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hfesseur Michel FoNTRN 
Pdsi&nt du CTNEMI 

En l%tat présent de nos connaissances, on ne sait pas combien 
de personnes sont handicapées : de façon temporaire ou perma- 
nente, légère ou profonde. Pour l'instant, on ne dispose en France 
que d'evaluations : les unes sont faites partir du nombre des aides 
fulmcières publiques versées aux personnes ayant un taux d'incapa- 
cite de 60 & 80 $4 ; d'autres ont été évalu6es depuis les chiffres de 
l'enquête "ES 83" sur les personnes éprouvant une gêne dans la vie 
quotidienne ; certaines ont ét& établies sur le denombrernent des 
jeunes pris en charge par les étab2issements et services s'oaupant de 
handicapés. 

On connaît mal le nombre, l'état et la situation des personnes 
handicapées qui ont besoin de p ~ a t i f s  nbessitant I'intervention 
d'autrui. 

Ce manque d"ulformation tient, entre autre, au refus d6libéré 
des inspirateurs et des auteurs de fa loi d'orientation en faveur des 
personnes handiapées du 30 juin 1975 de définir le handicap : "toute 
définition risque de figer dans des classZications rapidement inadc5- 
quates des catégories dont la principale caractéristique est d'être 
mouvantes et relatives ... Cette absence de définition a pour fonction 
de rendre les dispositZs p r h s  par la loi flexibles et adaptables selon 
les progrès scientziques en cours ou venir". 

En fait, depuis 1975, ont été considérees comme personnes han- 
dicapées ceiles qui ont été tenues comme telles par des commissions. 
Les essentiels handicapeurs sont donc Ies Commissions départemen- 



taies @&ducation spéeiaie (CDES) et les Cornmissions techniques 
d'orientation et de reclasement professionnel (COTOREP). 

L ' h d b ~ t i o n  d'il y a quatorze ans est dyautmt plus comprdhen- 
sible qu'a l'bpoque, la notion de handleap était encore hprkise  sur 
le plan hentiflque et la personne handicapée objet de représenta- 
tions tr&s disparates. 

A l'bpoque, le terne handicap cernait beaucoup plus les notions 
d' t6 et dfhvafi&tté de I'hdividu que sa situation, la ddficience 
orgadque ou mentale que les limitations fonctionneues qu'elie en- 
trake et I'hsuffiîance des paatifs medieaux et sociawr à l'inter- 
section de leur déficience-hcapacitb 

li se trouve qu'en 1975, un épidémiologiste de Manchester 
(R.U.), rhum~tologue de formation, s'est attache il sortir du vague le 
concept de handieap, Ses travaux sur l'identification hdividualisde et 
triaxiale, de l'tstat et de la situation des handicapés en dgficdte 
d'adaptation ont ét6 au depart de 1'61aboration, à l'initiative de 
l'OMS, d'une classü1cation Untemationale. 

Cette classifi~tion, publiee en 1980 en anglais, est accessible au 
lecteur £rancophone depuis la publication par 1'WSElRM de "-ire 
le cap" en 1984 et de la "Chsification i n t e m ~ o w l e  des 
capr : aficiencm, incapacit4s et dRsavan&gesn en 1988. 

L'obfigeanee et la diligence des acteurs du colloque des 28 et 29 
novembre 1988 il l'H6tel des b d d e s  pemet au KHI la mise 
à votre &sposition de ce recueil de textes traitant du concept et de 
l'application d'une classIfieation internationale des handicaps. 



Matinee du Lundi 28 Novembre 1988 

O RTURE DU COLLOQUE 

M. Gérard NADEAU - Mesdames, Messieurs, en Pabsence du médecin- 
général Lagrave, retenu par des obligations fmifiafes, je me permets de vous 
souhaiter la bienvenue dans notre étabiissement de l'Institution Nationale des 
Invafides. Ces quelques mots ont simplement pour but de vous souhaiter la 
bienvenue, maigré les tracas de la vie parisienne, et d'ouvrir aussitôt la séance 
de ce matin, sans perdre de temps. 





