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Introduction

La ratification par la Suisse, le 15 avril 2014, 

de la Convention de l’ONU relative aux 

droits des personnes handicapées remet au 

premier plan des politiques du handicap la 

question de la désinstitutionalisation et son 

corollaire, le développement de la vie à do-

micile. L’article 19 de la Convention concerne 

en effet l’autonomie de vie et l’inclusion 

dans la société : il prévoit notamment que 

les personnes soient libres de choisir leur 

lieu de vie et qu’elles aient accès aux ser-

vices et équipements destinés à la popula-

tion générale (Convention de l’ONU relative 

aux droits des personnes handicapées, 

art. 19, al. a, b, & c).

L’enjeu consiste notamment à fournir aux 

familles de personnes en situation de han-

dicap le soutien dont elles ont besoin pour 

gérer les multiples défis du quotidien. De 

nombreuses recherches menées en Amé-

rique du Nord et en Europe (par exemple Al-

Krenawi, Graham, & Al Gharaibeh, 2011 ; 

Eideliman, 2009 ; Margot-Cattin, 2007) 

montrent qu’à long terme, un déficit en sou-

tien peut entraîner un épuisement des 

proches, ce qui aura des répercussions né-

gatives sur le bien-être et le développement 

de la personne présentant un handicap. La 

Suisse s’intéresse à cette problématique de-

puis quelques années déjà. C’est dans ce 

contexte qu’une recherche a été menée de 
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Résumé

Cet article 1 présente les résultats d’une recherche sur les besoins en soutien de familles de Suisse romande vivant avec 

une personne en situation de handicap à domicile. Les résultats montrent que les ressources des familles se situent 

principalement dans l’accompagnement et le soutien psychosocial, éducatif et informationnel. Les besoins en répit, 

systèmes de garde et de dépannage n’obtiennent pas de réponse adéquate. L’accessibilité informationnelle et géo-

graphique ainsi que la collaboration entre les organismes doivent être renforcées.

Zusammenfassung

In diesem Artikel werden die Resultate einer Studie zum Unterstützungsbedarf von Westschweizer Familien präsen-

tiert, die zu Hause einen Angehörigen mit Behinderung betreuen. Die Studie zeigt, dass die Ressourcen, die den Fa-

milien zur Verfügung stehen, hauptsächlich die Begleitung sowie die psychosoziale, pädagogische und informations-

bezogene Unterstützung betreffen. Der Bedarf nach Entlastungs- und Ablöseangeboten sowie nach Überbrückungs-

möglichkeiten für den Notfall wird nicht angemessen gedeckt. Der Zugang zu den Informationen, die geografische Zu-

gänglichkeit der Angebote und die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Stellen müssen ausgebaut werden.

1 En collaboration avec Isabel Margot-Cattin, Pierre Margot-Cattin, Pascale Marier-Deschênes et Sylvie 

Tétreault.
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2011 à 2012 en Suisse romande ; elle visait 

à identifier les ressources de soutien exis-

tantes et les facteurs favorisant ou limitant 

l’accès des familles à ces ressources (Piérart 

& Bétrisey, 2012). Ces éléments ont été ap-

préhendés du point de vue des prestataires 

de services de soutien : responsables et re-

présentants d’associations, d’institutions, 

de fondations ou de services offrant divers 

types de soutien aux familles de personnes 

en situation de handicap. Les résultats ont 

été analysés à l’aune des politiques suisses 

du handicap (système de sécurité sociale, 

dispositifs fédéraux en faveur de l’égalité, 

lois et plans stratégiques cantonaux pour 

l’intégration des personnes en situation de 

handicap, lois cantonales scolaires et poli-

tiques familiales)2. Le présent article expose 

les principaux résultats de cette recherche.

Contextualisation

Les besoins des familles de personnes en si-

tuation de handicap peuvent être regroupés 

en quatre grandes catégories : l’information, 

les soutiens, les moyens matériels et l’inté-

gration sociale de la personne (Barnett, Cle-

ments, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003 ; Mo-

rin, Charbonneau, Kalubi, & Houde, 2010). 

