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I. Contexte et objectifs 

Cette enquête a été menée par Pairs-TND avec l’aide d’un collectif issu du GAP 

« Intervention Par les Pairs » de AUTOP-H. Le but était d’identifier, de documenter 

les freins, besoins et leviers permettant une participation réelle et effective des 

personnes en situation de handicap dans les instances consultatives, décisionnelles 

ou de co-construction.  

Elle s’inscrit dans la préparation de la Conférence Nationale du Handicap 2026. 

Nombre de répondants : 100  

Profil majoritaire : 80 % TND 

 

II. Méthodologie 

• Questionnaire diffusé en ligne (Tally)  

• Analyse quantitative : fréquences et regroupements thématiques  

• Analyse qualitative : recodage des verbatims et extraction des thèmes 

dominants  

• Anonymisation stricte : aucun élément nominatif conservé  

• Cartographie agrégée par département garantissant la confidentialité  

Ce rapport est conçu pour pouvoir être utilisé à la fois comme support écrit et comme 

base d’intervention orale. 

Le nombre de répondants doit être mis en perspective avec le fait que de 

nombreuses personnes en situation de handicap ne se sentent pas concernées ou 

ne s’identifient pas aux instances de participation. 

Par ailleurs, l’accès à l’enquête a pu être limité par certaines contraintes, notamment 

l’accès au numérique, les situations de dépendance à des tiers, ou encore les 

contextes dans lesquels la parole des personnes peut être accompagnée ou médiée 

(famille, établissements ou services). 

Ces éléments invitent à considérer que les personnes les plus éloignées des 

espaces de participation sont également celles dont l’expression est la plus difficile à 

recueillir directement. 



Cette enquête ne vise donc pas une représentativité statistique, mais l’analyse des 

conditions de participation à partir d’expériences vécues. 

 

 

III. Profil des répondants 

• 80 % : personnes concernées par un trouble du neurodéveloppement. 

• 49 % : ont déjà participé à une instance. 

• 40 % : en tant que personne concernée individuellement. 

• 21 % : en tant que représentant associatif. 

• 12 % : en tant que professionnel. 

 



 

 

IV.  Freins à la participation 

Les répondants identifient des obstacles majeurs, souvent cumulatifs. 

4.1 Freins cognitifs et sensoriels 

• Surcharge cognitive/sensorielle : 62 % 

• Difficulté à suivre le rythme : 53 % 

• Difficulté à prendre la parole : 38 % 

4.2 Freins organisationnels 

• Documents transmis tardivement : 47 % 

• Absence de préparation : 41 % 

• Manque de clarté des objectifs : 36 % 

4.3 Freins matériels et financiers 

• Participation non rémunérée : 45 % 

• Frais non pris en charge : 32 % 

• Déplacements difficiles : 28 % 

Les obstacles identifiés ne relèvent pas des limitations des personnes, mais 

d’un défaut d’adaptation des cadres de participation. 

 



 
 

V. Facteurs facilitants 

Les répondants identifient des leviers simples, concrets et immédiatement 

mobilisables : 

• Description orale systématique des supports  

• Supports accessibles (FALC, schémas, visuels)  

• Écran de visualisation instantanée des échanges  

• Modération bienveillante et structurée  

• Préparation en amont  

• Rémunération ou compensation  

 

 



VI. Expérience vécue dans les instances 

 6.1 Le paradoxe de la participation 

• 52 % : se sentent écoutés 

• 8 % : constatent un effet concret → Forte frustration liée à l’absence de 

traçabilité des contributions. 

Cette situation met en évidence un décalage important entre la possibilité de 

s’exprimer et la capacité réelle d’influencer les décisions. 

La participation existe formellement, mais elle produit encore trop peu d’effets 

réels. 

6.2 Difficultés liées aux codes professionnels 

Les répondants signalent : 

• Un langage technique ou administratif  

• Des implicites non explicités → barrière majeure pour personnes concernées 

par des TND 

• Jargon administratif 

• Un entre-soi professionnel  

Ces éléments constituent une barrière majeure, en particulier pour les personnes 

concernées par des TND. 

6.3 Verbatims anonymisés 

(extraits reformulés pour anonymisation) 

• « Je ne comprends pas ce qu’on attend de moi. » 

• « Les documents arrivent trop tard pour que je puisse les lire. » 

• « Je ne sais pas si ce que je dis sert à quelque chose. » 

• « Le rythme est trop rapide, je décroche. » 

 

VII. Lecture des résultats 

Les résultats de l’enquête montrent que les difficultés rencontrées ne relèvent pas 

d’un manque de capacité ou d’engagement des personnes concernées. 