RE DU COLLOQUE 

Merci ! Je suis très heureuse d'ouwk ce premier colloque fran- 
çais sur la ClassZimtion Internationale des Handicaps. U. represente 
la concrétisation d'une idée qui est née dans l'esprit de Christhe 
Patron, mon prédécesseur à fa dkection du , lors d'une 
renwntre qui eut lieu à Qutsbec en 1987 et à laqueue assistaient plu- 
sieurs &entre vous. 

Le cadre dans lequel se tient ce coGoque aujourd'hd à Paris est 
presti&iewr : c'est celui de l'Institution Nationde des Invalides. Merci 

ceux qui nous y accueuent, Le Général Lagrave et le Colonel 
Nadeau, Je tiens egdement à remercier tous ceux qui m'ont encou- 
ragée dans la préparation de ce colloque, Le soutien de la Dkection 
de l'Action Sociale et la conflmce que m'a témoignge en particulier 
Monsieur Patrice Legrand m'ont été préciem. Ils symbolisent le 
nouveau dialogue entre chercheurs et décideurs et sont pour moi le 
gage de notre future collaboration. Pour préparer ce colloque, j'ai 
apprécié Peffieacité de Pierre Mtnake, coordonnateur souriant et 
mattre de maison à la Maison de la Recherche. C'est en effet dans le 
tr&s joli hôtel particuEer mis & notre disposition par la Fondation de 
la Recherche Médicde qu'ont été accueifllis hier soir nos invités 
étrangers, & quelques centaules de mètres d'ici. 

Je remercie très vivement Madame Hamburger d"avok tout mis 
en oeuwe, m&me au cours de la journée de dirllanche, pour recevotr 
nos invites étranprs, Je salue ceux-ci tout particufièrement, et Je les 
remercie d'être avec nous aujourd'hui, 



Je voudrais par ailleurs evoquer les prouesses qu'ont faites mes 
proches collaboratrices, en particulier Jacquehe Spinga et Monique 
Vincent, pour organiser ce coiloque en période de perturbations des 
R'T. Notre seul regret est d'avoir dû refuser des candidats dont l'ins- 
cription etait parvenue trop tard. Qu'ils veuillent bien nous en excu- 
ser. Une autre réunion sur la classZication internationale des handi- 
caps, à visée plus ptzdagogique, sera organisée au printemps prochain 
(le 20 avril). 

Avouons-le, nous avons tzté surpris par le nombre de personnes 
inttzressées par le th&me du colloque. U. faut en effet prendre la me- 
sure de la portée de la class3ication mise aujourd'hui & la disposition 
de tous en langue française. Comme l'a &rit Phgppe Lazar dans fa 
prtsface de la eokdition -MI-TI\TSERM de la version française 
de la classification, "'L'importance de cette classification tient à la cla- 
rgication conceptuelle qu'elle a introduite de façon deteminante 
dans l'analyse des situations de handicap". 

En fait, la notion de handicap tztait quelque peu confuse jusqu'h 
ce que Phifip \Noad en dégage les éléments constitutifs : au depart, 
une deficience physique ou mentale, ensuite les hitat ions fonction- 
nelles qui en résultent, enfin l'insuffisance de compensations tech- 
niques, médicales ou sociales susceptibles de pallier les restrictions 
d'activit6 consécutives il l'enchahement deficience-incapacité. 

Mais, nous le savons tous, h classification ne constitue qu'un ou- 
til à partir duquel il faudra travailler. C'est une base trks promet- 
teuse, à condition qu'une rréflexion commune s'engage entre et avec 
les utilisateurs. Le danger existe en effet d'une multiplication des ap- 
plications de la classification sans évaluation des travaux qui en 
seraient issus. 

Sans doute I'fNSERM, et plus spéctfiquement l'inter-commis- 
sion sur les handicaps qui sera prochainement creee, joueront-3s un 
raie scientifique important dans ce domaine. Quant à lui, le 

RHI continuera susciter et à animer la réflexion sur ce 
thhme, à r6unir les spécialistes en vue de la revision, déjà annoncée 
par l'OMS, de la classification uiternationale des handicaps. 



C'est pourquoi je declare ouvert ce premier coiloque sur la clas- 
sification internationale des handicaps, et je passe la parole iî 
Monsieur Ph%p Wood. 