En Suisse romande, les recherches ont mis 

en évidence un écart entre les besoins des 

familles et les réponses socio-politiques et 

institutionnelles visant à les satisfaire (Lam-

belet, Varesio, & Charmillot, 2008 ; Lucas, 

2011 ; Perroud, 2008). Partant ce constat, il 

était nécessaire d’acquérir une vue d’en-

semble de l’offre existante et de questionner 

son accessibilité et son adéquation avec les 

besoins des familles.

Au moyen d’une recension de l’offre exis-

tante, 121 organismes de Suisse romande 

actifs dans le champ du handicap 3 ont été 

sollicités pour participer à la recherche, qui 

se déroulait en deux étapes : passation d’un 

questionnaire et participation à un focus-

groupe. Le questionnaire a été complété par 

44 représentants d’institutions, services et 

associations. Deux focus-groupes ont été 

réalisés, avec respectivement sept et cinq 

participants. Des entretiens individuels ont 

également été menés avec cinq respon-

sables ne pouvant pas prendre part aux fo-

cus-groupes.

Une typologie des soutiens a été élaborée 

en vue de la collecte des données (Tétreault 

et al., 2011). Elle distingue :

• Le soutien informationnel, juridico-légal, 

financier, éducatif ou psychosocial se ré-

férant à toute forme d’aide qui permet la 

participation sociale de la famille, l’ac-

complissement de ses rôles et de ses 

obligations. Il peut aussi se présenter 

sous forme d’accompagnement et d’aide 

à la décision, d’assistance au quotidien, 

de loisirs, sport et activités sociales ou 

de transports.

• Le répit se définissant comme du temps 

offert aux proches afin de soulager le 

stress et la fatigue liés aux besoins spé-

cifiques de la personne en situation de 

handicap qui vit au sein de la famille.

A long terme, un déficit en soutien peut 

entraîner un épuisement des proches.

2 Cette recherche s’inscrivait dans une étude com-

parative internationale des ressources de soutien 

aux familles de personnes en situation de handi-

cap (Tétreault et al., 2012).

3 Les catégories suivantes de déficiences ont été 

prises en compte : déficiences physique, mentale 

et sensorielle, polyhandicap, troubles du spectre 

de l’autisme, lésions cérébrales.
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• Le système de garde prenant le relais 

lorsque le proche doit s’absenter, que ce 

soit pour une activité professionnelle, 

quotidienne ou de loisirs. Disponible de 

manière occasionnelle ou récurrente, 

l’intervenant est formé pour répondre 

aux besoins spécifiques de la personne 

en situation de handicap.

• Le dépannage lié aux situations imprévi-

sibles ou inhabituelles lors desquelles les 

proches ne peuvent plus assumer leurs 

tâches de manière temporaire. Les be-

soins peuvent apparaître alors sous trois 

formes : hébergement, aide financière, 

garde à domicile ou chez autrui.

Le questionnaire visait à identifier les types 

de soutien proposés par les organismes, les 

critères d’admissibilité, les caractéristiques 

des bénéficiaires, l’intensité et le coût du 

soutien fourni et le type de soutien à déve-

lopper. Les focus-groupes et les entretiens 

avaient pour but d’approfondir les proposi-

tions d’amélioration de l’offre ainsi que la 

compréhension des problèmes d’accessibi-

lité de certains types de soutien. Les résul-

tats montrent deux grandes tendances : 

d’une part, certaines ressources sont ac-

tuellement insuffisantes et doivent être dé-

veloppées ; d’autre part, dans d’autres do-

maines, l’offre existe mais rencontre des 

problèmes d’accessibilité.

Des ressources à développer

Les organismes ayant collaboré à la re-

cherche (n = 44) offrent en majorité du sou-

tien informationnel (n = 30 ; 81 %), de l’aide 

et accompagnement à la décision (n = 28 ; 

78 %), du soutien psychosocial (n = 26 ; 

70 %), du soutien relatif aux loisirs, sports 

et activités sociales (n = 23 ; 64 %) et du 

soutien éducatif (n = 19 ; 51 %). Les offres 

de répit - centrée sur la surveillance (n = 15) 

ou le développement de la personne (n = 12) 

sont inférieures à 37 % ; les systèmes de 

garde sont proposés par 32 % des orga-

nismes (n = 12) ; les offres en lien avec le dé-

pannage – hébergement (n = 7), dépannage 

financier (n = 6), services de garde en cas 

d’urgence (n = 5) et autres formes de dépan-

nage (n = 4), ne dépassent pas 15 %. C’est 

dans trois domaines que les principales la-

cunes ont été identifiées par les participants 

(figure 1) 4. Ces résultats ne peuvent être gé-

néralisés à l’ensemble des prestations four-

nies en Suisse romande mais, avec un taux 

de participation de 36 %, ils fournissent dé-

jà une bonne description de l’offre exis-

tante. Suite à ces constats, il a été néces-

saire d’approfondir les facteurs expliquant 

ces lacunes et les possibilités de développe-

ment de l’offre actuelle.

