le partage d’informations (171) ; 

‒ Comportement de la personne qui recueille l’expression des personnes accompagnées (103, 

162, 168) : écoute active11  ; sans jugement ; adopter un style conversationnel pour faciliter 

l’expression narrative et la construction de récits tout en respectant le rythme et les capacités 

d’expression des personnes accompagnées ; empathie ; 

‒ Apprendre à connaitre les personnes (162, 221): en passant du temps avec elle ou en l’obser-

vant dans son environnement et dans ses interactions quotidiennes ; 

‒ Incitation ou compensation financières (126, 166, 261) ou rémunération des partenaires com-

munautaires (167). Dans une recherche (267), les personnes concernées associées au projet 

ont discuté de la méthode de paiement, du salaire et du nombre d'heures, notamment pour que 

les deux derniers points – salaire et nombre d’heures – n’affectent pas négativement leurs aides 

gouvernementales ; 

‒ Présomption de crédibilité (171) : pour valoriser le point de vue des personnes ayant des 

troubles du développement intellectuel souvent jugées peu fiables en raison de préjugés sur 

leur capacité intellectuelle. Toutefois, il faut rester vigilant aux biais d’acquiescement qui peu-

vent se manifester lorsque les participants montrent de la soumission (relation de pouvoir) ou 

des difficultés à comprendre les questions (168, 171) ; 

‒ Confidentialité des échanges (170, 251) et/ou anonymisation (170, 261). 

Une étude ajoute les éléments suivants (161) : 

‒ Fournir des programmes d'entretien à l'avance pour permettre aux utilisateurs de CAA de re-

chercher l'aide d'un support de communication et de préparer leurs réponses ; 

‒ Permettre des réponses asynchrones aux questions de l'entretien par le biais de courriels ou 

de plateformes en ligne (162) ; 

‒ Proposer plusieurs entretiens ou groupes de discussion pour minimiser la fatigue et donner aux 

participants le temps de contribuer ;  

‒ Inclure la possibilité de demander des informations supplémentaires par courriel après un en-

tretien ou un groupe de discussion ; 

‒ Enregistrer les entretiens et les groupes de discussion sur vidéo afin de capturer les communi-

cations non verbales (par exemple, les gestes et les mouvements du visage) qui fournissent 

des données et permettent d'élucider d'autres aspects de la question (169, 267) dans leurs 

études ; 

 
11 Voir fiche sur l’écoute active (286). 
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‒ Clarifier les réponses des participants tout au long des entretiens et des groupes de discussion 

afin de s'assurer que les réponses ne sont pas mal interprétées ; 

‒ Modifier les options de réponse pour permettre aux utilisateurs de CAA d'indiquer des réponses 

oui/non, ou des sentiments à l'égard des questions en utilisant des échelles telles que l'échelle 

émotionnelle et l'échelle des visages émotionnels mentionnée ; 

‒ Adapter les méthodes de transcription pour minimiser l'impact des ruptures de communication 

et des résolutions ultérieures sur la qualité des informations obtenues. 

4.3.4. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Les participants doivent être traités avec respect et dignité (74, 75, 88, 175). A cette fin, il faut veiller 

à : 

‒ Avoir une approche centrée sur la personne et la voir avant le problème (70, 287), la prendre 

en charge et l’écouter sans jugement (53, 59, 62, 65, 73, 75, 99, 111, 158, 247, 287) peu im-

porte l’apparence physique, l’âge, les problématiques de santé mentale le genre, l’apparte-

nance ethnique, la situation d’addiction, etc. Il faut tenir compte des besoins et des vulnérabilités 

spécifiques pour garantir la sécurité et le bien-être des participants à chaque étape du recueil 

(56, 77, 111, 179) ;  

‒ Créer une relation de confiance : les personnes en situation d’inclusion sociale peuvent éprou-

ver une méfiance de longue date à l'égard du système de soins de santé et des professionnels, 

cette approche participe donc à créer une relation de confiance (50, 54, 63, 65, 74, 75, 86, 99, 

213, 259) et à faciliter les interventions. Les participants peuvent être accompagnés par une 

personne de confiance, comme des pairs ou des travailleurs sociaux pour apporter un soutien 

culturel, émotionnel et pratique (53, 66, 77, 85, 99, 158, 214, 218). Il faut faire attention aux 

rapports de pouvoir entre soi et les participants (59, 62, 81, 88, 157, 159) et valoriser les savoirs 

des participants (60, 66-68, 80). Dans le cadre d’une activité collective, la construction d’une 

charte de participation par et pour les participants (81) peut être proposé pour créer un climat 

de confiance entre les participants ; 

‒ Proposer l’aide d’interprètes (61, 77, 90, 247, 288, 289) et avoir une ouverture/sensibilité inter-

culturelle (77, 85, 86, 175, 176). Afin de pouvoir recueillir le point de vue de personnes allo-

phones, il est recommandé de privilégier des interprètes professionnels (61, 77, 247, 288-291). 

Si les grands modèles linguistiques (LLM) tels que ChatGPT, Google traduction, DeepL, etc. 

peuvent sembler pratiques, les données disponibles (292) indiquent que la plupart des LLM 

sont peu performants dans certaines langues (ex. le vietnamien), ce qui peut entraîner des 

inexactitudes importantes dans les informations échangées. Prendre conscience des variables 

de la langue, des significations, des valeurs, des pratiques et des traditions culturelles et fami-

liales du participant. Il faut alors penser à des méthodologies alternatives et culturellement ap-

propriées en s’interrogeant au préalable sur comment faire et quoi dire qui ne puisse pas être 

culturellement inapproprié. Plusieurs participants ont indiqué une sensibilité culturelle accrue 

aux appareils photo et aux enregistreurs audio (85). Les différences sémantiques et concep-

tuelles entre les langues, ainsi que les différents modes de lecture et d'écriture, doivent être 

prises en compte. Par exemple, les scripts de droite à gauche, utilisés par une partie de la 

population réfugiée, influencent la conception du questionnaire. Aussi, il faut être vigilant au 

genre grammatical dans les langues où il existe une forme masculine et féminine pour des 

termes comme « conjoint », omettre l'une des formes peut prêter à confusion. Une mauvaise 

traduction des formes possessives dans des phrases complexes peut également augmenter le 

risque de non-réponse (288). Des concepts comme l'ethnicité, la race ou la citoyenneté peuvent 

être compris différemment selon la culture. Le terme « nationalité » peut être interprété comme 
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l'appartenance à une nation particulière ou à un groupe ethnique (288). Enfin, des intervie-

weuses peuvent être nécessaires pour interroger les femmes (288). Au-delà d’une ouverture et 

d’une sensibilité interculturelle, il s’agit aussi de sécurité culturelle en s’assurant que les identi-

tés culturelles des individus et des communautés soient reconnues et respectées, garantissant 

ainsi leur bien-être et leur dignité dans les interactions sociales et institutionnelles (50, 85) ; 

