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« UPP Grandir Ensemble »
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Une organisation :
Åun animateur
Åun universitaire
Å9 parents

Complexité
de la démarche

Disponibilité

Vécu : rencontres 
et convivialité

Un gain de légitimité 
et de compétences

3 supports :
ÅOuvrage ACEPP 

(commun aux UPP)

ÅRésumé 
de la recherche
ÅRapport complet 

(180 pages)

Près de

150 réunions
Plusieurs week-ends de travail

Et de nombreux repas ;-)

5 ans
de travail

2012 - 2017

Des

débats
Une démarche

collective

Une

enquête
de terrain

Questionnaires / Interviews

Analyser
Interpréter

Proposer



Emergence de la notion de

«choix 
de vie»

des personnes avec 
déficience intellectuelle

La phase exploratoire : nov 2012 ïjuin 2013

Changer le regard 
de la société

Viser 
l’épanouissement

de la personne

Quels freins ?

Quelle prise de risque 
acceptable ?

1ère étape

Questionnements
et constats

2ème étape

Recentrage de la démarche
sur les sujets pertinents

3ème étape

Formulation d’une 
première question
en avril 2013

Juin 2013

Le professeur
Charles Gardou
est contacté



A partir de septembre 2013
Le professeur Charles Gardou 
impulse une méthode de travail
autour de

3 points

La recherche é
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Une question précise 
amenant une réponse 

complexe

Quels obstacles au 
choix de vie ?

Potentiels ou limites ?

Catégorisation ou 
personnalisation ?

Continuité de parcours

Préciser
la question de recherche

Enquêter
sur le terrain

Å¦ƴŜ ǇƻǇǳƭŀǘƛƻƴ ŘΩŜƴǉǳşǘŜ
ÅDes outils

Situer
la recherche

ÅUn contexte général
ÅUn contexte local
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Des hypothèses :

tension entre risque 
et « choix de vie »

des pratiques 
culturelles de 
catégorisation 
systématique

décisions pour 
la personne

absence de 
personnalisation, 

de souplesse

Question de recherche eté hypoth¯ses
Finalisées en septembre 2014

En quoi le concept de choix de vie 

par/pour les personnes en situation 

de handicap, particulièrement 

celles affectées de déficience mentale, 

implique-t-il une reconsidération 

des pratiques?



Quel ressenti ?

Quel vécu ? 

Quelles frustrations ?

Quels besoins ?

Quelles attentes ?
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Recueillir la parole des personnes

Comment ?

Choix dõentretiens
semi -dirigés

Questionnaire ? Questionnaire guidé ? Entretien ?

24 entretiens
17 individuels
2 entretiens de groupe

(un groupe de 5 et un groupe de 2)

Conception d’un

guide d’entretien

Mise en œuvre
des entretiens
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Parents,
professionnels …

l’accompagnement du
choix de vie dans 

les pratiques, 
les postures ?

Quelle place 
du « choix de vie » 

dans les projets 
des institutions ?

Quelle place 
pour les  personnes
dans leurs choix ? 

Recueillir lôavis des parents et des professionnels

Questionnaires
spécifiques

Parents
48 retours

Professionnels
41 retours

8 entretiens
pour approfondir
Guide d’entretien



La moitié 
des enquêtés par

questionnaire 
était volontaire 

pour des entretiens

Statistiques sur les 
questions fermées 
des questionnaires

Tri des données 
à partir de mots clés
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M®thode dôanalyse

Analyse 
statistique

(quantitative)

Parents et professionnels

Analyse
thématique

(qualitative)

Personnes, parents et professionnels

« Choisir sa vie pour 
les personnes » c’est

choisir son lieu 
et son mode de vie

Pros : 43,4%
Parents : 40,9%

Mots ou expressions 
rattachés à la notion 
de « choix de vie »

Parents : Autonomie (26,5%)
Pros : Projet de vie (24,7%)

Les mêmes thèmes 
pour l’analyse 
des données 

«parents» et «pros»