Le soutien en répit, dépannage et systèmes 

de garde est lacunaire. Les prestations exis-

tantes ne sont pas consolidées financière-

ment et les organismes peinent à atteindre 

un niveau rentable qui leur permettrait 

d’avoir une offre suffisamment large et 

souple pour répondre aux besoins des fa-

milles. Ces organismes doivent souvent 

s’autofinancer, car ils ne bénéficient pas de 

subventions fédérales. La Confédération 

appuie en effet les associations offrant du 

soutien aux personnes en situation de han-

4 En Suisse romande, le soutien juridique et finan-

cier, l’assistance au quotidien et les transports 

sont fournis par des organismes spécialisés. Ils 

n’ont pas été très nombreux à participer à la re-

cherche, ce qui explique le taux relativement bas 

obtenu par ces différents types de soutien.

Le soutien en répit, dépannage 

et systèmes de garde est lacunaire.
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dicap mais elle ne finance pas les presta-

tions destinées aux proches, mis à part le 

conseil et l’information.

Les organismes de répit et de dépan-

nage doivent remplir des exigences contra-

dictoires en termes de personnel, celui-ci 

devant être à la fois très qualifié – pour ac-

compagner de façon adéquate des per-

sonnes en situation de handicap – et très 

flexible, prêt à travailler dans des conditions 

précaires (travail sur appel, horaires irrégu-

liers concentrés sur les soirées et les week-

ends), en raison du caractère imprévisible 

de la demande.

De plus, de multiples offres de répit et 

de garde sont encore pensées dans une 

perspective institutionnelle, les prestations 

étant accessibles en priorité aux personnes 

déjà affiliées à une institution. Ainsi, les fa-

milles d’enfants en situation de handicap 

fréquentant l’école régulière se trouvent dé-

savantagées en termes d’accès à des offres 

de répit ou de systèmes de garde tels que 

l’accueil parascolaire ou la relève de fin de 

semaine ou de vacances scolaires. L’accueil 

préscolaire s’avère également compliqué 

puisque le nombre de places en crèche ou 

garderie est globalement insuffisant en 

Suisse.

Ces difficultés renvoient davantage à 

des lacunes au niveau des politiques fami-

liales que des politiques du handicap. Ces 

dernières sont orientées vers la compensa-

tion de la dépendance créée par la défi-

cience, donc fortement centrées sur la per-

sonne, alors que de nombreux besoins des 

proches concernent principalement l’orga-

nisation de la vie quotidienne (travailler, al-

ler à l’école, participer à des loisirs) qui sont 

du ressort des politiques familiales. Le sou-

tien à la conciliation de la vie familiale et de 

la vie professionnelle ainsi que le soutien 

aux proches-aidants de personnes dépen-

dantes restent encore lacunaires. Pour les 

familles de personnes présentant une défi-

cience, ces manques se cumulent à d’autres 
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Figure 1 : 
pourcentage d’or-

ganismes offrant 

les différents types 

de soutien
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difficultés plus spécifiquement en lien avec 

le handicap (par exemple, lorsque l’enfant 

grandit et qu’il faut trouver d’autres ser-

vices, ou lorsque les parents deviennent 

trop âgés pour s’en occuper).