Elles mettent en évidence un décalage entre les modalités actuelles de 

fonctionnement des instances et les conditions nécessaires à une participation 

effective. 



Plusieurs éléments récurrents — langage technique, implicites, entre-soi des 

professionnels, reconnaissance limitée du savoir expérientiel — peuvent produire 

des effets d’exclusion, parfois sans intention explicite. 

Ces constats invitent à repenser les cadres de participation afin de garantir une place 

réelle aux personnes concernées, comme contributrices à part entière. 

 

VIII. Recommandations opérationnelles  

Nous pouvons identifier 6 priorités : 

1. Mettre en place un protocole de suivi des contributions 

• Compte-rendu dédié 

• Actions attendues 

• Responsable identifié 

• Échéance 

2. « Rémunérer » systématiquement la participation 

• Indemnisation 

• Simplification des remboursements 

• Transparence des droits 

3. Rendre les supports accessibles 

• Description orale systématique 

• FALC 

• Schémas et visuels 

• Écran de visualisation instantanée 

4. Former les modérateurs 

• Gestion du temps de parole 

• Reformulation 

• Inclusion des personnes  

5. Préparer les réunions en amont 

• Documents envoyés tôt 

• Objectifs clairs 

• Possibilité de préparation en binôme 

6. Créer un collège spécifique de personnes concernées 



• Poids équivalent aux autres collèges 

• Représentation réelle 

• Légitimité renforcée 

 

IX. Synthèse exécutive 

L’enquête met en évidence un écart significatif entre la volonté de participation des 

personnes concernées et les conditions réelles dans lesquelles celle-ci s’exerce. 

L’enjeu n’est pas tant d’augmenter la participation, mais de la rendre effective. 

Les adaptations nécessaires sont identifiées, concrètes, et peu coûteuses dans leur 

ensemble. Leur mise en œuvre constitue un levier direct pour améliorer la qualité des 

politiques publiques. 

Les recommandations proposées sont opérationnelles, immédiatement 

applicables, et alignées avec les objectifs de la CNH 2026. 

Ces résultats montrent que les difficultés de participation ne relèvent pas des 

personnes, mais des conditions dans lesquelles la participation est organisée. 

 

 

Françoise Marré pour le collectif 

Coprésidente Pairs-TND 

Coprésidente Autop-H 

Pairs-TND presidence@pairs-tnd.fr 
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 X. Annexes 

 

Les annexes présentent les éléments méthodologiques complémentaires à la 

lecture du rapport. 

10.1 Grille de codage des réponses qualitatives 

Les réponses ouvertes ont fait l’objet d’un recodage thématique manuel afin 

d’identifier les éléments récurrents dans les expériences exprimées. 

Méthode utilisée : 

• Lecture complète des verbatims  

• Regroupement par thèmes dominants  

• Consolidation des catégories  

Catégories retenues : 

1. Freins organisationnels 

• Documents transmis tardivement  

• Absence de préparation  

• Objectifs peu clairs  

• Décisions déjà prises en amont  

2. Freins liés au fonctionnement des instances 

• Parole orientée ou confisquée  

• Temps de parole inégal  

• Absence de modération  

• Fonctionnement en collèges déséquilibré  

3. Freins liés au climat et au ressenti 

• Sentiment de ne pas être pris au sérieux  

• Environnement intimidant  

• Entre-soi des professionnels  

• Isolement  

4. Freins liés à la légitimité perçue 

• Sentiment d’être en vitrine  



• Infantilisation  

• Non reconnaissance du savoir expérientiel  

• Perte de confiance  

5. Freins liés à l’accessibilité 

• Vocabulaire complexe  

• Rythme inadapté  

• Difficulté à obtenir une reformulation  

• Surcharge cognitive ou sensorielle  

6. Freins logistiques 

• Difficultés de déplacement  

• Horaires inadaptés  

• Frais non pris en charge  

• Absence de participation en visio  

 

10.2 Méthode cartographique 

Une cartographie des répondants a été réalisée afin de situer géographiquement les 

contributions tout en garantissant l’anonymat. 

Principes retenus : 

• Agrégation des données par département  

• Aucune donnée individuelle affichée  

• Aucun croisement permettant l’identification  

Objectifs : 

• Visualiser la diversité territoriale des répondants  

• Illustrer la diffusion de l’enquête  

• Renforcer la lisibilité des résultats  

Choix graphiques : 

• Palette contrastée et accessible  

• Lecture simple (présence / répartition)  

• Pas d’interprétation statistique fine  

 