Interprétations

Thème 2

Regards portés 
sur les capacités 
et incapacités

Interprétations

ÅDu diagnostic à la 
catégorisation au 
pronostic 
systématique… 

ÅImpact sur la 
personne et son 
environnement
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ÅDifficultés à regarder 
la personne en tant 
que telle

ÅUn regard valorisant 
sur les  capacités 
malgré des limites 
(prise de risque,…)

Analyse thématique parents/pros

Thème 1

Diagnostic 
et pronostic

Surprotection, 
maintien en 
dépendance, 

limitation du choix, 
mais paradoxalement 

une ouverture de 
perspectives sans 
s’enfermer dans la 

catégorisation

Représentations des 
capacités et incapacités 

liées au diagnostic

Paradoxe entre la 
philosophie de l’inclusion 

et la réalité vécue



Interprétations

Thème 4

Travail autour 
du projet 
de la personne

Interprétations

ÅVie personnelle, notamment 
le choix du lieu et du mode 
de vie 

ÅFormation et  vie 
professionnelle, importance 
des expériences pour 
se projeter

ÅUn choix restreint qui se 
heurte à la réalité de l’offre 
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ÅLa personne au cœur 
de son projet

ÅLes outils pratiques
du projet : 
la contractualisation 
et le suivi 

Thème 3

Palette des choix 
et rôle de 

lõexp®rimentation

Analyse thématique parents/pros

ÅUne société qui réduit les choix

ÅUne pression économique

ÅLe frein des contraintes 
réglementaires

ÅPasserelles, souplesse

ÅIndividualisation 
des parcours

ÅReconnaissance 
des compétences

ÅFormation tout au 
long de la vie



Interprétations

Interprétations

ÅLes postures et pratiques 
qui facilitent l’expression 
de choix par les 
personnes

ÅExpérimenter 
en accompagnant 
et évaluer

ÅTravailler en partenariat
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Analyse thématique parents/pros

ÅAccès à l’information 
sur les possibles

ÅCulture partagée dans 
le respect de la place 
et des singularités 
de chacun

ÅProjet co-élaboré
ÅRejoindre la personne 

où elle est 

ÅNe pas faire à sa place

ÅUne aventure humaine 
unique

ÅRespect de la singularité 
et de la temporalité

Thème 5

Rôle de 
lõaccompagnement 

et des pratiques

Thème 6

Culture
en commun

ÅEtat des lieux : 
des points de vue 
contrastés 

ÅPerspectives : 
un partenariat à 
construire



Interprétations

Interprétations

ÅSe projeter dans sa 
vie professionnelle

ÅÊtre autonome dans 
sa vie quotidienne

ÅDevenir adulte, 

ÅVivre sa sexualité

ÅEtre parents

ÅLa maladie, sujet 
douloureux

13

ÅLe statut d'adulte rattaché
à la notion de responsabilité

ÅUne volonté d'être valorisé 
à travers la compétence 
professionnelle

Analyse thématique personnes

ÅDes ressentis reflets 
de l’inquiétude 
des accompagnants

ÅCapacité à se fixer des 
objectifs avec lucidité

Thème 1

Aptitude 
à se projeter

Thème 2

Sentiments de 
ses capacités 
et/ou incapacités

ÅFierté et inquiétude de 
subvenir à son quotidien

ÅUn questionnement fort : 
l’orientation 
professionnelle

ÅLa participation citoyenne, 
un sujet important



Interprétations

Thème 4

Problématique de la 
séparation et besoin 
de protection

Interprétations

ÅRésonnance du 
contexte familial 

ÅRésonnance du 
contexte 
institutionnel 

ÅRésonnance du 
contexte social 
et économique 
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ÅDes personnes lucides
sur l'inquiétude générée 
par la séparation

