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La promotion de la santé part du principe que celle-ci se 

crée dans les milieux de vie et qu’il y a des liens complexes 

entre les personnes et leurs milieux. Elle propose d’agir à 

la fois sur des facteurs environnementaux et individuels 

pour un développement en santé tout au long de la vie.  

L’objectif de ce document est de montrer que les valeurs 

de justice sociale de la promotion de la santé devraient 
contribuer à améliorer la santé, le bien-être ainsi que la 

qualité de vie des personnes présentant une déficience 

intellectuelle, en soulignant l’importance de la qualité de 

leur inclusion, des opportunités d’une participation 
sociale valorisante et leur autodétermination.  

 

1. PROMOUVOIR LA SANTÉ DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE 

INTELLECTUELLE, C’EST SE PRÉOCCUPER DE LEUR BIEN-ÊTRE ET AGIR 

POUR AMÉLIORER LEUR QUALITÉ DE VIE 

 
1.1 DES ARGUMENTS POUR FAIRE VALOIR UNE APPROCHE POSITIVE ET GLOBALE DE LA 

SANTÉ DES PERSONNES AVEC UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 
 

1.1.1. LIMITES DE L’APPROCHE PAR LE VERSANT NÉGATIF DE LA SANTÉ DES PERSONNES AVEC UNE DÉFICIENCE 
INTELLECTUELLE 
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Approche globale et systémique de la 

promotion de la santé : enjeux pour les 

personnes présentant une déficience 

intellectuelle 

La promotion de la santé est une approche globale et 
positive de la santé promue par l’Organisation Mondiale 
de la Santé (OMS). Elle sert deux objectifs : créer les 
conditions favorables au développement d’une santé 
physique, mentale et sociale suffisamment bonne pour 
les individus et les populations ; renforcer les possibilités 
des individus et des communautés de contrôler et 
d’améliorer leur santé en favorisant leur participation.  

Elle se démarque de la lutte contre la maladie 
puisqu’elle vise un « état de complet bien-être physique, 

mental et social, qui ne consiste pas seulement en 

l'absence de maladies ou d'infirmité ». 

Constat : les personnes avec une DI ont plus de problèmes de santé que la population générale : 

▶ Certains problèmes sont plus fréquents (troubles sensoriels, problèmes bucco-dentaires).  

▶ Les enfants avec DI présentant au moins trois problèmes de santé sont plus nombreux que dans la population des 
enfants générale. 

▶ Les personnes avec DI sont particulièrement touchées par les maladies coronariennes (2e cause de mortalité) liées 
à l’hypertension, le diabète, l’obésité… 

▶ Les troubles du sommeil, certains cancers et des troubles psychiatriques seraient aussi plus fréquents.  

▶ L’épilepsie a une prévalence qui augmente avec la sévérité de la DI.  

▶ Le vieillissement serait marqué quant à lui par une fréquence plus importante de la démence. 
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La définition de la santé de l’OMS dépasse la vision négative de la santé, liée à l’approche dite biomédicale et a ouvert 
la voie à une approche dite biopsychosociale. Bien que la santé ne se limite pas à l’absence de maladie ou d’infirmité, 
cette absence fait aussi partie du bien-être. C’est pour cela que les indicateurs1 de l’état de santé physique et mentale 
hérités de l’approche biomédicale cohabitent avec d’autres tentatives d’évaluation de la santé globale, sous l’angle du 
bien-être.  

Par exemple, l’enquête européenne Santé 2020 (OMS) porte sur l’état de santé de la population sous l’angle des 
pathologies et limitations fonctionnelles. Les problèmes de santé sont alors abordés à partir des dimensions physiques, 
émotionnelles, comportementales et mentales sans que l’aspect social ne soit mentionné. Elles incluent les maladies, 
les troubles (dont le retard de développement et la DI), la douleur, la mauvaise santé causée par des accidents et des 
blessures, les affections congénitales. Cet intérêt plus marqué pour les indicateurs de problèmes de santé semble 
persister notamment dans les efforts faits pour améliorer la fiabilité des données sur la santé des personnes avec une 
DI. 

Pour envisager le bien-être dans sa globalité il faut 
prendre de la distance par rapport aux indicateurs 
biomédicaux et en rechercher d’autres qui 
intègrent la dimension sociale de la santé, en plus 
des dimensions physique et mentale. Cependant, 
cerner la santé positive dans sa globalité est plus 
complexe que repérer des signes de maladies ou 
de problèmes de fonctionnement. On considère 
aujourd’hui que le bien-être comporte deux 
dimensions, l’une subjective, qui inclut 
l’expérience personnelle de la vie et l’autre 
objective, qui compare les conditions de vie 
personnelles aux normes et valeurs sociales. 

 

1.1.2. DU BIEN-ÊTRE SUBJECTIF À UNE VISION POSITIVE ET INTÉGRÉE DE LA SANTÉ DES PERSONNES AVEC UNE 

DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

 
Parmi les différentes conceptions de l’expérience subjective du bien-être2, 
l’approche psychosociale qui la considère sous l’angle de l’épanouissement 
psychologique est particulièrement intéressante. Celle-ci prend en compte 
le fonctionnement de la personne en relation avec autrui et plus largement 
avec la société à laquelle elle appartient (exercice des rôles sociaux). Ainsi, 
le fonctionnement personnel peut s’apprécier sous trois angles :  

▶ le fonctionnement psychologique : avoir un but dans la vie, être 
autonome, faire l’expérience d’une croissance personnelle ; 

▶ les relations sociales : sentiment d’acceptation, contribution et 
intégration à la société ;  

▶ le bien-être émotionnel : perspective positive, qualité de vie perçue. 

  

 
1 Les indicateurs de santé sont des variables qui informent sur l’état de santé des personnes dans une population définie. Ils sont choisis de manière à 
pouvoir refléter la santé globale des personnes ou d’une population sans pour autant procéder à une évaluation plus complète de la santé ou des soins 
de santé. 
2 Certaines conceptions se focalisent uniquement sur le niveau de bonheur (lié à la satisfaction de la vie et à la balance des émotions positives et 
négatives), alors que d’autres considèrent plutôt les perceptions d’autonomie, de maîtrise de l’environnement, de compétence, d’intérêt pour 
l’apprentissage, le sens de l’utilité, le contrôle de sa vie, le sentiment d'avoir un but (comme travailler pour atteindre des objectifs importants), l'expérience 
de relations positives, la vitalité. 

L’approche de la santé sous l’angle des maladies et problèmes 
fonctionnels présente des limites. Une personne sans maladie 
peut ne pas se trouver dans un état de bien-être, parce qu’elle 
se sent exclue de la société. Au contraire, une personne prise 
en charge pour une maladie chronique peut se sentir 
globalement bien, en accordant plus de valeur à d’autres 
dimensions de sa vie. Or, on constate dans l’approche de la 
santé mentale des personnes présentant une DI par exemple, 
que celle-ci se focalise sur les problèmes de maladies mentales 
et de comportements et passe à côté du fait que, les niveaux 
de bien-être puissent être différents pour des problèmes de 
santé mentale de niveau équivalent. 

Les limites cognitives et les difficultés 
de communication des personnes 
avec une DI peuvent être vues 
comme des obstacles justifiant de 
recueillir des informations auprès de 
leurs proches. Néanmoins sans effort 
pour les interroger personnellement, 
les connaissances relatives à leur 
bien-être ne sauraient avancer. 



 

3 

Santé sociale Santé mentale Santé positive 

Manière dont une personne se 
comporte avec les autres, la façon 
dont les autres réagissent à son 
comportement, et la façon dont la 
personne réagit aux normes 
sociales. Elle prend en compte la 
qualité de la performance 
individuelle, la qualité des 
transactions entre la personne et les 
autres (entourage, groupes 
d’appartenance) ainsi que la 
manière dont sa communauté et la 
société la soutiennent. 

Plus que l’absence de troubles ou de 
handicaps mentaux, une bonne 
santé mentale permet aux individus 
de se réaliser, de surmonter les 
tensions normales de la vie, 
d'accomplir un travail productif et 
de contribuer à la vie de leur 
communauté. Sur un continuum, 
l’épanouissement serait le pôle 
extrême positif, alors que les 
troubles mentaux seraient sur le 
pôle extrême négatif.    

Considère la santé comme la 
capacité à s’adapter, à s’autogérer 
au fil des défis physiques, 
émotionnels et sociaux de la vie à 
partir de six dimensions : fonctions 
corporelles (être en forme, ne pas 
avoir de douleurs…), fonctions 
mentales et perceptives 
(concentration, être joyeux…), 
dimension spirituelle-existentielle 
(sentiment d’utilité, appétit de 
vivre…), qualité de vie (être heureux, 
bien dans sa peau…), participation 
sociale (contacts…). 