‒ Adapter les pratiques de recueil et le vocabulaire utilisé (53, 158) pour éviter de renforcer la 

stigmatisation (65, 70, 75, 159) ou toucher des traumatismes (158) des personnes en inclusion 

sociale ; 

‒ Laisser le choix au participant du lieu de rencontre (61, 72, 293). Ce lieu doit être un lieu que 

les personnes connaissent et où elles se sentent en sécurité (77). Le lieu de l’entretien influence 

les relations de pouvoir et le niveau de contrôle réel et perçu du participant et ainsi, la manière 

dont celui-ci va répondre aux questions. En plus de l’influence du lieu sur les partis prenantes, 

le lieu choisit fourni déjà des données significatives avant même que le recueil ait commencé 

(293). Toutefois, il faut veiller au type de lieu choisi, car un espace public est un risque pour la 

confidentialité et le respect de l’intimité du participant tandis que le lieu de vie du participant est 

un risque de sécurité potentiel pour le professionnel (293) ; 

‒ Prévoir un espace calme et convivial (thé, café, en-cas, couvertures, jouets anti-stress, etc.) 

(72, 81) et le matériel nécessaire à la méthode de recueil du point de vue choisi. Par exemple, 

dans le cas de la méthode du photovoice (56), les participants ont reçu un appareil photo, un 

notebook, une enveloppe timbrée (pour retourner l'appareil photo), une carte avec des images 

et des instructions pour les aider à prendre de bonnes photos. Aussi, ils ont été informés de la 

nécessité d'avoir le consentement d'autrui pour les photographier, et si besoin, le consultant 

pouvait les aider à ce sujet. À la fin, ils ont reçu deux copies de chacune de leurs photos, ainsi 

qu'un album : une photo pour eux et une autre pour la partager. Dans le cas d’un Think Tank 

artistique (79), les femmes avaient accès à divers matériaux artistiques tels que du papier, des 

marqueurs, un appareil photo, des matériaux pour collage, de l'argile et de la peinture. Cela a 

permis aux participantes d'utiliser l'art pour exprimer leurs idées et réflexions sans contrainte ; 

‒ Rémunération pour les pairs professionnels et compensation/indemnisation pour les partici-

pants volontaires (50, 52, 67, 80, 82, 98, 158, 179) ; 

‒ Confidentialité : les participants doivent être assurés que l’ensemble des informations qu’ils 

pourraient donner restent strictement confidentielles (50, 51, 53, 59, 61-66, 68, 69, 72, 73, 75-

78, 87, 88, 122, 175) et/ou anonymisés (ex. pseudonymes, etc.) (49, 50, 53, 63, 64, 66, 68, 69, 

76-78, 80, 179). La confidentialité et le respect de l’anonymat s’applique 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 la même pièce pour répondre à 

l’enquête (87). 

4.4. Les vigilances   

4.4.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés  

4.4.1.1. La question des droits des enfants : entre participation et protection 

Les professionnels considèrent souvent que plus les enfants sont petits, moins ils sont capables d’ex-

primer leur point de vue (115). Les barrières empêchant les travailleurs sociaux de laisser les enfants 

participer viennent souvent de la nature de la situation de l’enfant : plus elle est difficile (violence, 

négligence et maltraitance) moins les travailleurs sociaux intègrent l’enfant aux décisions, par peur de 

les accabler d’autant plus. De nombreux professionnels considèrent aussi l’enfant comme immature 
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et incapable de prendre des décisions qui leur seront positives et, de ce fait, décident de ne pas laisser 

l’enfant participer dans l’objectif de les protéger (18). Les processus de protection exigés par les lignes 

directrices éthiques, comme l'obtention du consentement parental, peuvent exclure la participation 

d'enfants (19). Ce « gatekeeping » peut également exister avec les adultes professionnels et subor-

donne les droits de participation des enfants à la permission des adultes, réduisant au silence leurs 

voix (19). Ces « contrôleurs d’accès » peuvent freiner ou faciliter la participation des enfants et des 

jeunes (parents, les éducateurs, les enseignants, etc.) (225). 

La question des droits des enfants est souvent considérée comme une tension entre participation et 

protection12. Certains chercheurs remettent en question cette conception (117). Ils rappellent que les 

droits sont indivisibles, interreliés et interdépendants : les enfants ne peuvent être protégés sans re-

cueillir et prendre en compte leur point de vue et ils ne peuvent s’exprimer sans être réellement proté-

gés. Les chercheurs notent également que l’on oppose souvent intérêt supérieur de l’enfant et son 

autonomie. Le principe de l'intérêt supérieur de l'enfant ne doit pas être assimilé à la protection contre 

les préjudices, au droit au développement, à l'éducation, etc. Il est dans l'intérêt supérieur de l'enfant 

de jouir de tous ses droits fondamentaux, y compris ses droits de participation (non seulement le droit 

d'être entendu, mais aussi son droit de rechercher, de recevoir et de répandre des informations). De 

plus, une décision sur l'intérêt supérieur de l'enfant devrait toujours garantir que le point de vue des 

enfants soit sollicité et pris au sérieux. Présenter le droit d'être entendu en opposition à l'intérêt supé-

rieur de l'enfant n'est pas seulement inexact, mais compromettrait non seulement l'application de l'ar-

ticle 3 de la Convention relative aux droits de l’enfant, mais aussi une approche fondée sur les droits 

en général. Il y a bien des moments, où une décision peut être prise de ne pas faire ce qu'un enfant 

(ou un groupe d'enfants) souhaite au motif que ce n'est pas dans son intérêt supérieur. Dans de tels 

cas, le processus devrait tenir compte de tous les droits de l'enfant et pas seulement de son droit à 

être protégé contre les préjudices, en tenant compte de son point de vue et en communiquant la déci-

sion de manière accessible à toutes les personnes concernées (117).  

4.4.1.2. Participer et donner son point de vue : des définitions et perceptions diffé-

rentes 

La plupart des travailleurs sociaux reconnaissent l'utilité de la participation des enfants et des jeunes 

pour faciliter la prise de décisions, mais leur définition de la participation diffère souvent de celle des 

enfants et des jeunes. Les travailleurs sociaux ont des compréhensions variées de la participa-

tion (18) :  

‒ Certains considèrent qu'il s'agit de laisser l'enfant ou le jeune s'exprimer et de l'écouter ; 

‒ D'autres pensent qu'il suffit d'informer l'enfant ou le jeune de ce qui se passe ou va se passer ; 

‒ Et d’autres limitent la participation à une simple consultation de l'enfant ou du jeune.  