ÅUn réflexe défensif 
pour se conformer à ce 
que l'on attend d’elles

ÅRuptures et dépendance 
à anticiper

ÅSurprotection 
familiale et 
institutionnelle

ÅDes mentalités 
à faire évoluer

ÅTentative 
d’encadrer les choix 
par des normes

Analyse thématique personnes

Thème 3

Résonnance 
du contexte

ÅDépart du foyer 
familial : oui, mais…

ÅBesoin de protection 
face à la violence



Thème 6

Impact de la palette 
des choix

Interprétations

Interprétations

ÅBesoin d’aide dans 
des actes de la vie 
quotidienne et la 
formation

ÅUn accompagnement 
adapté pour limiter 
la dépendance
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ÅMise en difficulté 
par l’injonction 
à faire des choix

ÅRecherche de 
compromis entre 
autonomie et 
sécurité

ÅDécalage entre loi 
et réalité du terrain, entre 
souhaits et réponses

ÅNécessité d’une 
information de qualité
et accessible

ÅOuvrir les possibles

Analyse thématique personnes

Thème 5

Formes de 
dépendance 
au quotidien

ÅUn choix restreint qui 
se heurte à la réalité 
de l’offre

ÅManque de souplesse

ÅComplexité du réseau 
et manque 
d’information



16

3 idées
majeures

Nos hypothèses
vérifiées

un paradoxe omniprésent 
dans tous les domaines

Notre définition 
de lõautonomie

une prise de conscience par la 
personne de ses propres limites 
et une capacité à formuler 
son besoin d’accompagnement 

Nos pratiques 
et nos postures 
interrogées

Rejoindre la personne dans son 
environnement. Non pas au 
« centre » des intentions, 
mais dans sa globalité avec 
sa personnalité et le contexte 

En synthèse



3 enjeux
majeursDes  questions 

fondamentales à ne 
pas perdre de vue :

Åla vie affective et 
sexuelle

Åla violence 
(familiale, entre 
pairs, 
institutionnelle,…)
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Culture partagée
besoin de travailler ensemble, de partager

Palette 
des choix

informer, créer des lieux 
d’expérimentation

Accompagnement
dans le respect de la dignité de la personne, 
pour favoriser l’autonomie tout en limitant les risques

De lôinterpr®tation aux pr®conisations



Contribuer à la formation des 
professionnels par la participation 

des personnesen situation de 
handicap mental 
et des parents
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Aides
congés spécifiques, 
compensation salariale

Concrétiser l’esprit 
de la loi de 2005

Confronter la théorie 
et la pratique

Valoriser 
les connaissances 

empiriques 
des parents Personnes

témoignages, 
ateliers d’échanges

Parents
témoignages, échanges 
de pratiques, manifestations 
communes, accès à 
des formations pour les pros

1ère préconisation



Informer tous les acteurs 
du handicap grâce 

à un réseau
ŘΩŀƴƛƳŀǘŜǳǊǎ« handicap »
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Information
lieu unique, pour les 
personnes, les structures 
d’accompagnement, 
les familles, les associations,…

Faciliter le choix 
par une meilleure 

information

Développer 
un service 

« ressource » 
dans un lieu unique 

et identifiable

Un accès facilité

Réseau
animateurs, 
partenariats, 
espace informatisé, 
recensement des possibles, 
rencontres,…

Entreprises
interlocuteurs « handicap » 
dans chaque entreprise, 
participation au réseau, 
formation RH et IRP,…

2ème préconisation



Expérimenterla mixité
intergénérationnelle en créant 
un dispositif original impliquant 

des personnes déficientesImportance 
du lieu 
et du 

mode de vie

Favoriser 
l’autonomie 

tout en limitant 
les risques
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Lieu 
de vie
sécurisant, inclus 
et ouvert sur la ville, 
souple et adaptable , …

Environnement
proximité, pluralité et 
accessibilité des services 
et des activités, …

Moyens
dédiés
une aide technique 
et financière, partenaires, …

3ème préconisation



Contribuer
à la formation 
des professionnels par la participation 
des personnes en situation 
de handicap mental et des parents

1ère table ronde



Informer
tous les acteurs du handicap grâce 
à un réseau d’animateurs « handicap »

2ème table ronde



Expérimenter
la mixité intergénérationnelle 
en créant un dispositif original 
impliquant des personnes déficientes

3ème table ronde
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