Tableau 1. Définitions de santé sociale, santé mentale et santé positive 

Un fonctionnement psychosocial qui permet de répondre à des besoins fondamentaux tels que l’autonomie, la 
compétence et la relation à autrui produit de l’épanouissement : la personne se sent bien car elle donne un sens à sa 
vie, s’accepte elle-même, a de bonnes relations sociales et des occasions de se réaliser pleinement. Les émotions 
positives et la satisfaction dans les domaines de la vie associés à cet épanouissement pourraient avoir un effet sur la 
motivation à maintenir des comportements favorables à la santé. Ainsi, le bien-être éprouvé est envisagé à la fois 
comme un processus dynamique (qualité du fonctionnement) et un état (qualité du résultat). Le fonctionnement peut 
emprunter différents chemins pour s’adapter et satisfaire des besoins et ambitions tout au long de la vie.  

Cette conception permet de faire aisément le lien avec les définitions de la santé mentale, de la santé sociale et de la 
santé positive.  

Une personne épanouie, qui fonctionne bien psychologiquement et socialement est remplie d’émotions positives, de 
bonheur et de satisfaction, mais aussi d’émotions telles que l'intérêt, l'engagement, la confiance et l'affection. Le bien-
être psychologique n’implique pas que les personnes se sentent bien en permanence, car les expériences d’émotions 
négatives ou douloureuses font partie de la vie. Cependant, le bien-être peut être compromis quand des émotions 
extrêmes ou durables interfèrent avec la capacité d'une personne à fonctionner dans sa vie quotidienne. C’est le cas 
par exemple, quand lors d’un événement stressant, une personne n’arrive pas à faire face aux émotions qui 
l’envahissent, au point d’avoir le sentiment de perdre le contrôle sur sa vie et sombrer dans la dépression.   

L’approche par le bien-être subjectif se focalise davantage sur les processus de salutogenèse (ce qui produit la « bonne 
santé »), plutôt que ceux impliqués dans la pathogenèse (ce qui cause la maladie). En mettant l’accent sur le 
fonctionnement, elle permet de considérer l’état de bien-être acquis à un moment donné comme une ressource, ainsi 
que l’aspect dynamique de l’adaptation d’une personne, voire sa capacité à surmonter l’adversité (résilience) en 
développant un sentiment de cohérence3.  

Sur le plan physiologique, un organisme sain est capable de maintenir l'homéostasie, en fonction des circonstances. 
Confronté à un stress physiologique, il peut mettre en place une réaction de protection, de réduire le potentiel de 
dommage et de rétablir un équilibre (résilience physiologique). Néanmoins, s’il échoue, les dommages dus au stress 
peuvent causer une maladie. Face aux stress psychologiques, des mécanismes adaptatifs liés aux ressources 
personnelles et sociales vont permettre de faire face, de se remettre et prévenir les troubles de stress post-traumatique. 
Une capacité renforcée à s'adapter et à se gérer améliorerait le bien-être subjectif et entraînerait une interaction 
positive entre l'esprit et le corps. De ce point de vue, les soins doivent se centrer sur la personne et son 
fonctionnement. 

  

 
3 Le sentiment de cohérence renvoie à une orientation globale (sentiment de confiance) face aux facteurs de stress de la vie qui recouvre trois 
composante clés : comprendre sa vie (événements internes, externes), et d’être compris par les autres (composante cognitive), se sentir capable de gérer 
la situation avec les ressources dont on dispose (composante instrumentale ou comportementale) et  percevoir la situation comme suffisamment 
significative (la voir comme un défi) pour trouver la motivation nécessaire pour continuer (composante motivationnelle).   
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Maintenir ou recouvrir le bien-être le long d’un parcours de vie4 suppose de développer des forces personnelles 
(physiologiques et psychologiques) mais aussi de disposer de ressources sociales qui contribuent à l’adaptation. Pour 
promouvoir la santé des personnes avec une DI, il s’agit donc de favoriser les processus de salutogenèse et de résilience, 
ce que le modèle du PPH permet d’envisager. 

 

Figure 1. Modèle d’épanouissement par le loisir 

Si les personnes avec DI peuvent avoir besoin d’un soutien pour identifier leurs propres objectifs et aspirations, leurs 
limites de fonctionnement ne devraient pas être vues comme un obstacle pour viser leur bien-être à travers leurs 
activités et interactions quotidiennes, ni pour tenir compte de ce qui est fondamentalement unique et individuel pour 
accéder à un épanouissement personnel. Par exemple, le modèle d’épanouissement par le loisir englobe cinq 
dimensions liées les unes aux autres qui permettent d’entrevoir les conséquences d’une activité particulière en matière 
de bien-être et d’engagement communautaire pour une personne avec une DI. Quand la participation à une telle 
activité est facilitée tant du côté de la personne que de son environnement, elle permet de développer des ressources 
personnelles et sociales qui deviennent le terreau d’une vie florissante. 

  

 
4 Pour plus d’informations, voir la fiche « Le parcours de vie des personnes avec une déficience intellectuelle au cœur des pratiques d’accompagnement 
» : https://www.isaid-project.eu/fiche-thematique-parcours-de-vie/ 
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1.1.3. DU BIEN-ÊTRE OBJECTIF À LA QUALITÉ DE VIE PERÇUE DES PERSONNES AVEC UNE DÉFICIENCE 

INTELLECTUELLE 

Sur un plan personnel et subjectif, la qualité de vie est définie comme la 

perception qu’une personne a de sa position dans la vie relativement 
à ses objectifs, attentes, normes et préoccupations, dans le contexte 

culturel et le système de valeurs dans lequel elle vit. Une bonne qualité 

de vie est perçue lorsque les besoins d’une personne sont satisfaits et 
que celle-ci a la possibilité d’enrichir sa vie dans les principaux cadres 

d’activité de la vie. Elle serait influencée de manière complexe par la 

santé physique, l’état psychologique, les ressources sociales, le niveau 

d’autonomie, ainsi que par la relation entre la personne et des facteurs 

essentiels de son environnement (dont le bien-être matériel).  

Elle complète le concept de santé. Les aspects essentiels de la qualité 

de la vie sont appréhendés à partir de grands domaines : physique 
(énergie et fatigue), psychologique (sentiments positifs, concentration, estime de soi), degré d’indépendance 

(mobilité, capacité de travail), relations sociales (soutien social, activité sexuelle), environnement (accès aux soins de 
santé, opportunité d’acquérir de nouvelles connaissances et habiletés, participation à des activités de loisir et 

opportunités récréatives) et convictions/spiritualité personnelles (sens de l’existence). Les aspects mesurés de la 

qualité de vie peuvent varier selon qu’ils sont envisagées selon des normes liées à l’âge, des conditions de santé 
spécifiques, des objectifs d’intervention visés, les valeurs d’une communauté, etc. Mais il y a généralement au moins 

quatre domaines pris en compte : la santé psychologique ou le bien-être, la santé physique et les capacités 

fonctionnelles, les relations et activités sociales, le bien-être matériel. La qualité de vie inclut des composantes 
subjectives et objectives. 

Connaître le point de vue des personnes sur des dimensions 

essentielles de leur existence est important mais non suffisant, car 

elles peuvent être très satisfaites des possibilités offertes dans un 

environnement de mauvaise qualité, du fait qu’elles n’imaginent 

pas une meilleure qualité possible, ou qu'elles sont conscientes 
qu'elles doivent accorder moins d’importance à certaines 

dimensions du fait de leur situation. Par exemple, les personnes 

vivant dans des institutions peuvent considérer que leur qualité de 
vie est bonne parce qu'elles n'ont pas eu la possibilité de connaître 

d'autres possibilités et n'ont pas le pouvoir d'apporter des 
changements dans tous les cas. La mesure de la qualité de vie doit 

donc aussi inclure l’évaluation objective de dimensions essentielles 

de l’existence humaine. 

La qualité de la vie a par ailleurs aussi été définie comme le degré avec lequel une personne jouit des possibilités 

importantes de sa vie, qu’elle soit ou non en situation de handicap. Dans cette perspective, trois grands domaines de 
l’existence sont pris en compte : l’être (dimensions physique, psychologique, spirituelle de la personne), l'appartenance 

(liens avec l’environnement physique, social, communautaire) et le devenir (réalisation d’objectifs, espoirs et aspirations 
personnels dans les activités quotidiennes, de loisirs, de développement personnel).  

La qualité de vie ne doit pas s’envisager 
uniquement dans l’ici et maintenant, mais 

dans une perspective développementale 

intégrant les besoins ultérieurs du 
parcours de vie. D’où l’importance de 

considérer les opportunités de 

développer des ressources personnelles 

et sociales mobilisables dans l’immédiat 

aussi dans le futur. 