La possibilité de recueillir le point de vue des enfants et des jeunes dépend donc de la perception des 

adultes de leur capacité à participer (193).  

Les enfants et les jeunes définissent la participation comme le fait d’avoir leur mot à dire dans les 

décisions qui les concernent, d’être écoutés et pris au sérieux (18). Il existe souvent un décalage entre 

la façon dont les enfants et les jeunes se perçoivent et la manière dont les professionnels les voient :  

‒ Certains enfants ou jeunes se décrivent comme bons, forts, adaptables et communicatifs, mais 

estiment que les adultes ne les perçoivent pas ainsi (20). Ils remettent en question la notion de 

 
12 Par exemple, lorsque les travailleurs sociaux interviennent auprès des familles en raison d'un risque de préjudice grave 
pour un enfant, ils peuvent hésiter à faire participer un enfant à des réunions où des sujets sensibles peuvent être abordés 
(toxicomanie, violence domestique, etc.) (117) 
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« vulnérabilité » qui leur est attribuée, insistant sur leur capacité à prendre soin d'eux-mêmes 

(20) ; 

‒ En revanche, de nombreux enfants et jeunes placés en institution ont intériorisé une image 

négative d'eux-mêmes, se considérant comme « rien » ou « mauvais » (20). Certains des en-

fants et des jeunes se sont habitués à ce que leur vie soit contrôlée et étudiée par des adultes 

et peuvent avoir des difficultés à s’adapter à des formes d’échanges basés sur l’égalité ou 

l’équité. De même, en ce qui concerne les enfants en situation de handicap, les auteurs souli-

gnent que les facteurs culturels dans des contextes particuliers peuvent influencer ce que les 

enfants attendent ou se sentent autorisés à faire ou à discuter. Le fait d'être invité à choisir, à 

critiquer ou à donner son avis peut, selon eux, être un terrain inconnu (15). 

4.4.1.3. Les autres vigilances  

➔ Possibilité de biais cognitifs chez les enfants et les jeunes : le biais de désirabilité sociale 

(195) est un risque de conformité des enfants aux attentes supposées des adultes (294) ; 

➔ Confidentialité et anonymat : les supports produits (film, affiches, etc.) doivent garantir l’anony-

mat des participants à fin qu’ils ne soient pas étiquetés à vie comme des enfants protégés 

(252) ; 

‒ Rapport de pouvoir : les enfants et les jeunes n'expriment pas leur point de vue isolément, celui-

ci est contextuel et conditionnel. Ainsi, le rôle et le positionnement du professionnel est essentiel 

(224) et pose au professionnel l’exigence de réflexivité en ce qui concerne les asymétries du 

pouvoir (183). Les professionnels de la protection de l’enfance possèdent un pouvoir considé-

rable sur les enfants, les jeunes et leur famille. Cette différence de pouvoir peut miner les pos-

sibilités de participer et de s’exprimer en toute liberté quant au point de vue porté sur les 

services qui les accompagnent (181). Les enfants peuvent refuser de participer par crainte de 

conséquences négatives sur leur accompagnement ou que leur propos soit déformé et mal 

interprété (295). Par exemple, dans les réunions formelles les enfants peuvent se sentir intimi-

dés par le grand nombre de personnes présentes, dans des espaces qui ne leur sont pas ha-

bituels, par un langage qui ne leur est pas courant, par le fait qu’ils n’aient pas accès aux mêmes 

renseignements que ces adultes et se sentent mal préparés et mal soutenus (115) ; 

➔ Participation symbolique : si la participation s’inscrit dans une logique d’action gestionnaire, elle 

est alors soumise à un impératif d’efficacité et d’efficience, en réponse à une culture du résultat 

et à une rationalité instrumentale qu’impose l’application de la nouvelle gestion publique. Pour 

éviter l’approche consumériste, la participation des personnes accompagnées doit dépasser la 

démarche qualité menée au sein des services (16). Il faut veiller à intégrer la participation 

comme une partie intégrante du processus global de protection de l'enfance, plutôt que comme 

un événement ponctuel (117).  

4.4.2. Concernant les personnes âgées 

Les études analysées pointent un certain nombre de vigilance, au regard des spécificités du public 

concerné et de leur mode d’accompagnement (34, 36, 39, 208). Les personnes âgées accompagnées 

sont souvent dans des formes de vulnérabilité et de dépendance à l’égard des autres, ce qui crée des 

relations de pouvoir inégales entre elles et les professionnels, parfois leur famille. D’autre part, elles 

sont bien conscientes que leurs choix peuvent être considérés comme secondaires au regard de l’or-

ganisation de la structure d’accompagnement et des règles de sécurité. Aussi, différents mécanismes 

peuvent limiter ou orienter le point de vue des personnes âgées, notamment au sujet des aspects 

négatifs : 

➔ La peur des représailles ;  
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➔ Différents biais cognitifs : 

• Le biais de dissonance cognitive : les personnes vont avoir tendance à minimiser certains 

éléments qu’ils pensent impossible ou difficilement réalisables. Par exemple, lorsqu’elles 

souhaiteraient avoir de plus longs moments de discussion avec les professionnels, mais 

qu’elles savent qu’ils n’en ont pas le temps ; 

• Le biais de désirabilité sociale : où les personnes âgées vont avoir tendance à répondre dans 

le sens qu’elles considèrent être le plus appropriées dans la situation. Ce biais est particu-

lièrement fort chez les personnes pouvant être ou se considérer en situation de vulnérabilité 

(189) ; 

• La régulation émotionnelle : lorsque les personnes âgées préfèrent mettre en avant les as-

pects positifs plutôt que négatifs (43) ; 

• L’impuissance apprise, quand les personnes âgées, face aux différentes situations rencon-

trées, dans le cadre de leur accompagnement, montrent une certaine résignation (43).  

➔ Rapport de pouvoir : les approches qui intègrent les différentes perspectives doivent, en même 

temps, être vigilantes aux déséquilibres de pouvoir existants entre les personnes âgées, leurs 

proches et les professionnels, pouvant conduire à un risque de contrôle ou d’auto-censure (30, 

45). 