Le soutien s’avère également insuffisant 

pour les familles lors des démarches visant 

l’inclusion scolaire des enfants et l’orienta-

tion professionnelle des jeunes, en particu-

lier au niveau de l’information, de l’accom-

pagnement et de l’aide à la décision. La pos-

sibilité d’intégrer un enfant en situation de 

handicap dans une école régulière dépend 

souvent de la bonne volonté des profession-

nels en place. Certaines associations orga-

nisent des campagnes de sensibilisation 

aux déficiences dans les écoles afin de favo-

riser l’inclusion ; mais même si la volonté 

d’intégration est présente, les établisse-

ments ne disposent pas nécessairement de 

ressources suffisantes (matérielles, infor-

mationnelles, temporelles) pour assumer 

correctement celle-ci. Lorsque l’enfant a pu 

suivre une scolarité en intégration, de nou-

veaux défis se posent au moment de l’orien-

tation professionnelle. Suite aux récentes 

réformes de la formation professionnelle 

spécialisée, les parents ne savent pas tou-

jours vers qui se tourner pour trouver un ap-

pui. Les familles doivent se battre et parfois 

faire face à des changements de dernière 

minute qui augmentent leur stress. Il leur 

manque une personne ressource assurant la 

coordination des différents services en lien 

avec le handicap de l’enfant ou du jeune. 

Peu de facilitateurs à la vie à domicile 

ont été identifiés ; il faut néanmoins souli-

gner que l’introduction de la contribution 

d’assistance soulève de grands espoirs en 

offrant aux familles la possibilité de gérer 

elles-mêmes leurs ressources de soutien 

dans le cadre du maintien à domicile de la 

personne en situation de handicap. 

Des ressources présentes 

mais peu accessibles

Trois types d’obstacles ont été repérés en 

lien avec l’accès aux ressources existantes. 

Le premier concerne l’information, le se-

cond l’ancrage historique des associations 

et le dernier est lié à l’accessibilité géogra-

phique.

Une partie des ressources actuelles 

semble insuffisamment mobilisée en raison 

d’un manque d’accès à l’information. Ce-

lui-ci est problématique non seulement 

pour les familles mais aussi pour les orga-

nismes eux-mêmes, qui peinent à acquérir 

une vision claire du réseau de ressources 

existant. Le véritable obstacle ne se situe 

pas dans le manque d’information propre-

ment dit (de nombreux supports existent) 

mais dans la manière dont cette informa-

tion est organisée, transmise et actualisée. 

Souvent, les proches se trouvent sous le 

choc de l’annonce du handicap et ne sont 

pas prêts à entendre des informations sur 

les ressources existantes. Il s’agit du prin-

cipe de « filtrage sélectif ». Les familles ne 

possèdent donc pas les informations né-

cessaires au moment où elles en ont be-

soin, même si celles-ci leur ont été trans-

mises à un moment donné. Plusieurs ac-

teurs institutionnels et associatifs déve-

loppent leur réseautage et diversifient 

leurs supports et relais d’information afin 

de fournir des indications actualisées aux 

familles quand celles-ci le requièrent ; ain-

si, la centralisation des informations en un 

guichet unique commence à se développer 

dans certains cantons. Cette organisation 

L’introduction de la contribution 

d’assistance soulève de grands espoirs.
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deviendra d’autant plus pertinente que se 

déploieront les mesures de pédagogie spé-

cialisée destinées aux enfants présentant 

des besoins spécifiques en soutien : l’en-

trée dans le « monde » du handicap ne se 

fera plus forcément d’emblée par le biais 

d’un diagnostic médical, même si les pé-

diatres et autres médecins, de l’avis des 

participants à la recherche, demeurent des 

relais de première ligne dans la transmis-

sion des informations.

Historiquement, de nombreuses asso-

ciations ont été créées sous l’impulsion de 

parents et de proches de personnes en si-

tuation de handicap dont ils souhaitaient 

défendre les intérêts et les droits ; pour la 

majorité, les associations se sont dévelop-

pées autour de déficiences spécifiques. À 

travers leurs offres, elles essaient générale-

ment de combler les lacunes observées au 

niveau des services publics. De par leur 

proximité avec les familles, les associations 

portent un regard pertinent sur les besoins 

et les ressources à développer. Leur rôle est 

reconnu et légitimé par les instances pu-

bliques à travers les subsides fédéraux et 

cantonaux octroyés. Mais ce système en-

gendre une certaine inertie car il faut du 

temps pour qu’un besoin identifié et collec-

tivisé sur le terrain par les associations soit 

reconnu comme un domaine d’action des 

politiques sociales. Ces délais constituent 

un obstacle important à la reconnaissance 

des besoins des proches.