  

Qualité de vie : bien-être général des 
personnes dans une société donnée, en 
identifiant des domaines de la vie jugés 
essentiels pour une vie équilibrée selon 
les normes culturelles en vigueur.  

Les possibilités d’atteindre ces objectifs 
résultent des opportunités et des limites 
que chaque personne a dans sa vie et 
reflètent l'interaction de facteurs 
personnels et environnementaux. Une 
bonne qualité de vie constitue aussi un 
objectif de promotion de la santé. 

Diverses mesures de la qualité de vie des 
personnes avec une DI ont été proposées en 
tenant compte des activités et contextes 
adaptés à l’âge des personnes. Si la qualité 
de vie des personnes avec une DI doit 
s’envisager de la même manière que pour 
les autres membres de la société, certains 
aspects de leur vie nécessitent une vigilance 
particulière : respect de leurs droits humains 
et juridiques, l’autodétermination et 
l’inclusion sociale. 

L’intérêt de la qualité de vie dans le champ de la DI est la prise en compte 

de plusieurs dimensions de la vie de la personne et de son 
autodétermination. Tout en participant au processus de normalisation, 
l’approche par la qualité de vie évite de restreindre la planification des 

réponses aux besoins des personnes à un seul domaine. C’est aussi un 
moyen de réorienter les services offerts aux personnes avec une DI en 

leur donnant un rôle essentiel en tant qu’utilisatrices de services et en 
même temps de recueillir des informations pour améliorer la qualité des 
services et mieux répondre aux attentes et besoins personnels. 
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1.2 COMPRENDRE LES INEÉGALITES SOCIALES DE SANTÉ LIÉES À LA DÉFICIENCE 
INTELLECTUELLE 

 
1.2.1. LES DÉTERMINANTS INDIVIDUELS ET SOCIAUX DE LA SANTÉ 
 
À tous les âges de la vie, les états de santé résultent des échanges constants (transactions) entre les personnes et 

leurs milieux de vie. La santé exige en effet des conditions et ressources préalables (état de paix, logement, éducation, 
accès à la nourriture, revenus…). Pour comprendre comment se produit la santé, il faut considérer des facteurs répartis 

dans quatre grandes catégories de déterminants : le contexte global, les systèmes produits par ce contexte, les 

milieux de vie et les caractéristiques individuelles (cf. figure 2)5.  En interagissant entre eux, ces déterminants 
engendrent des conditions de vie évolutives, c’est-à-dire des contraintes et opportunités pour l’adaptation des 
personnes, qui influent sur la santé et façonnent leur développement au fil des étapes de leur parcours de vie. 

 

Figure 2. Les déterminants de la santé 

 
Selon cette conception socio-écologique, la santé est à la fois un résultat des transactions réalisées et une ressource 

sur laquelle il sera possible de compter ou non pour les transactions en cours ou futures. Si la santé reste suffisamment 

bonne, elle permettra aux personnes de s’adapter, répondre à leurs besoins et de réaliser leurs ambitions, dans un 
environnement en évolution. A l’inverse sa détérioration risque de réduire le potentiel adaptatif et sera un obstacle 

pour bien fonctionner dans la vie de tous les jours. Cette conception peut s’appliquer aussi au niveau collectif. La bonne 
santé d’une population est un résultat atteignable dans un contexte favorable. Elle est aussi une ressource pour la 

société car elle contribue à la stabilité économique et sociale, au développement durable, et réduit le coût des 

dépenses de soins. La santé n’est donc pas un but en soi mais plutôt une dimension importante de la qualité de vie 
des individus et des populations. 

  

 
5 Voir aussi https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/document-000540/ pour le schéma interactif. 
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1.2.2. MÉCANISME DE PRODUCTION DES INÉGALITES SOCIALES DE SANTÉ LIÉES À LA DÉFICIENCE 

INTELLECTUELLE 

Les contextes de vie et les caractéristiques 
individuelles variant d’une personne à une 

autre, on retrouve ces différences en matière de 

santé. Pour les personnes avec une DI, cela 
dépend par exemple du degré de sévérité de la 

DI. Il existe aussi des différences importantes et 

systématique selon des groupes sociaux 
d’appartenance qui ne sont pas des différences 

inévitables (comme celles liées à l’âge). Ces 
différences que l’on appelle inégalités sociales 

de santé (ISS) sont observées de manière 

systématique selon des indicateurs individuels 
(catégorie sociale, revenu, niveau d’études) ou 

collectifs (niveau économique d’un pays, niveau 
de pauvreté des quartiers de résidence, de 

territoires). Elles concernent toute la population 

et se trouvent socialement stratifiées. Il y a un 
lien statistiquement constaté entre la position 

socio-économique des personnes et leur état de santé. C’est le cas par exemple pour les maladies chroniques (maladies 
cardiovasculaires, diabète cancers…) qui constituent la principale menace pour l’ensemble de la population. Les 

déterminants de la santé semblent agir d’une manière inéquitable sur les conditions de vie de certains groupes 

sociaux en réduisant les chances d’atteindre un niveau de santé optimal pour certains. 

Le « modèle Pathway » (OMS) tente d’expliquer les processus et voies de production des ISS en faisant la distinction 

entre les causes sociales de la santé et les facteurs déterminant la répartition de ces causes entre les groupes sociaux. 
Deux catégories de déterminants sociaux de la santé sont considérées (déterminants structurels et déterminants 

intermédiaires). A l’intersection de ces deux catégories de déterminants se trouvent des processus relatifs à la cohésion 
et au capital social. Dans ce modèle, ils renvoient aux relations de coopération instaurées entre les citoyens et l’Etat, 

fondées sur une redistribution du pouvoir, et aux institutions facilitant l'accès à des espaces concrets de participation. 

La participation doit permettre à la communauté d'avoir un haut niveau d'influence dans la prise de décision et 
l'élaboration de politiques affectant son bien-être et sa qualité de vie. Ce cadre explicatif s’inscrit en outre dans une 
perspective de parcours de vie. 

 

D’une manière générale, les personnes en situation de handicap 
sont en moins bonne santé que les autres personnes, qu’il s’agisse 
de leur santé physique, mentale ou sociale. Par ailleurs, le système 
de santé ne semble pas les traiter équitablement. Les personnes 
avec une DI bénéficient d’un moindre accès aux soins, aux actions 
de dépistage, aux programmes de prévention et d’éducation pour 
la santé (dont elles sont rarement les cibles). Elles sont confrontées 
à un manque d'attention appropriée à leurs besoins en matière 
de santé conduisant à des sous-diagnostic ou des retards de 
diagnostic et elles reçoivent généralement des soins de santé de 
moins bonne qualité. Par conséquent leurs maladies chroniques 
sont moins bien gérées.  

L’adoption de certains comportements défavorables à la santé 
(modes de vie sédentaires, mauvaise alimentation), leurs 
difficultés de communication et l’attention insuffisante des 
soignants et prestataires de soin peuvent être mis en cause.  

Figure 3. Le modèle « Pathway » 
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La source des inégalités de santé se situe au niveau des déterminants structurels. Les mécanismes sociaux, 

économiques et politiques donnent naissance à un ensemble de positions socioéconomiques en fonction de la classe 
sociale, du sexe, de l’origine ethnique… Ces positions renvoient à une hiérarchisation des groupes sociaux et à des 

différences liées aux classes sociales, quant à l’accès, le contrôle et la détention de ressources productives. Elles se 
traduisent à travers des identités administratives et sociales, associées à des normes sociales et culturelles. Si le 

contexte est déterminé par des valeurs culturelles dominantes contribuant à perpétuer certaines conditions 

(marginalisation, stigmatisation, discrimination), des personnes et groupes peuvent être désavantagés. Dans la 

mesure où leurs droits peinent toujours à être reconnus et qu’elles restent désavantagées dans de nombreux 

domaines de la vie, on peut considérer que les personnes en situation de handicap figurent parmi les groupes 

victimes d’injustice sociale. Se focaliser sur les comportements à risque des personnes ou leurs habitudes de vie 

(tabagisme, alimentation, consommation d’alcool, activité physique…) en tant que causes immédiates des maladies et 
inégalités de santé, c’est passer à côté des « causes des causes ». 

En fonction de leur statut social, les personnes 

peuvent cumuler des désavantages sociaux et être 
plus ou moins exposées aux facteurs de risque de la 

catégorie des déterminants intermédiaires. Elles sont 
aussi plus ou moins dotées de ressources pour faire 

face aux défis de la vie. Leurs vulnérabilités aux 

conditions compromettant la santé sont donc 
différentes.  

 
Les ressources financières influencent la santé car 

elles permettent de subvenir aux besoins matériels et 
psychosociaux, d’accéder à des commodités et 

services favorables à la santé : un logement de La 
position sociale a aussi une incidence sur qualité, des 

aliments sains, accéder à des prestations de soins de 

qualité. d’autres ressources protectrices comme 
l’estime de soi, le sentiment de contrôle du cours de 
la vie, le soutien social. 