Pour les personnes qui interrogent il existe également des vigilances à avoir : 

➔ Différents biais cognitifs peuvent survenir : 

• Biais de collecte : risque que les personnes les plus en difficultés pour communiquer soient 

moins entendues ou absentes durant la démarche. Cela peut conduire à une compréhension 

incomplète du point de vue des personnes âgées accompagnées (296) ; 

• Biais de confirmation (37) : tendance à rechercher et à utiliser des informations qui confir-

ment nos points de vue et nos attentes. En d’autres mots, c’est le fait de sélectionner ou de 

privilégier les informations qui permettent de corroborer nos idées ou hypothèses préalables 

et qui sont en accord avec nos croyances ou convictions préexistantes ; 

• Phénomène de « capture » : tendance à agir dans l’intérêt du service ou de l’organisation 

(par acculturation) au lieu de celui du public cible (32, 37). 

4.4.3. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale  

➔ Au sujet de la vulnérabilité : les personnes en inclusion sociale sont pour la plupart des 

personnes vulnérables qui ont pu vivre des situations violentes, potentiellement traumatisantes 

(176, 288). Ainsi, il est primordial de créer un climat de sécurité et de confiance (86) en évitant 

de poser des questions ou en étant compréhensif quand une personne souhaite ne pas 

répondre à certaines questions (ex. victimes de violences sexuelles) (99). Certains groupes de 

personnes sont davantage vulnérables (ex. enfants et jeunes, femmes, personnes LGBTQI+, 

personnes âgées et celles en situation de handicap) et leur point de vue peut-être moins docu-

menté. Par exemple, une étude (79) montre que les femmes en situation d’itinérance cherchent 

à se rendre invisibles pour se protéger. Leur absence visible dans la rue conduit à un manque 

de données scientifiques, de programmes et de politiques de logement spécifiques aux femmes 

et de prise en charge dédiée ; 

➔ Au sujet du tokénisme (participation symbolique) : le tokénisme est « un simple "engagement 

symbolique" dans lequel les usagers de services n'ont aucune possibilité significative d'influen-

cer les processus qui les concernent. » (p.317 (80) / traduction libre). Afin de se prémunir contre 

toute forme de tokénisme, le recueil du point de vue doit avoir une véritable intention d’inclusion 
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et de considération, au-delà de l’image (80, 81, 156-159). Dans cette intention, il est nécessaire 

de clarifier les attentes en matière de rôles, de buts, et de compensation (76, 82) lors du recueil 

et de ne pas simplifier ou essentialiser les expériences recueillies pour capturer l’authenticité, 

la diversité et la complexité des expériences des participants (157) ; 

➔ Au sujet de la forme du receuil : il faut privilégier des versions courtes pour les questionnaires 

ou sondages afin de minimiser la charge sur les répondants (51, 179, 214). Le recueil doit ac-

corder une grande place à la flexibilité en matière de délais pour laisser le temps aux personnes 

qui partagent leurs points de vue (159, 216). 

4.4.4. Concernant les personnes en situation de handicap 

Concernant les personnes en situation de handicap, une vigilance supplémentaire doit être portée : 

➔ Aux injustices, à la stigmatisation et la discrimination qui peuvent être des obstacles à leur 

participation (155) ; 

➔ Aux difficultés cognitives : en matière de compréhension, les personnes ne comprennent pas 

toujours les questions posées, et les personnes qui recueillent le point de vue peuvent ne pas 

détecter ces incompréhensions. Concernant la mémorisation, il peut y avoir une faible capacité 

de mémorisation qui entraîne une focalisation sur le présent ou le passé immédiat, avec des 

difficultés à situer des souvenirs dans le temps ou à synthétiser des expériences vécues. Quant 

à la structuration et l’expression de la pensée, les personnes peuvent avoir du mal à structurer 

leurs pensées et à les exprimer de manière articulée : les personne qui recueillent l’expression 

doivent s’adapter au rythme d’expression des personnes (168) ; 

➔ Aux biais cognitifs comme celui de désirabilité sociale (conformité à ce que la personne croit 

qu’il est attendu d’elle) (168) ; 

➔ A ce que les avantages de la participation pour les personnes qui s’expriment l'emportent sur 

les exigences que la participation peut leur imposer (102) ; 

➔ L’état médical, le niveau de vigilance et de fatigue qui peuvent entraver la participation (219). 
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5. Valorisation, diffusion et transformation : 

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 (85, 297-307).Cette approche permet d’envisager un changement systémique, 

c'est-à-dire une transformation durable pour faire évoluer des éléments choisis dans un système com-

plexe (308-310). 

1. Analyse approfondie des résultats (85, 202, 297-301, 304-307, 311, 312)  

2. Structuration d'un plan d'action (85, 297-306, 313)  

3. Communication et restitution transparente (125, 297, 299, 302, 304, 307, 312-315) 

4. Mise en œuvre progressive (85, 202, 297, 299, 302, 304, 306, 307) 

5.1. Concernant les enfants et les jeunes protégés 

Le recueil du point de vue des enfants et des jeunes doit être suivi d’actions concrètes et tangibles 

pour eux et contribuer à des changements positifs pour eux susceptible d'engendrer des changements 

à la fois dans les politiques et dans les pratiques quotidiennes (252). Pour que les résultats obtenus 

aient un impact réel, il convient de diversifier les productions de ressources afin que les messages 

puissent être accessibles et appropriés par l’ensemble des acteurs concernés (19, 252). Ces supports 

peuvent être des livres, des vidéos, des affiches, des œuvres d’art, des chansons, des magazines, 

etc. Il doit également y avoir une implication forte de la gouvernance de l’ESSMS et des autorités de 

tarification et de contrôle pour maximiser l’importance de la diffusion (7, 19, 252). Une étude conseille 

d’utiliser la méthode Breakthrough Series Collaborative pour tester au fur et à mesure les stratégies 

développées afin de s’assurer que les professionnels pourront les mettre réellement pratique et 

qu’elles sont bien adaptées à la situation des enfants et des jeunes concernés (19). 

5.2. Concernant les personnes âgées 

Pour que la démarche de recueil soit efficiente, elle doit être suivie d’actions concrètes et tangibles 

pour les personnes âgées (189) notamment, de changement de pratiques (29). Pour cela, il est essen-

tiel que les résultats, et les propositions d’évolutions fassent sens pour les professionnels dans leurs 

activités quotidiennes. Les auteurs notent que ces évolutions ne sont pas nécessairement de grande 

envergure et que certains « petits » changements peuvent avoir un réel effet sur le bien-être et la 

qualité de vie des personnes âgées (27, 45, 197, 202). La littérature indique également, l’importance 

de renouveler la démarche régulièrement, au fil du temps ou selon les situations (208). 