De plus, dans la durée, les associa-

tions ne répondent plus forcément aux at-

tentes des familles. D’une part, l’absence 

d’un diagnostic précis au sujet de la défi-

cience de l’enfant empêche les parents de 

se tourner vers des associations spéciali-

sées. D’autre part, la logique associative, 

qui repose sur l’engagement et le bénévo-

lat, ne convient pas à tous. L’évolution des 

structures familiales, avec l’éloignement 

géographique de ses membres et l’aug-

mentation du nombre de familles monopa-

rentales, crée de nouveaux besoins. Cer-

tains parents souhaitent obtenir des pres-

tations précises et ne comprennent pas 

que celles-ci puissent être limitées en rai-

son des contraintes organisationnelles et 

budgétaires pesant sur les associations. Ce 

décalage des attentes peut créer des dé-

ceptions, un repli de la famille sur elle-

même et parfois nuire à l’image des pres-

tataires par le biais du bouche-à-oreille. 

Les acteurs associatifs encouragent les fa-

milles à devenir membres mais cela ne peut 

pas être une contrainte, de surcroît lorsque 

le quotidien est déjà bien rempli. Ils déve-

loppent néanmoins des synergies pour 

mieux répondre aux besoins de leurs 

membres, notamment en élargissant leur 

offre au-delà des personnes concernées 

par une déficience particulière.

Enfin, l’accessibilité géographique reste un 

obstacle important en Suisse romande, 

bien que les éléments ci-dessus en relati-

visent l’importance. Le fait d’habiter dans 

un canton donné aura une influence di-

recte sur les ressources de soutien à dispo-

sition des familles. Le nombre d’orga-

nismes répertoriés varie d’un canton à 

l’autre, mais également en proportion du 

nombre d’habitants par canton. Le canton 

le moins peuplé, à savoir celui du Jura, est 

celui qui présente la proportion la plus éle-

vée d’organismes par habitant, cette pro-

Il faut du temps pour qu’un besoin 

identifié sur le terrain par les associa-

tions soit reconnu comme un domaine 

d’action des politiques sociales.
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portion étant la plus faible dans le canton 

de Vaud. Les institutions et associations 

cantonales, de par leur ancrage géogra-

phique, limitent leur offre aux habitants du 

canton, ce qui peut réduire la mobilité des 

familles. Par ailleurs, les organismes of-

frant des prestations à un niveau romand 

sont rares. Même les associations faîtières 

ne dispensent pas nécessairement des 

prestations identiques au sein de leurs an-

tennes cantonales.

Conclusion : vers une amélioration 

de la collaboration entre acteurs 

institutionnels et associatifs

De nombreux besoins restent encore à 

combler pour offrir aux familles de per-

sonnes en situation de handicap un soutien 

adéquat favorisant leur participation so-

ciale. Le répit pour les proches, les solu-

tions de dépannage, les systèmes de garde 

permettant aux membres de la famille de 

réaliser leurs activités habituelles sont en-

core peu développés dans le contexte 

suisse romand, si ce n’est dans le cadre 

d’une offre institutionnelle conduisant, à 

plus ou moins long terme, au placement de 

la personne qui présente un handicap. L’or-

ganisation de l’offre, répartie entre acteurs 

institutionnels et associatifs avec un an-

crage cantonal assez marqué, ne corres-

pond plus aux réalités actuelles des fa-

milles, de plus en plus mobiles et éclatées. 

En différents lieux cependant, des solu-

tions créatives sont élaborées par des orga-

nismes pour renforcer les synergies, amé-

liorer la collaboration, développer des ré-

seaux et se rapprocher ainsi des besoins 

des familles. En Valais, des associations et 

institutions se coordonnent pour accueillir 

des jeunes au terme de leur journée de for-

mation, en attendant que leurs parents 

rentrent du travail. Dans le canton de Vaud, 

les unités d’accueil temporaires mises en 

place par des institutions et des associa-

tions privées collaborent pour répondre à la 

demande des familles. A Fribourg, diffé-

rentes associations se sont regroupées 

pour réfléchir à la question des proches-ai-

dants. Ces quelques exemples illustrent 

une tendance en marche qui ne demande 

qu’à se répandre afin que la vie à domicile 

des personnes en situation de handicap 

rime avec choix et qualité de vie.
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