Certaines inégalités relèvent des systèmes de soin 

en raison de leur organisation, ou en raison de leur 
difficulté d’accès, ou du « reste à charge » des 
systèmes de protection sociale.  

Les déterminants structurels influencent le 

parcours de vie d’une personne de sa préconception 

à sa mort. A chaque étape, ils peuvent agir sur le cours 

de l’existence, avec des effets immédiats ou différés, 

notamment sur les descendants. Par le biais d’effets 
intergénérationnels, ils agissent avant l’arrivée au 

monde et au-delà de la mort (conditions de vie des 
parents, biens matériels, positions sociales…). 

  

Des dynamiques inégalitaires de pouvoir et d’exclusion, 
certaines normes, politiques et pratiques sociales 
engendrent des disparités sociales et de santé en défaveur 
des personnes en situation de handicap. Beaucoup sont 
défavorisées sur le plan socio-économique (taux de 
pauvreté plus élevé, taux d’emploi plus faible, moins 
d’instruction). 

La DI augmente le risque de se retrouver dans les couches 
les plus défavorisées de la société et de dépendre 
d’allocations à l’âge adulte. Les obstacles environnementaux 
auxquels les personnes sont régulièrement confrontées les 
exposent aussi à des risques de stress chronique, au 
sentiment de manque de contrôle et d’autonomie. Le risque 
d’être confronté à la violence augmente avec le handicap. La 
prévalence des abus sexuels subis par les personnes en 
situation de handicap est plus forte que pour la population 
générale, tout particulièrement chez les hommes et les 
femmes avec une DI placés en établissement spécialisé. 

En fonction du contexte dans lequel elles vivent, des 
personnes présentant la même déficience peuvent 
cependant subir des restrictions de nature différente et à 
des degrés divers. Une position désavantageuse dans la 
hiérarchie sociale conduisant à plus d’adversité semble 
expliquer le fait que les personnes avec une DI présentent 
plus de problèmes de santé. Pour améliorer leur état de 
santé, il faut avant tout chercher à changer ce qui les rend 
malades, ce qui n’empêche pas de chercher aussi à 
améliorer leur accès à des soins de santé de bonne qualité. 
Une société plus cohésive et plus inclusive pourrait 
probablement réduire ces écarts évitables. 
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2. PROMOUVOIR LA SANTÉ DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE 

INTELLECTUELLE, C’EST ADOPTER UNE STRATÉGIE ÉCOSYSTÉMIQUE 

FAVORISANT LEUR PARTICIPATION 

Promouvoir la santé implique d’agir sur les divers déterminants sans se restreindre aux déterminants individuels. Mais 
la promotion de la santé vise en plus la réduction des ISS. Les démarches de promotion de la santé doivent par 

conséquent chercher à améliorer les conditions de vie quotidiennes en s'attaquant à la répartition inéquitable du 
pouvoir, de l'argent et des ressources.  Pour agir sur « les causes des causes », elle nécessite l’action concertée 
d’intervenants dont les intérêts peuvent être divergents. 

 

2.1 REDISTRIBUER LE POUVOIR EN AUGMENTANT LE CONTRÔLE DES PERSONNES 

PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE SUR LEUR SANTÉ 

 
Dans la Charte d’Ottawa, la participation citoyenne apparaît comme un but et un moyen de promouvoir la santé. Les 

personnes ou leurs communautés doivent être placées au cœur des processus de décisions et des actions qui les 
concernent et pouvoir exercer un plus grand contrôle sur leur santé et sur les déterminants de celle-ci. Permettre aux 

citoyens d’exercer plus de pouvoir sur les conditions du bien-être collectif et social, ainsi que sur leurs propres 
conditions de vie revient à instaurer une démocratie sanitaire. 

 

La participation renvoie à une volonté politique d’impliquer de manière active les individus dans les processus de 
décision et les projets les concernant. Sans la susciter, on laisse penser aux personnes que leur avis n’a pas de valeur, et 

que les institutions de la société pensent et décident pour elles. A contrario, sa mise en œuvre donne aux personnes le 

sentiment d’être importantes, bienvenues et appréciées, et elle suscite l’affiliation sociale. La participation à des 
processus de décision peut aussi favoriser le bien-être et le développement de ressources personnelles (capacités de 

communication, sentiment de compétence, estime de soi, conscience critique…) et sociales (constitution de réseaux). 
Elle fournit des occasions d’interactions sociales propices au développement de compétences, et ce dès l’enfance. Ces 

compétences utiles à la vie favorisent non seulement un développement global en santé mais contribuent aussi au 
développement communautaire. 

Une action globale de promotion de la santé associe dans l’idéal cinq axes stratégiques pour agir sur les différents 
niveaux de déterminants de santé (OMS, 1986) : élaborer des politiques en faveur de la santé, créer des environnements 
favorables, renforcer l’action communautaire, développer les aptitudes personnelles, et réorienter les services de santé. 
Ces stratégies ont plus d’impact quand elles sont combinées et peuvent être mises en œuvre dans des milieux de vie.   

La promotion de la santé ne peut donc pas être réduite à des actions de prévention qui cibleraient des facteurs de 
risque individuels associés à des problèmes de santé spécifiques. Dans la mesure où le développement de la petite 
enfance est lui-même un déterminant social de la santé, les investissements pour le début de la vie sont essentiels. Ils 
semblent d’ailleurs les plus rentables sur le plan économique (OMS, 2008). 

Promouvoir la santé des personnes présentant une DI, c’est renforcer leur pouvoir en matière d’action et de contrôle 
sur et pour leur santé. De ce point de vue, ces personnes ne doivent pas être considérées comme des consommateurs 
passifs ou comme des objets ou groupes-cibles de services, programmes ou interventions. Il convient au contraire de 
leur permettre de participer activement aux actions et décisions qui les concernent. Prendre un compte leurs savoirs 
et leur avis suppose un changement de regard de la société qui considère les personnes en situation de handicap sous 
l’angle de leur incapacité et besoins de prise en charge.  

Cet objectif de la promotion de la santé soulève la question de l’inclusion des personnes avec une DI, de leur droit à 
l’information et de leur intégration participative à tous les échelons. La promotion de la santé ne peut donc pas être 
réduite à des actions de prévention qui cibleraient des facteurs de risque individuels associés à des problèmes de santé 
spécifiques. Dans la mesure où le développement de la petite enfance est lui-même un déterminant social de la santé, 
les investissements pour le début de la vie sont essentiels. Ils semblent d’ailleurs les plus rentables sur le plan 
économique (OMS, 2008). 
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La participation présente donc un enjeu de taille pour la santé des personnes avec une DI, tant du point de vue du 

développement d’habiletés nécessaires à l’exercice d’une participation citoyenne active et à leur autodétermination, 
que du point de vue du succès de leur inclusion dans la société. Quel que soit leur âge, les personnes avec une DI 

devraient se sentir acceptées, en sécurité et à même de s’engager activement dans des collectifs recherchant et 

valorisant leur contribution. Elle peut s’envisager dans un processus de recherche inclusive ou de recherche-action 
participative. La recherche inclusive a d’ailleurs permis à des personnes avec une DI de faire entendre leurs voix à un 

niveau politique à propos de lois relatives à la sexualité en Australie et en Irlande. Mais elle n’a de valeur ajoutée que 
lorsque les co-chercheurs atteints d’une DI apportent une contribution spécifique (qu’ils sont les seuls à pouvoir 

apporter) qui est mise en lumière et contribue à améliorer la vie de l'ensemble de la population des personnes en 
situation de handicap mental. 

2.2 ÉLABORER DES POLITIQUES PUBLIQUES EN FAVEUR DE LA SANTÉ DES PERSONNES 

PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

 
2.2.1. LA RESPONSABILITÉ POLITIQUE PARTAGÉE À L’ÉGARD DE LA SANTÉ DES PERSONNES DÉFICIENTES 

INTELLECTUELLES 

 

La responsabilité en matière de santé et d’ISS dépasse le secteur 
sanitaire. Les décisions prises dans d’autres secteurs peuvent avoir 

des conséquences sur la santé des personnes mais aussi sur la 
manière dont la santé est distribuée. La santé et les ISS devraient 

donc être des préoccupations des politiques publiques de tous les 

secteurs (économie, famille, éducation, emploi, logement, 
aménagement urbain, transports, environnement…) de l’échelon 
international à l’échelon le plus local  

De la même manière que la santé, le handicap devrait être l’affaire de 

tous. Des politiques de santé prenant en compte les 

problématiques spécifiques des personnes avec une DI sont 

nécessaires, mais non suffisantes pour agir sur l’ensemble des 

déterminants de leur santé. La diversité des milieux de vie et des 
rôles sociaux accessibles aux personnes avec une DI dépend 

fortement des politiques d’inclusion (accès à l’éducation, au travail, à 
la culture, au loisir, à la parentalité…) mais aussi des valeurs et normes 

socio-culturelles qui peuvent faciliter ou non la mise en œuvre de ces 
politiques. 