5.3. Concernant les personnes en situation de handicap 

Dans une étude (313), les auteurs appellent à une transformation des pratiques de mesure de la qualité 

de vie et du bien-être des personnes autistes par la : 

‒ Valorisation des perspectives authentiques et représentatives des personnes autistes, plutôt 

que de s'appuyer uniquement sur des informateurs externes (comme les parents ou les profes-

sionnels). En impliquant les personnes autistes dans le processus de recherche, valorisant leurs 

expériences vécues et en incluant leurs points de vue dans la définition des critères de qualité 

de vie, cela permet une évaluation plus fidèle de leur bien-être ; 
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‒ Diffusion des résultats de recherches sur la qualité de vie des personnes autistes pour permet-

trait une meilleure compréhension et une meilleure adoption de mesures adaptées aux besoins 

spécifiques de ces personnes, et de transformer les pratiques de recherche et d'évaluation ; 

‒ Transformation des outils et des critères de mesure du bien-être et de la qualité de vie des 

personnes autistes. Cela implique de passer d’approches génériques, qui ne tiennent pas 

compte des spécificités de l'autisme, à des mesures plus adaptées et inclusives. Cette trans-

formation a pour objectif de rendre les pratiques de recherche plus inclusives et plus respec-

tueuses des besoins des personnes autistes, garantissant ainsi une meilleure prise en compte 

de leur situation et de leur vécu. 

5.4. Concernant les personnes dans le champ de l’inclusion sociale 

Pour que la démarche soit efficiente et bénéfique pour les personnes accompagnées, les résultats du 

recueil doivent être communiquées aux participants (85, 158) mais aussi permettre l’élaboration de 

services et de politiques publiques adaptées (69, 79, 89). 
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Stratégie de recherche 

Méthode de recherche documentaire 

La recherche initiale a porté sur les sujets et les types d'études définis en accord avec les chefs de 

projet, et a été limitée aux publications en langues anglaise et française sur la période 2013 à 2024. 

Une veille a ensuite été menée jusqu'en novembre 2024. 

Cette recherche a été complétée par la bibliographie des experts consultés pour le projet et certaines 

références citées dans les documents analysés. 

Sources bibliographiques 

Les sources suivantes ont été interrogées : 

‒ Pour la littérature internationale, les bases de données Medline, Emcare, PsycInfo ; 

‒ Pour la littérature francophone, les plateforme Cairn.info, Erudit, HAL, Open Edition, Persée, 

ScienceDirect. 

 

Stratégie de recherche dans les bases de données Madline, PsycInfo et EmCare 

Sujet / Type d'étude Période Nombre 

de résul-

tats 

Recueil du point de vue des personnes âgées en établissement / Revues systé-

matiques 

01/2013-

02/2024 

18 

Etape 1 (TI,AB(("resident*" OR " patient*" OR "client*" OR "customer*" OR 

"consumer*" OR "reciepient*" OR "user*") N/2 ("experience*" OR 

"narrative*" or "satisfaction" OR "dissatisfaction" OR "view*" OR 

"voice*" OR "opinion*" OR "feedback" OR "perspective*")) OR 

TI,AB("resident* reported") OR TI,AB("patient* reported") OR 

TI,AB("client* reported") OR TI,AB("customer* reported") OR 

TI,AB("consumer* reported") OR TI,AB("recipient* reported") OR 

TI,AB("user* reported") OR MJSUB.EXACT("Client Satisfaction") OR 

MJMESH.EXACT("Patient Satisfaction")) 

  

ET    

Etape 2 (MESH.EXACT("Nursing Homes") OR MESH.EXACT("Homes for the 

Aged") OR SU.EXACT("Nursing Home Residents") OR 

SU.EXACT("Nursing Homes") OR (MJEMB.EXACT("nursing home") 

AND TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR TI,AB("nursing 

home*") OR TI,AB("aged care home*") OR TI,AB("aged care facilit*") 

OR TI,AB("aged care setting*") OR (TI,AB("care home*") AND 

TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR (TI,AB("long term care fa-

cilit*") AND TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR (TI,AB("long 

term care setting*") AND TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR 

TI,AB("residential aged care") OR (TI,AB("residential  care") AND 

TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR (TI,AB("residential  facilit*") 
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AND TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged")) OR (TI,AB("residential  

setting*") AND TI,AB("old*" OR "elder*" OR "aged"))) 

ET    

Etape 3 TI(meta PRE/0 analys[*3]) OR TI(metaanalys[*3]) OR TI(systematic 

PRE/0 literature PRE/0 search) OR TI(systematic* PRE/0 literature 

PRE/0 review[*3]) OR TI(systematic* PRE/0 overview[*3]) OR 

TI(systematic* PRE/0 review[*3]) OR EMB.EXACT(meta-analysis) 

OR EMB.EXACT(systematic review) OR DTYPE(meta-analysis) OR 

PUB(cochrane database syst rev) OR SU.EXACT("Systematic Re-

view") OR ME("systematic review") OR ME("meta analysis") 

  

Recueil du point de vue des personnes âgées en établissement / Autres études 01/2013-

02/2024 

270 

 

Recueil du point de vue des enfants accueillis ou suivis en Protection de l'enfance 

/ Revues systématiques 

01/2013-

04/2024 

26 

Etape 4 MESH.EXACT("Child Protective Services") OR 

MESH.EXACT("Child, Foster") OR SU.EXACT("Foster Children") OR 

MESH.EXACT("Foster Home Care") OR SU.EXACT("Foster Care") 

OR SU.EXACT("Foster Parents") OR (MESH.EXACT("Residential 

Facilities") AND (TI,AB("child*" OR "youth*" OR "young" OR "foster" 

OR "looked-after" OR "out of home") OR MESH.EXACT("Child Wel-

fare"))) OR (SU.EXACT("Residential Care Institutions") AND 

(TI,AB("child*" OR "youth*" OR "young" OR "foster" OR "looked-after" 

OR "out of home") OR SU.EXACT("Child Welfare"))) OR 

(MESH.EXACT("Group Homes") AND (TI,AB("child*" OR "youth*" OR 

"young" OR "foster" OR "looked-after" OR "out of home") OR 

MESH.EXACT("Child Welfare"))) OR (SU.EXACT("Group Homes") 

AND (TI,AB("child*" OR "youth*" OR "young" OR "foster" OR "looked-

after" OR "out of home") OR SU.EXACT("Child Welfare"))) OR 

TI("child protection services") OR TI("child welfare intervention") OR 

TI("child welfare services") OR TI("child* in care") OR TI("looked af-

ter") OR TI("care leavers") OR TI("young people in care") OR 

TI("children in public care") OR TI("children in social care") OR 

TI("family foster") OR TI("foster care") OR TI("foster child*") OR 

TI("foster famil*") OR TI("foster home*") OR TI("foster parent*") OR 

TI("foster placement") OR TI("foster youth*") OR TI("out of home 

care") OR TI("out of home placement") OR TI("placed child*") OR 

TI("residential child* welfare") OR TI("residential child* care") OR 

TI("residential youth* care") OR TI("residential child* home*") OR 

TI("residential group care") OR TI("care placement") OR 

(TI("unaccompanied") N/2 TI("child*" OR "minor*" OR "youth*")) OR 

TI("placed youth*") OR TI("youth in care") OR (TI("youth*") AND 

TI("residential care")) OR (TI("child*") AND TI("residential care")) OR 

(TI("youth*") AND TI("group home*")) OR (TI("child*") AND TI("group 

home*")) 

  

ET    

Etape 5 MESH.EXACT("Qualitative Research") OR  MESH.EXACT("Self Re-

port") OR MESH.EXACT("Research Design") OR 
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MESH.EXACT("Observation") OR MESH.EXACT("Photography")  

OR MESH.EXACT("Video-Assisted Techniques and Procedures") 

OR MESH.EXACT("Grounded Theory") OR 

MESH.EXACT("Validation Studies as Topic") OR 

MESH.EXACT("Validation Studies as Topic")  OR 

MJSUB.EXACT("Grounded Theory") OR MJSUB.EXACT("Focus 

Group Interview") OR MJSUB.EXACT("Interpretative Phenomenolog-

ical Analysis") OR MJSUB.EXACT("Semi-Structured Interview") OR 

MJSUB.EXACT("Thematic Analysis") OR SUB.EXACT("Focus 

Group") OR MJSUB.EXACT("Narrative Analysis") OR 

MJSUB.EXACT("Qualitative Methods") OR MJSUB.EXACT("Mixed 

Methods Research") OR MJSUB.EXACT("Quasi Experimental Meth-

ods") OR TI("experience") OR TI("satisfaction") OR TI("view*") OR 

TI("voice*") OR TI("hear") OR TI("listen*") OR TI("opinion*") OR 

TI("perception*") OR TI("perspective*") OR TI("narrative*") OR 

TI("feedback") OR TI("quality") OR TI("insight*") OR TI("photovoice") 

OR TI("photo voice") 

ET    

Etape 3    

Recueil du point de vue des enfants accueillis ou suivis en Protection de l'enfance 

/ Autres études 

01/2013-

04/2024 

152 

   

Recueil du point de vue des personnes en situation de grande précarité / Revues 

systématiques 

01/2014-

04/2024 

4 

Etape 6 MESH.EXACT("Homeless Youth") OR SU.EXACT("Homeless 

Youth") OR SU.EXACT("Homeless Mentally Ill") OR 

SU.EXACT("Homeless") OR TI("homeless*") OR TI("shelter*") 

  

ET    

Etape 7 TI("voice*" OR "view*" OR "preference*" OR "perspective*" OR "par-

ticipation*" OR "opinion*" OR "feedback" OR "satisfaction*" OR "ad-

vocacy" OR "insight*" OR "survey*" OR "questionnaire*" OR OR 

“photovoice” OR "photo elicitation" OR "storytelling" OR "story telling" 

OR "narrative*") 

  

ET    

Etape3    

Recueil du point de vue des personnes en situation de grande précarité / Autres 

études 

01/2014-

02/2024 

48 

 

Recueil du point de vue des personnes en situation de handicap / Revues systé-

matiques 

01/2014-

07/2024 

10 

Etape 8 TI,AB("intellectual disabilit*" OR "autism" OR "autistic" OR "develop-

mental disorder*" OR "developmental disabilit**" OR "neurodevelop-

mental disorder*" OR "polyhandicap*" OR "profound intellectual and 

multiple disabilities" OR "psychiatric disabilit*") 
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ET    

Etape 9 TI,AB("experience*" OR "narrative*" or "satisfaction" OR "dissatisfac-

tion" OR "view*" OR "voice*" OR "opinion*" OR "feedback" OR "per-

spective*")) OR TI,AB("resident* reported") OR TI,AB("patient* 

reported") OR TI,AB("client* reported") OR TI,AB("customer* re-

ported") OR TI,AB("consumer* reported") OR TI,AB("recipient* re-

ported") OR TI,AB("user* reported") OR MJSUB.EXACT("Client 

Satisfaction") OR MJMESH.EXACT("Patient Satisfaction")) 

  

ET    

Etape 3    

Recueil du point de vue des personnes en situation de handicap / Autres études 01/2014-

07/2024 

48 

 

Recueil du point de vue des personnes exilées et/ou allophones / Revues systé-

matiques 

01/2014-

07/2024 

4 

Etape 10 MESH.EXACT("Refugees") OR SU.EXACT("Refugees") OR 

TI("refugee*") OR TI("asylum seeker*") or TI("migrant*") 

  

ET    

Etape 11 TI("questionnaire*" OR "survey*" OR "experience*" OR "narrative*" 

OR "view*" OR "voice*" OR "opinion*" OR "feedback" OR "perspec-

tive*") AND TI,AB,IF("satisf*" OR "quality*" OR "indicator*")  AND 

TI,AB,IF ("service*" OR "housing" OR "residential") 

  

ET    

    

Recueil du point de vue des personnes exilées et/ou allophones / Autres études 01/2014-

07/2024 

39 

 

Recueil du point de vue des usagers de services addictologie / Revues systéma-

tiques 

01/2014-

07/2024 

3 

Etape 12 TI("drug user*" OR "inject drug*" OR "substance use*" OR "substance 

abuse"  OR "drug consumption" OR "drug consumer*" OR "people 

who use drug*" OR "drug service*" OR "drug treatment setting*" OR 

"drug treatment service*" OR "harm reduction") 

  

ET    

Etape 13 TI("voice*" OR "listen" OR "view*" OR "opinion*" OR "perspective*" 

OR "perception" OR "satisfaction" OR SU.EXACT("Consumer Satis-

faction") OR SU.EXACT("Client Satisfaction") OR 

MESH.EXACT("Patient Satisfaction") OR  TI("Patient-reported expe-

rience measures") OR TI("prem's" OR "PREMs") OR 

TI("questionnaire*") OR TI("survey*") OR TI("feedback") OR 

TI,AB("patient's experience*" OR "user's experience" OR "client's ex-

perience" OR "customer's experience" OR "patients experience*" OR 

"users experience" OR "clients experience" OR "customers 
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Sites consultés  

Sites français 

Agence Nationale d'Appui à la Performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP) 

www.anap.fr 

Agence Nouvelle des solidarités actives 

www.solidarites-actives.com 

APF France Handicap 

www.apf-francehandicap.org 

Association Départementale de Parents et Amis de Personnes Handicapées Mentales (ADEPEI) - 