  

La participation des personnes avec une DI et de leurs familles à la fixation des priorités, à la prise des décisions, à 
l’élaboration et l’évaluation des stratégies de planification de services et de dispositifs les concernant, suppose un 
management participatif (guide Fnes). Il faut l’organiser en se donnant les moyens de consulter les personnes, en les 
invitant à participer, en plaidant le besoin de leur participation, en développant leurs moyens d’actions, mais il faut aussi 
susciter leur envie de participer. Les personnes avec DI ont parfois besoin de recevoir des invitations les informant que 
leur participation et attendue et bienvenues. 

La participation peut s’envisager à un niveau individuel (décisions personnelles), mais aussi à un niveau collectif à travers 
des groupes de travail, des conseils qui donnent l’occasion d’exprimer des besoins et des attentes pour les membres 
de la communauté. 

Les personnes avec DI peuvent rencontrer 
des obstacles à l’accès à des dispositifs de 
droit commun, à des milieux spécialisés 
adaptés à leurs besoins, à des ressources 
susceptibles de leur permettre d’accéder à 
une qualité de vie plutôt satisfaisante tout 
au long de leur vie. Pour être favorables à la 
santé des personnes avec une DI, les 
politiques publiques devraient par 
conséquent garantir leurs droits 
fondamentaux et leur aptitude à affronter 
l’avenir, favoriser la cohésion sociale en 
reconnaissant et valorisant la capacité de 
chacun à améliorer la qualité de vie pour 
tous. Une société cohésive fondée sur une 
culture de la reconnaissance mutuelle 
permet en effet de donner un sens à la vie 
de chaque personne. 
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2.2.2. DES POINTS D’APPUI POUR L’ACTION POLITIQUE EN FAVEUR DE LA SANTÉ DES PERSONNES AVEC UNE 

DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

 

Les politiques se développent à partir de plans d’action qui 
impliquent des budgets et des mesures diverses (législations, 

réglementations, déploiement de services, campagne de 

communication, plan de formation…). Les lois et règlements sont 
des instruments des politiques publiques qui permettent de 

réguler et contrôler les institutions et activités sociales et de 
définir des normes sociales. Ces moyens qui ont une dimension 

collective et un caractère autoritaire sont des leviers importants 

pour la promotion de la santé et la réduction des ISS. Ils sont 
contraignants contrairement aux déclarations, circulaires et 

chartes. Ces dernières contribuent néanmoins à définir des 
normes et droits susceptibles de faire évoluer les dispositifs 
contraignants en vigueur.  

Les déclarations et rapports de l’OMS relatifs à la promotion de 

la santé ainsi que les directives de l’ONU concernant le handicap 

et le développement durable constituent de ce point de vue des 
points d’appuis pour que les états y adhérant développent des 

politiques volontaristes pour agir sur les causes des causes des 
ISS.  

Les politiques publiques volontaristes, le lobbying et l’action de 
plaidoyer sont des stratégies d’influence qui peuvent contribuer 

à des changements sociétaux en faveur de la santé des 

personnes avec une DI. Elles ont besoin de données factuelles 
(rapports d’évaluation des politiques publiques, livres blancs, 

statistiques…) qui permettent de pointer les conséquences des 
politiques publiques, les manques et besoins en matière de santé. 

 

2.2.3. MOBILISER TOUS LES SECTEURS ET PARTAGER LA GOUVERNANCE AVEC DES RÉPRESENTANTS DES 

PERSONNES DÉFICIENTES INTELLECTUELLES 

 
Pour que les préoccupations relatives à la santé des 

populations et aux ISS soient prises en compte dans toutes 
les politiques publiques, l’action intersectorielle est 

indispensable. Elle suppose de mobiliser d’autres secteurs 

(éducation, emploi, économie, transport, etc.) en plus de celui 
de la santé pour développer des approches transversales 

fondées sur la concertation, la coordination et les synergies. 
L’action multisectorielle implique la mobilisation d’acteurs 

divers représentant des organisations gouvernementales, 

non gouvernementales et la société civile issus des divers 
secteurs à impliquer.  Les approches intersectorielles et 

multisectorielles devraient non seulement permettre 

d’éviter les effets défavorables sur la santé de certaines 

politiques (par exemple des politiques économiques qui 

n’intègreraient pas les valeurs de justice sociale), mais aussi 

faciliter l’action sur les déterminants des inégalités de santé 

en activant de nombreux leviers pour gagner en efficacité. 

Les problématiques d’accès aux soins courants 
et des ruptures des parcours de vie des 
personnes en situation de handicap ont fait 
l’objet d’initiatives qui comment à porter leurs 
fruits. En France, le rapport de Jacob et 
Jousserandot (2013) a mis en évidence la 
nécessité d’évaluer les politiques publiques 
existantes en matière d’accès aux soins ou à la 
santé des personnes en situation de handicap et 
à changer le regard sur le handicap. Il a été suivi 
de la charte Romain Jacob (2014) qui fait des 
recommandations pour faciliter le parcours de 
soin et de santé des personnes. Cette charte 
signée par le gouvernement français et certaines 
régions de France est accessible aux personnes 
avec une DI, car elle a été traduite en Facile à Lire 
et à Comprendre (FALC).  

La prise en compte du handicap peut avoir un 
effet positif sur d’autres groupes de la population 
et inversement la prise en compte de question 
comme la pauvreté, qui n’est pas spécifique aux 
personnes en situation de handicap, peut leur 
bénéficier. Cependant les personnes 
handicapées ne sont pas toujours au centre de 
l’attention en matière de réduction des 
inégalités de santé et il est important d’avoir en 
ligne de mire toutes les catégories de handicap.   

La rencontre du secteur de la promotion de la santé 
et de celui du handicap pourrait être par exemple un 
moyen de faciliter l’intégration du handicap dans les 
missions des acteurs de la promotion de la santé et 
inversement, faciliter l’intégration de la promotion 
de la santé dans les missions des acteurs du secteur 
du handicap. Il existe d’ailleurs des propositions qui 
montrent comment les établissements sociaux et 
médico-sociaux pourraient s’emparer de cette 
question et mettre en œuvre à l’échelle d’un 
établissement des politiques favorables à la santé 
des personnes accompagnées et des professionnels. 
Pour être bénéfiques aux personnes présentant une 
DI, ces logiques intersectorielles devraient prendre 
en compte leurs spécificités quand leurs 
problématiques ne sont pas partagées par d’autres 
sous-groupes de la population. 
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Si le leadership en matière de santé revient aux pouvoirs publics, la gouvernance devrait cependant s’envisager sous 

l’angle du partenariat et du dialogue social dans un cadre de responsabilités partagées impliquant diverses parties 

prenantes : le gouvernement, les ONG et représentants de la société civile (associations et organisations d’usagers de 

service ou de leurs représentants, de familles et d’aidants, de défenseurs des droits de l’homme, d’associations de 

professionnels de santé, de dispensateurs de services, les chercheurs…). Le développement et l’élargissement des 
partenariats devraient accroître le potentiel de réussite des projets de promotion de la santé en tirant parti de toutes 
les ressources existantes. 

Pour éviter les répercussions néfastes de choix politiques sur la vie des 

personnes qui n’ont pas pris part aux décisions, l’élaboration des politiques 
publiques doit s’appuyer sur un mécanisme formel de participation. Il faut 

offrir la possibilité pour les personnes de jouer un rôle officiel dans le 

processus d’élaboration et d’influencer les processus de conception, de 
planification et de mise en œuvre des politiques, des lois et des services. En 

déterminant le cadre d’une telle participation et en la valorisant, on permet 
aux personnes de faire part de leurs besoins, de leurs spécificités et on 
reconnaît leur expertise. 

 

2.2.4. PRODUIRE DES DONNÉES DE QUALITÉ RELATIVES À LA SANTÉ DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE 

DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

Les décideurs politiques ont besoin de données factuelles et d’indicateurs pour définir des priorités, planifier, 

implémenter et évaluer leurs politiques. Des systèmes de surveillance nationaux et internationaux de recueil 

systématiques peuvent être mis en place pour fournir de telles données. Elles peuvent aussi être issues d’expertises 
indépendantes, d’études d’impact en santé et de la recherche. A l’échelle européenne, il y existe par exemple des 

systèmes de recueil de données qui permettent de suivre les évolutions de la santé6, du bien-être et de la qualité de 

vie et les progrès en matière d’atteinte des objectifs de développement durable. Cependant, pour pouvoir être 
exploitées, les données doivent ensuite être intégrées dans des systèmes facilement identifiables. Dans cette 

perspective, l’OMS coordonne un réseau des bases factuelles en santé (HEN) et encourage les décideurs de la puissance 
publique à recourir à ces bases pour élaborer des politiques en faveur de la santé et de l’équité en santé en s’appuyant 
sur l’analyse critique des données disponibles (quantitatives et qualitatives). 