Papillons Blancs d'Alasace 

adapeipapillonsblancs.alsace 

Association des Directeurs au service des Personnes Âgées (AD-PA) 

ad-pa.fr 

Autisme France  

www.autisme-france.fr 

Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) 

www.cnsa.fr 

Centre National de la fin de vie et des soins palliatifs  

www.parlons-fin-de-vie.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Auvergne-Rhône-Alpes 

www.creai-ara.org 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Bourgogne Franche-Comté 

www.creaibfc.org 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Bretagne 

www.creai-bretagne.org 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Centre-Val-de-Loire 

www.creaicentre.org 

experience" OR "patients' experience*" OR "users' experience" OR 

"clients' experience" OR "customers' experience") OR 

TI,AB("experiential knowledge")  OR (TI("measur*") AND 

Ti,AB("satisfaction" OR "quality")) 

ET    

Etape 3    

Recueil du point de vue des usagers de services addictologie / Autres études 01/2014-

07/2024 

36 

  

http://www.anap.fr/
http://www.solidarites-actives.com/
http://www.apf-francehandicap.org/
https://adapeipapillonsblancs.alsace/
https://ad-pa.fr/
https://www.autisme-france.fr/
http://www.cnsa.fr/
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/
https://www.creai-ara.org/
http://www.creaibfc.org/
http://www.creai-bretagne.org/
https://www.creaicentre.org/
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Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Grand-Est 

www.creai-grand-est.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Guyane 

guyane.handidonnees.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Haut-de-France 

www.creaihdf.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Ile-de-France  

www.creai-idf.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Normandie 

www.creai-idf.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Nouvelle Aquitaine 

creai-nouvelleaquitaine.org 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Occitanie 

creaiors-occitanie.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Océan Indien 

creai-oi.fr 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) PACA-Corse 

creai-pacacorse.com 

Centre régional d'études d'actions et d'informations (CREAI) Pays de la Loire 

www.creai-pdl.fr 

Comité Consultatif national d'éthique 

www.ccne-ethique.fr 

Comité d'Etudes d'Education et de Soins auprès des Personnes Polyhandicapées (CESAP) 

cesap.asso.fr 

Commission nationale de l'informatique et des libertés (CNIL)  

www.cnil.fr 

ConfCap / Capdroits 

confcap-capdroits.org/ 

Convention Nationale des Associations de Protection de l'Enfant (CNAPE)  

www.cnape.fr 

Défenseur des droits 

www.defenseurdesdroits.fr 

Délégation interministérielle à l'hébergement et à l'accès au logement (DIHAL)  

www.info.gouv.fr 

Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques (DREES)  

drees.solidarites-sante.gouv.fr 

https://www.creai-grand-est.fr/
https://guyane.handidonnees.fr/
https://www.creaihdf.fr/
http://www.creai-idf.fr/
https://creai-nouvelleaquitaine.org/
https://creaiors-occitanie.fr/
https://creai-oi.fr/
https://creai-pacacorse.com/
http://www.creai-pdl.fr/
http://www.ccne-ethique.fr/
https://cesap.asso.fr/
http://www.cnil.fr/
https://confcap-capdroits.org/
http://www.cnape.fr/
http://www.defenseurdesdroits.fr/
http://www.info.gouv.fr/
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/
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Éducation familiale et interventions sociales auprès des familles (EFIS)  

efis.parisnanterre.fr 

Fédération Addiction  

www.federationaddiction.fr 

Fédération des acteurs de la solidarité  

www.federationsolidarite.org 

Fédération des aveugles de France 

aveuglesdefrance.org 

Fédération nationale des aphasiques de France 

aphasie.fr 

Fédération nationale des Centres Régionaux d’Études, d’Action et d’Informations en faveur des per-

sonnes en situation de vulnérabilité (ANCREAI) 

ancreai.org 

France Alzheimer  

www.francealzheimer.org 

Graine Guyane  

graineguyane.org 

Groupe national des Etablissements Publics Sociaux et Médico-sociaux (GEPSO)  

gepso.fr 

Groupement des associations partenaires d'action sociale (GAPAS)  

www.gapas.org 

Groupement National de Coopération Handicaps Rares (GNCHR) 

gnchr.fr 

Handéo 

www.handeo.fr 

Haut Conseil du travail social (HCTS)  

solidarites.gouv.fr/presentation-haut-conseil-du-travail-social-hcts 

Haute Autorité de santé  

www.has-sante.fr 

Institut de la concertation et de la participation citoyenne  

i-cpc.org 

Institut de la longévité, des vieillesses et du vieillissement (ILVV)  

www.ilvv.fr 

Institut national de la santé et de la recherche médicale  

www.inserm.fr 

Institut pour la Recherche en Santé Publique (IRESP)  

https://efis.parisnanterre.fr/
https://www.federationaddiction.fr/
http://www.federationsolidarite.org/
https://aveuglesdefrance.org/
https://aphasie.fr/
https://ancreai.org/
http://www.francealzheimer.org/
https://graineguyane.org/
https://gepso.fr/
http://www.gapas.org/
https://gnchr.fr/
http://www.handeo.fr/
https://solidarites.gouv.fr/presentation-haut-conseil-du-travail-social-hcts
https://www.has-sante.fr/
https://i-cpc.org/
https://www.ilvv.fr/fr
https://www.inserm.fr/
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iresp.net 

Ministère de la santé et des solidarités  

sante.gouv.fr 

solidarites.gouv.fr 

Nous aussi 

nous-aussi.fr 

Observatoire national de la protection de l'enfance  

onpe.gouv.fr 

Orspere-Samdarra 

orspere-samdarra.com 

Plan régional d’insertion des travailleurs handicapés (PRITH) Normandie 

prith-normandie.fr 

Responsive France 

www.responsivefrance.fr 

Samu social de Paris  

www.samusocial.paris 

Santé Publique France (SPF)  

www.santepubliquefrance.fr 

Société Française de Gériatrie et Gérontologie (SFGG) 

sfgg.org 

Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques (UNAFAM) 

www.unafam.org 

Union nationale des associations de parents d'enfants inadaptés (UNAPEI)   

www.unapei.org 

Union nationale des associations familiales (UNAF)  

www.unaf.fr 

Union professionnelle du logement accompagné (UNAFO) 

www.unafo.org 

Sites internationaux 

Aged Care Quality and Safety Commission (ACQSC)  

www.agedcarequality.gov.au 

Agence pour une Vie de Qualité (AVIQ) 

www.aviq.be/fr 

Alzheimer Society of Canada  

alzheimer.ca 

https://iresp.net/
https://sante.gouv.fr/
https://solidarites.gouv.fr/
https://nous-aussi.fr/
https://onpe.gouv.fr/
https://orspere-samdarra.com/
https://prith-normandie.fr/
https://www.responsivefrance.fr/
https://www.samusocial.paris/
https://www.santepubliquefrance.fr/
https://sfgg.org/
https://www.unafam.org/
https://www.unapei.org/
https://www.unaf.fr/
https://www.unafo.org/
https://www.agedcarequality.gov.au/
https://www.aviq.be/fr
https://alzheimer.ca/
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Alzheimer's society 

www.alzheimers.org.uk 

Alzheimer Society of Ireland. 