Si la disponibilité de données issues de systèmes 

d’informations solides est essentielle pour 

impulser, guider et évaluer l’action politique, force 
est de constater un besoin criant de données 

fiables concernant la santé à travers les âges des 

personnes avec une DI. Ce manque peut 

s’expliquer pour diverses raisons. Pour 

commencer, il n’existe pas de registre répertoriant 
les personnes avec une DI dans tous les pays et à 

l’échelle internationale la définition de la DI peut 
varier. De plus, les troubles du développement 

intellectuel sont traditionnellement considérés 

comme un critère d'exclusion dans les études 
biomédicales, les personnes avec une DI sont par 

conséquent sous-représentées dans la recherche 
scientifique. 

  

 
6 European Core Health Indicators (ECHI) https://ec.europa.eu/health/indicators_data/indicators_fr 

Les personnes avec une DI, par le 
biais d’organisations représentatives, 
devraient pouvoir contribuer à 
déterminer des priorités politiques, 
définir les résultats attendus, faire 
des propositions pour des plans 
d’action et suivre leur mise en œuvre. 

Les personnes avec DI sont souvent absentes des études 
épidémiologiques et enquêtes de santé menées en population 
générale. Quand elles y figurent, elles ne sont pas facilement 
identifiables. Les études en population qui incluent des 
personnes en situation de handicap, excluent les personnes 
institutionalisées. A l’inverse, des études sur des personnes avec 
DI semblent plus faciles à mener sur des groupes identifiés 
présentant une déficience sévère, car il est plus facile de 
constituer des échantillons dit de convenance (faciles d’accès 
mais non représentatifs de l’ensemble de la population des 
personnes avec DI). Faire des enquêtes inclusives avec des 
personnes avec DI, suppose de permettre une identification du 
statut fonctionnel des personnes en situation de handicap, 
d’adapter les méthodologies de recueil de données en levant 
les obstacles liés à la DI et de constituer des échantillons 
suffisamment grands pour pouvoir désagréger les données et 
effectuer des comparaisons. 
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Le projet Pomona (Walsh et al. 2015) qui s’est 

appuyé sur une collaboration de 14 pays 
européens a cherché quant à lui à améliorer les 

connaissances relatives à l’état de santé des 

personnes atteintes de troubles du 

développement intellectuel. À partir du cadre des 

indicateurs de santé de la Communauté 
européenne, 18 indicateurs ont été choisis pour 

couvrir la santé physique, mentale et 
comportementale des personnes, leurs habitudes 

de santé et leur utilisation des services de santé. 

L’intérêt de cette démarche est qu’elle utilise pour 
une population particulière des indicateurs de 

santé pertinents pour la population générale et 

permet par conséquent d’aborder la question des 
inégalités de santé liées à la DI en réalisant des 

comparaisons. Ce projet a ouvert une voie pour 
améliorer le recueil de données. Il a permis une 

avancée dans la connaissance des besoins de 

santé et obstacles rencontrés en Europe par les 
personnes présentant une DI, mais il 
n’appréhende pas la santé en tant que le bien-être physique, psychique et social. 

 

Démographie État de santé Déterminants de santé Systèmes de santé 

Prévalence de la DI 

Conditions de vie 

Occupation quotidienne 

Revenu/Statut socio-
économique 

Espérance de vie 

Epilepsie 

Santé bucco-dentaire 

Indice de masse 
corporelle 

Santé mentale/troubles 
psychiatriques 

Capacités sensorielles 

Mobilité 

Activité physique 

Comportements difficiles 

Médicaments 
psychotropes 

Hospitalisation et contact 
avec les professionnels de 
santé 

Bilans de santé 

Promotion de la santé 

Formation spécifique des 
médecins 

Tableau 2. Les indicateurs de santé pour les personnes atteintes de troubles du développement intellectuels du projet Pomona 

  

La production de données factuelles relatives à la santé, le bien-
être et la qualité de vie des personnes avec une DI peut guider 
les décideurs tant pour initier de nouvelles politiques que pour 
évaluer l’impact des politiques publiques mises en œuvre. Il est 
donc important d’améliorer la production de telles données 
qu’elles soient quantitatives ou qualitatives.  

De futures recherches sur des échantillons représentatifs, 
stratifiés et randomisés sont nécessaires pour mieux 
comprendre la santé globale et les besoins des personnes 
atteintes de troubles du développement intellectuel. La 
recherche sur les services de santé et l’exploitation des données 
administratives pourraient aussi permettre d’améliorer les 
données de surveillance de la santé des personnes en situation 
de handicap mental, mais il ne faudrait pas oublier le versant 
positif de la santé. 

Les interventions en promotion de la santé en faveur des 
personnes avec une DI ont besoin aussi de pouvoir s’appuyer 
sur des données probantes (preuves que certaines actions ont 
un impact). A ce titre les collaborations entre chercheurs, 
professionnels, personnes DI et leur entourage sont essentielles. 
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2.3 CRÉER DES ENVIRONNEMENTS FAVORABLES À LA SANTÉ DES PERSONNES 

PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

La santé des personnes résulte de leurs échanges réciproques et réguliers avec leurs divers milieux de vie à toutes les 

étapes de leur parcours de vie. C’est dans ces milieux que les habitudes de vie vont s’établir, que les habiletés et 

compétences devraient pouvoir se développer, et que le soutien social devrait être disponible. Mais les caractéristiques 
physiques, sociales, et symboliques des milieux de vie peuvent être favorables ou non à un développement en santé, 
compte-tenu des caractéristiques données d’une personne.  

Dès le début de la vie, divers facteurs environnementaux 

peuvent être à l’origine d’une DI. Le développement de 
la personne peut avoir été impacté par l’exposition à des 

radiations ionisantes, des produits toxiques (alcool, 

médicaments, aliments consommés pendant la 
grossesse), des infections ou maladies (contractées 

pendant la grossesse, par l’enfant à naissance ou après), 
des événements accidentels (traumatismes crâniens, 

asphyxies), un manque de stimulations psychosociales. 

Les causes environnementales de la DI montrent 
l’importance de se préoccuper de la qualité des milieux 
de vie tout au long de la vie.  

D’une manière générale, les caractéristiques des 

personnes en relation avec les personnes DI sont à 
considérer dans l’évaluation de la qualité des milieux de 

vie des personnes avec DI. Les représentations de la DI, 

les systèmes de croyance et les attitudes des parents et 
des professionnels qui aménagent les milieux de vie et 

interagissent avec les personnes doivent être pris en 
compte. Leurs conceptions peuvent en effet guider des 

pratiques défavorables au développement en santé des 

personnes avec DI, même si elles ont le souci de leur bien-
être. Cependant les relations entre les personnes et leurs 

aidants s’inscrivent dans une dialectique complexe où la 

protection et le contrôle peuvent être des freins au 
développement de l’autonomie.  

Dans la mesure où c’est la perception subjective des milieux qui influence surtout le développement en santé des 

personnes, l’évaluation devrait nécessairement s’appuyer sur une analyse de l’expérience vécue par les personnes 

avec DI et de celles avec qui elles interagissent. Pour créer des environnements favorables à la santé des personnes 
DI, il faudrait donc se donner les moyens d’accéder à leur propre perception des milieux sans se limiter à la vision de 
leur entourage, en particulier quand il s’agit de rendre compte de leurs sentiments et propres pensées.  

Même si de prime abord une telle approche ne semble pas toujours facile à mettre en œuvre, en pratique, le recueil 

de l’avis des personnes avec DI peut se révéler fécond comme en témoignent des recherches qui ont mis en place des 
techniques participatives facilitant le questionnement et l’expression des personnes DI7. 

 
7 Pour plus d’informations, voir le fascicule « Comment favoriser la communication des personnes présentant une déficience intellectuelle » : 
https://www.isaid-project.eu/fascicule-communication-amelioree-et-alternative/ 

Dans le cas du handicap la question de la participation 
sociale est un enjeu supplémentaire. Il s’agit de favoriser 
l’accès des personnes présentant une DI aux milieux de 
vie de droit commun, de créer si besoin des services et 
milieux répondant à leurs besoins spécifiques et de 
mener des actions pour que les institutions impliquées 
dans la vie de tous les jours deviennent plus favorables à 
leur santé. La réflexion sur les milieux de vie fréquentés 
par les personnes avec DI au cours de leur vie doit donc 
porter sur les services qui leur sont destinés ou à 
destination de leurs familles, leurs environnements 
familiaux, éducatifs et/ou professionnels ainsi que sur les 
lieux culturels, de loisirs et d’activités sportives qu’elles 
fréquentent. 

L’évaluation de la qualité des milieux de vie peut 
s’appuyer sur l’analyse des obstacles et facilitateurs à la 
participation sociale, ainsi que sur la connaissance des 
facteurs de risque et de protection parmi les 
déterminants de la santé des personnes avec une DI. 
L’organisation des milieux de vie des personnes avec 
une DI, les rôles et activités qui leur sont offerts ainsi que 
les relations sociales dont elles font l’expérience sont à 
considérer de même que les interactions entre les 
différents milieux de vie (qualité des liens entre les 
acteurs autour de la personne avec DI, communications 
d’informations, partages de connaissances…). 
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Une réflexion sur la prévention et la prise en charge des 

comportements problèmes des personnes en situation 
de handicap dans les établissements sociaux et médico-

sociaux invite à travers une analyse fonctionnelle à 
examiner précisément les caractéristiques des milieux de 

vie et à interroger les postures professionnelles. Cette 

démarche permet d’agir sur les milieux de vie pour 
améliorer la qualité de vie des personnes qui manifestent 

leur mal-être par ces comportements, mais aussi celles 
qui vivent et travaillent avec elles. Cette approche qui 

s’inscrit finalement dans une démarche qualité devrait 

être systématique pour créer des environnements 
favorables à la santé et ne pas être motivée uniquement 

dans le cas de difficultés criantes. Il ne faut d’ailleurs pas 

oublier que les signes de mal-être peuvent être 
internalisés et que les effets des caractéristiques 

défavorables des milieux pourraient être différées et donc 
observées lors d’adaptations ultérieures au moment des transitions par exemple. 

Caractéristiques 
physiques, 
matérielles, 
symboliques 

Qualité du cadre de vie physique et collectif (espaces, sonorité, luminosité…) 

Préservation ou non de l’intimité 

Qualité de la restauration 

Ressources mises à disposition (adaptation du matériel, informations…) 

Internet et nouvelles technologies 

Usage de symboles facilitant la compréhension, le repérage dans l’espace et le temps 
(repères visuels, pictogrammes, rédactions en FALC) 

Caractéristiques 
organisationnelles 

Organisation temporelle (qualité des repères) 

Contraintes et opportunités de choix liées aux règles de vie sociale et collective : pouvoir 
faire valoir ou non ses préférences alimentaires, vestimentaires, habitudes de sommeil… 

Stabilité ou turnover des équipes 

Formation et expérience des professionnels relatives à la DI 

Ouverture du milieu sur l’environnement de proximité et les institutions du territoire. 

Activités Offre d’activités, supports d’apprentissage 

Possibilité ou non de faire des choix des activités en fonction des capacités et intérêts 

Opportunités pour l’activité physique 

Information et éducation à la santé 

Soutien à des activités dans la communauté environnante 

Relations Relations avec les pairs (attitudes, soutien) 

Relations avec les professionnels 

Adaptation de l’attitude à l’âge 

Qualité de l’écoute, accueil et de l’accompagnement 

Incitation et soutien à l’expression d’attentes et de besoin 

Place des aidants 

Tableau 3. Dimensions des milieux de vie à explorer pour une évaluation fonctionnelle 

  

Le rapport des personnes avec DI avec les milieux de vie 
virtuels a été abordé dans des recherches récentes à 
partir de questions sur l’accessibilité, le type d’usages, la 
gestion des risques, l’influence de l’entourage sur 
l’usage et la disponibilité dans les milieux de vie, les 
processus d’identification sociale.  Les opportunités 
offertes par ces milieux semblent perçues positivement 
par les adolescents avec DI et leurs parents car ils leurs 
donnent l’occasion de vivre des expériences et 
d’explorer des identités sociales autres que celle 
stigmatisée dans les interactions hors ligne. L’entourage 
professionnel perçoit surtout les risques. Au regard de la 
participation des jeunes présentant une DI à ces 
nouveaux espaces de sociabilité, l’enjeu est de les 
accompagner dans la gestion des risques et non pas de 
les éviter, puisqu’il y a pour eux des bénéfices à en tirer 
sur le plan identitaire. 
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2.4 RÉORIENTER LES SERVICES DE SANTÉ POUR MIEUX RÉPONDRE AUX BESOINS DES 

PERSONNES PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

Le système de santé a des difficultés à répondre de manière adéquate aux besoins des personnes avec une DI et l’accès 

à des soins de qualité reste problématique pour elles. Une réorientation des services devrait par conséquent permettre 
une meilleure prise en charge de la santé globale.  

L’amélioration des services de santé nécessite une formation appropriée des professionnels au handicap intégrant la 

DI. En effet, les attitudes individuelles des professionnels de la santé à l'égard des personnes avec une DI peuvent 
influencer leur comportement et leurs actions, en particulier lorsqu'il n'existe pas de directives ou de normes claires. 

Ces attitudes sont plutôt le résultat de préjugés et de stéréotypes inconscients qui pourraient évoluer avec une prise 
de conscience. Les médecins, les infirmières et les professionnels de la santé travaillant dans les hôpitaux peuvent 

éprouver des difficultés à entreprendre une évaluation complète et à établir un diagnostic s'ils ne sont pas formés de 

manière appropriée à la DI. De plus, il est important qu’ils soient conscients de la tendance à attribuer les symptômes 
observés à la DI plutôt que d'enquêter sur un problème de santé sous-jacent. 

 

D’autres initiatives de changement pourraient être favorable à la santé des personnes avec une DI.  

La mise en place de bilans de santé systématiques pour les personnes DI permettrait de détecter des besoins non 

satisfaits et cibler des actions pour répondre aux besoins. Les activités de promotion de la santé sont à développer en 

prenant en compte les besoins des personnes avec une DI sans les limiter à l’activité physique et la nutrition afin de 
favoriser leur épanouissement. 

Pour éviter les ruptures de soin, les notions de parcours de vie et d’accompagnement global sont centrales dans la 
prise en charge globale de personnes en situation de handicap et de perte d’autonomie. Cet accompagnement repose 

sur l’évaluation personnalisée de la situation de la personne dans son ensemble : projet de vie personnel, autonomie 
dans la vie quotidienne, état de santé, environnement familial et social, ressources, etc. Ces différentes dimensions sont 

amenées à évoluer et nécessitent un ajustement régulier des modalités d’accompagnement mises en œuvre, 

impliquant des intervenants multiples et des actions coordonnées des acteurs. A cette fin, il semble nécessaire que la 
coordination du parcours de soins soit orchestrée par une personne de référence de type « gestionnaire de cas »8 pour 

organiser les prises en charge centrée sur la personne et faire le lien entre les problématiques de santé et celles liées 
au handicap. 

2.5 DÉVELOPPER LES COMPÉTENCES UTILES À LA VIE DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE 

DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 

En matière de promotion de la santé, les actions ciblant les personnes sont souvent celles auxquelles on pense en 
premier, car elles ne remettent pas vraiment en cause l’ordre social établi. Même si la promotion de la sante ne saurait 

s’y limiter, l’éducation pour la santé permet l’accroissement des connaissances et le développement d’aptitudes 
personnelles et collectives qui peuvent influencer positivement la santé des personnes et des groupes en modifiant 

leurs comportements. Les démarches d’éducation pour la santé peuvent viser des savoirs, savoir-faire et savoir-être en 

lien avec des thématiques de santé (alimentation, activité physique, vie affective et sexuelle, comportements à risque…). 

 
8 Pour avoir plus d’informations sur l’expérimentation d’une fonction de gestionnaire de cas, voir : http://www.masante2point0.fr/ 

Les professionnels de santé ne sont généralement pas formés pour fournir des informations compréhensibles en santé 
pour les personnes avec une DI. La présentation atypique des symptômes est fréquente. Toute détresse, physique ou 
psychologique, peut avoir une présentation atypique en raison des difficultés de communication sous-jacentes. Il peut 
s'agir d'un refus de manger ou de boire, d'un retrait des activités quotidiennes, d'une détérioration des compétences 
de base et d'un comportement difficile (coups à la tête, bruxisme, automutilation, agression…). Certaines personnes 
avec une DI peuvent être incapables de comprendre la signification de leurs symptômes et ne pas être en mesure de 
les signaler à temps. D'autres peuvent avoir un seuil de douleur plus élevé en raison de leurs problèmes de perception 
sensorielle de fond. Les professionnels doivent aussi favoriser l’implication des personnes dans les instances de 
démocratie sanitaires ainsi que la prise en compte des personnes en consultation (participation et recherche de 
consentement). 
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Mais la promotion de la santé s’intéresse aussi aux compétences qui permettent de s’adapter aux circonstances 

évolutives de la vie sans altérer la santé. 