alzheimer.ie 

Association Internationale pour la Formation, la Recherche et l'Intervention Sociale (AIFRIS) 

aifris.eu 

Australia- Cognitive Decline Partnership Centre (CDPC)  

cdpc.sydney.edu.au 

Australian Government - Department of Health and Aged Care 

www.health.gov.au 

Australian Institute for Family Studies 

aifs.gov.au 

Barnahus 

www.barnahus.eu 

British Association of Social Workers 

new.basw.co.uk 

Brusano  

www.brusano.brussels 

Campbell Collaboration 

www.campbellcollaboration.org 

Care Quality Commission 

www.cqc.org.uk 

Centre de recherche de Montréal sur les inégalités sociales – CREMIS 

cremis.ca 

Centre d'Excellence sur le Partenariat avec les Patients et le Public (CEPPP) 

ceppp.ca 

Centre for Excellence for Children's Care (CELSIS) 

www.celcis.org 

Chaire de recherche sur l’Évaluation des actions publiques à l’égard des jeunes et des populations 

vulnérables  - CREVAJ 

crevaj.ca 

Children’s Social Care Research and Development Centre (CASCADE) 

cascadewales.org 

Commission européenne 

commission.europa.eu 

Conseil de l'Europe 

https://www.alzheimers.org.uk/
https://alzheimer.ie/
https://aifris.eu/
https://cdpc.sydney.edu.au/
https://www.health.gov.au/
https://aifs.gov.au/resources
https://www.barnahus.eu/
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rm.coe.int 

CORAM  

coramvoice.org.uk 

Dementia Engagement and Empowerment Project (DEEP)  

www.dementiavoices.org.uk 

Dementia Enquirers  

dementiaenquirers.org.uk 

Erasmus University Rotterdam 

www.eur.nl 

Ethical Research Involving Children (ERIC) 

childethics.com 

Eurochild  

eurochild.org 

Evidence for Policy & Practice - EPPI Center systematic reviews  

eppi.ioe.ac.uk 

Fédération européenne des associations nationales travaillant avec les sans-abri 

www.feantsaresearch.org 

Fédération Wallonie-Bruxelles - Aide à la jeunesse 

www.aidealajeunesse.cfwb.be/ 

Fondation internationale de la recherche appliquée sur le handicap (FIRAH) 

www.firah.org 

Fondation John Bost  

www.johnbost.org 

Fondation Roi Baudouin 

kbs-frb.be/fr 

Fonds des Nations unies pour l'enfance France / United Nations International Children's Emergency 

Fund France (UNICEF) 

my.unicef.fr 

Groupe de recherche et d'intervention sur les adaptations sociales de l'enfance (GRISE)  

grise.ca 

Groupe de recherche et de formation sur la pauvreté au Québec (GRFPQ) 

grfpq.org 

The Health Foundation 

www.health.org.uk 

Health Information and Quality Authority 

www.hiqa.ie 
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Homeless Link 

homeless.org.uk 

Hub na nÓg / Young Voices in Decision-making 

hubnanog.ie 

Inclusion Europe 

http://www.inclusion-europe.eu 

Institut national de santé publique du Québec (INSPQ) 

www.inspq.qc.ca 

Institut national d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS) 

www.inesss.qc.ca 

Institut Universitaire de Première Ligne en Santé et Services Sociaux 

www.iuplsss.ca 

Institut universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de l’autisme 

institutditsa.ca/ 

International Migration Research Network (IMISCOE) 

www.imiscoe.org 

Iriss 

www.iriss.org.uk 

King's Fund 

www.kingsfund.org.uk 

MentalNet.eu 

mentalnet.eu 

Mind Designing for people with dementia 

designingfordementia.eu 

Ministère de la santé et des services sociaux – Québec 

publications.msss.gouv.qc.ca 

National Care Experience Programme 

yourexperience.ie 

National Children’s Bureau 

www.ncb.org.uk 

National Health Service (NHS) 

www.england.nhs.uk 

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) 

www.nice.org.uk 

National Institute for Health and Care Research (NIHR) 

www.nihr.ac.uk 
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National Society for the Prevention of Cruelty to Children (NSPCC) 

www.nspcc.org.uk 

Observatoire de l'enfance, de la jeunesse et de l'aide à la jeunesse (OEJAJ) 

oejaj.cfwb.be 

Office for Standards in Education, Children's Services and Skills (OFSTED) 

www.gov.uk/government/organisations/ofsted 

Office of the senior advocate- British Columbia 

www.seniorsadvocatebc.ca 

Organisation des Nations unies (ONU) 

www.un.org 

Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD) 

www.oecd.org 

Pathways 

www.pathway.org.uk 

Picker Institute 

picker.org 

Portail canadien de la recherche en protection de l'enfance 

cwrp.ca/fr 

Réseau d'Études International sur l'Âge, la CitoyenneTé et l'Intégration Socio-économique (REIACTIS) 

reiactis.net/ 

Scottish Dementia Working Group - Research subgroup 

www.alzscot.org 

Scottish Government 

www.gov.scot 

Shaping our Lives. National network of service users and disabled people 

shapingourlives.org.uk 

Social Care Institute for Excellence (SCIE) 

www.scie.org.uk 

SOS Villages d'Enfants 

www.sosve.org 

Structure régionale d’appui (SRA) Grand Est  

sragrandest.org 

Talking Mats 

www.talkingmats.com 

Union européenne 

eu-for-children.europa.eu 
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Union nationale interfédérale des œuvres et organismes privés non lucratifs sanitaires et sociaux 

(UNIOPSS) 

www.uniopss.asso.fr 

Université Catholique de Louvain 

dial.uclouvain.be 

Université de Sherbrooke 

www.usherbrooke.ca/ 

What Works Center for Children and Families  

foundations.org.uk 

What Works for Children’s Social Care 

foundations.org.uk 

World Health Organization (WHO) 

iris.who.int 

http://www.uniopss.asso.fr/
https://dial.uclouvain.be/Home/
https://www.usherbrooke.ca/
https://foundations.org.uk/
https://foundations.org.uk/
https://iris.who.int/
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