2.5.1. DÉVELOPPER LES COMPÉTENCES PSYCHOSOCIALES DES PERSONNES DÉFICIENTES INTELLECTUELLES 

La vie quotidienne apporte son lot d’exigences et de défis qui peuvent générer un stress auquel il faut pouvoir faire 

face en adoptant des comportements appropriés et positifs pour la santé dans des environnements socio-culturels 
donnés. Les personnes évaluent elles-mêmes les situations auxquelles elles sont confrontées en fonction de ce qu'elles 

perçoivent des enjeux et conséquences, de leurs ressources internes (caractéristiques personnelles et compétences) 

et de leurs ressources externes (aide disponible dans l'environnement). En fonction de leurs perceptions subjectives et 
de leurs émotions, elles adoptent des comportements qui relèvent de stratégies d’ajustement centrées sur les 
émotions et/ou la résolution du problème et/ou la recherche de soutien social.  

Ces comportements influencent leur santé et leur bien-être 

comme le démontrent les travaux en Psychologie de la 
santé. Pour croire en ses ressources propres, en sa propre 

efficacité, il faut développer une conscience positive de soi, 

connaître ses points forts et ses points faibles. Le 
développement de compétences qui facilitent les 

échanges sociaux permet de tisser des liens sociaux et 
affectifs propices au développement du soutien social. 

 

L’ensemble de ces compétences devrait permettre aux personnes d’avoir davantage de maîtrise sur leur propre santé 

et plus d’options pour s’adapter de manière optimale dans leurs contextes de vie. Du point de vue de la santé mentale, 
ces aptitudes sont des atouts pour faire face à des événements potentiellement stressants et pour fonctionner dans la 

vie quotidienne en relation avec d’autres. C’est pourquoi il semble important de les développer dès le plus jeune âge, 
d’étayer et de consolider leur développement au sein des divers milieux de vie et ce tout au long de la vie.  

Dans une logique émancipatrice (d’empowerment), le développement d’aptitudes utiles à la vie devrait aussi 

permettre d’avoir plus de contrôle sur le cours de sa vie et de renégocier les rôles proposés par la société.  

Les déficits intellectuels et de compétences adaptatives accentuent les défis à relever au quotidien et au cours de 
l’existence tant pour les personnes avec une DI que celles qui les accompagnent. Mais les processus de résilience 

peuvent aussi s’envisager dans un contexte de DI. Les milieux et les personnes significatives ont un rôle important à 
jouer pour susciter et soutenir activement le développement de compétences utiles à la vie qui présente un enjeu de 
taille au regard de la participation sociale et de l’autodétermination des personnes avec une DI.  

Pour l’accompagnement individualisé, il ne faut pas perdre de vue que des possibilités d’apprentissage existent tout 

au long de la vie pour les personnes avec une DI. Des effets « plateau », qui pourraient laisser croire qu’il n’est pas 
possible d’aller au-delà du niveau acquis, peuvent parfois relever davantage de sous-stimulation que de DI proprement 

dite. Des études montrent des progrès au-delà de l’âge scolaire, pour des habiletés numériques et de lecture. Il faut 

non seulement développer des habiletés mais une fois qu’elles sont acquises, il faut aussi multiplier les occasions de 

les mettre en œuvre, car la conscience de soi et la connaissance de soi se construisent à travers des activités et en 

relation avec des personnes significatives pour soi. Les milieux d’accueil des personnes DI doivent offrir des 

opportunités d’apprentissage pour répondre aux besoins des personnes avec une DI et leur permettre de développer 
des compétences utiles à une vie autonome et en santé. La restriction des possibilités d’apprentissage et les 

comportements de surprotection compromettent le développement de leur autodétermination qui est un facteur clé 
de la santé globale. 

La promotion de la santé met l’accent sur dix 
compétences psychosociales essentielles pour toute 
la vie : résoudre des problèmes ; prendre des décisions 
; avoir une pensée créative ; avoir une pensée critique 
; communiquer efficacement ; être habile dans les 
relations interpersonnelles ; avoir conscience de soi ; 
avoir de l’empathie pour les autres ; faire face à son 
stress ; faire face à ses émotions. 
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2.5.2. DÉVELOPPER LES POSSIBILITÉS DES PERSONNES AVEC UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE DE 

COMMUNIQUER SUR LEUR SANTÉ ET DE FAIRE DES CHOIX ÉCLAIRÉS 

 
Le développement des habiletés à communiquer est important pour 

s’exprimer sur sa santé, son bien-être ou sa qualité de vie, faire part de 

ses besoins ou inquiétudes et participer à des processus de décision 
relatif à sa santé ou dans des d’autres domaines qui peuvent avoir des 

conséquences sur la santé. La DI impacte le développement des 

capacités langagières et des habiletés communicatives, mais ce 

développement est aussi tributaire des opportunités d’apprentissage 

dans les interactions sociales quotidiennes. Les habiletés 
communicatives insuffisantes ou déficitaires seraient à l’origine de 

problèmes de comportement des adultes présentant une DI qui 
s’améliorent avec un soutien à la communication. De plus, l’absence de 

langage oral confronte les professionnels à des difficultés dans les 

interactions communicatives. L’éducation à la communication peut 
toutefois s’envisager tout au long de la vie en proposant des 

interventions individualisées à des personnes présentant une DI qui ont 
peu ou pas de langage oral, même à un âge avancé. Il est possible 

d’augmenter les opportunités de communiquer sur la base de quatre 

raisons principales (refuser, obtenir, s’engager dans des interactions 
sociales, fournir ou rechercher une information). En introduisant des 

ruptures dans les rituels de la vie quotidienne et en suscitant de 

manière répétée l’expression de préférences dans des situations de 
choix dans les milieux de vie, on peut créer davantage d’occasions de 

communication. La répétition permet de mobiliser des habiletés 
communicatives déjà acquises et d’en développer de nouvelles.  Pour 

des personnes non verbales, les apprentissages peuvent aussi 
concerner l’usage de nouvelles technologies numériques. 

La participation à la société passe par un rapport à l’information écrite, imagée ou orale dont le concept de littératie 
cherche à rendre compte. La littératie a d’abord été définie comme « la capacité de comprendre, d’évaluer, d’utiliser et 

de s’approprier des textes écrits pour participer à la société, réaliser ses objectifs et développer ses connaissances et 

son potentiel » (OCDE, 2013). Elle ne se limite donc pas aux compétences en lecture et écriture. Elle implique la 
mobilisation de ressources diverses, cognitives, linguistiques, graphiques, affectives, expérientielles, culturelles et 

techniques. Aujourd’hui, le concept de littératie intègre non seulement les capacités de la personne mais aussi celles 

de son environnement à mobiliser les ressources pour que cette personne puisse comprendre et communiquer. Les 
personnes avec DI ont moins de possibilités de développer des connaissances sur la santé et ont une compréhension 

généralement réduite des informations relatives à la santé liée à leurs plus faibles capacités de lecture et d'écriture et 
à des problèmes de communication. Or le développement de ces connaissances est nécessaire pour 

l'autodétermination en matière de santé9. La littératie en santé devrait aussi permettre aux personnes avec une DI de 

développer des capacités d'interaction plus critiques avec les informations sur la santé et de mieux comprendre 
l'impact du contexte social général sur leurs propres expériences en matière de santé et de soins de santé. Elever le 

niveau de la littératie en santé des personnes présentant une DI pourrait aider à lutter contre une situation globale de 
faible littératie en santé (OMS).

 
9 Pour plus d’informations, voir « Promotion de la santé globale chez les personnes présentant une déficience intellectuelle » : https://www.isaid-
project.eu/promotion-de-la-sante-globale/ 

Les réflexions pour une meilleure 
accessibilité de l’information conduisent 
à des recommandations pour une 
communication universelle et des 
productions de documents en FALC. 
Bien que les productions en FALC 
favorisent l’accessibilité à l’information en 
santé pour les personnes avec une DI, en 
tant qu’objets autonomes elles ne 
garantissent rien de plus qu'une possible 
compréhension superficielle de leur 
contenu. La clé d'une compréhension 
plus approfondie de ces documents, est 
de veiller à ce que le lecteur ait par le biais 
d’un processus de médiation, le moyen 
de construire une signification pertinente 
à partir des informations présentées. 
Cette médiation suppose de tenir 
compte des niveaux individuels de 
capacité linguistique, de connaissance 
du vocabulaire et d'expérience de vie des 
lecteurs en rendant les inférences 
textuelles explicites, en élargissant et en 
élaborant les significations, en 
enseignant un nouveau vocabulaire et en 
reliant le contenu du texte à l'expérience 
vécue du lecteur. 
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