M. Pfiitip WOOD (Grade-Bretagne) - Merci, Madame Triomphe. Je 
suis tri% heureux d'être à Paris, et c'est un honneur p u r  moi d'avoir été invit6 
à. cette réunion. 3e n'ima@&s pas un instant, 2 y a dix ans, lorsque nous ré&- 
gions fa dassrfication internationale des incapa~tés, que nous aurions une ré- 
union da cette importance en France. Mais je voudrais die un mot au sujet de 
la dassification. 

La classification s'occupe de mettre B jour des relations entre les diverses 
personnes. Il s'agit donc d'établir des relations qui nous mettent en mesure 
d'en faire un outii. Mon intérêt concernait la nature des souffrances des êtres 
humains, quelle qu'en soit fa cause. II existe une affirmation trés simple, très 
sage, d'un écrivain de Nouvelle Angleterre disant que la plupart des hommes 
vivent des vies nourries de désespo ir... Il parlait de la plupart des hommes, 
mais je pense que c'est toute i'espéce humaine qui est concernée et je me suis 
intéressé à cet aspect du désespoir lié à la santé et à son interaction avec la so- 
ciété au sein de laquelle nous vivons. 

C'est pourquoi jusqu'h présent les gens étaient plutôt effrayes par le 
concept du désavantage ou du handicap ; et ceci me préoccupe, car c'est 1'416- 
ment le plus important : montrer Pinteraction entre les personnes ayant des 
incapacités et la société, pour déterminer la mesure dans laquelle la socikté au 
sein de laqaelle i ls vivent produit une incapacité. 

Cela est évident surtout en présence de Xa pauvreté, car i'incapacite ou le 
désavantage sont certainement une cause importante de pawreté, en particu- 
lier en raison de Ia réduction de la capacité de travail et en outre des dépenses 
supplémentaires nécessaires pour réduite Ies com&quences d'une incapacité. 

Je suis donc très obstiné? en présence d'appro&es plus importantes dans 
I'étude des désavantages, pour explorer les voies et moyens par Iesquds les 
sociétés peuvent changer les perspectives de réduction des désavantages. 

J'espQe apprendre beaucoup au cours de ces deux journées et, même si 
mon désamntage est que mon français est trop pauvre' j'espère que cela ne 
m'empêchera pas &apprendre tout ce que je souhaite apprendre. 



Annie ~ O M P H E  -- Quelques mots sur Porganisath de la math 
nBe : un Rger changement par rapport au progamme est f jB  au fait que Mon- 
sieur Mhaire vâ &&re contraint de sartir un petit moment pour d e r  6ue 
quelques ands qui passeroint sur Antenne 2 Gouxnal du 13-12-19%). Pendant 
ce tmps,  nous demanderons â Mansieur muriam d%voir aa gentillesse de: 
pren&e fe rd& do MonGew Wunaire, 



Lundi 28 Novembre 1988 

LES CHTEmS DE CUSSIIFICATION 

Fondements, objectifs et historique 





Lundi 28 Novembre 1988 - Matin 

& Wsident de Seance - Nous d o m  donc mmrnencer la séance de la 
mahee, Nous souhaitons di% le départ que cette matintje et les autres demi- 
journees de ce colloque soient très ulteractives, c'est-à-dire qu'à Pissue de 
chaque prtSsentation, il y aura une possibilité de discussion, et nous appelle- 
rons les questions de la satle sur la présentation qui aura été faite, de teIIe fa- 
son que chaque présentation prenne en tout trente minutes. 

C'est le Professeur Henrard, gérontologue, qui va faire la premiére inter- 
vention de la matinée, avec une présentation de la place des concepts de la 
cfassifiation internationale des handicaps dans Pétude de la santé des per- 
sonnes âgées. 





PLACE DES CONCEPTS DE LA CLASSIFICATION 
WEWATIONmE DES HANDICAPS DANS L'ETUDE 

DE LA SANTE DES PERSONNES AGEES 

Jean-Clade HEM- 
Laboratoire Santd et Vfeillissement 
Université René Descartes - Paris 

Monsieur le Président, Mesdames, Messieurs, étant le premier 
htervenant, ceci me donne la possib%té premièrement de rendre 
hommage a Philip Wood, dont la classification est il mon avis une 
avanc6e considérable dans le débat conceptuel de ce qu'est la santé 
et de ce qu'est la maladie, et pour tous les gens qui sont engagés dans 
ce que j'appeflerai très grossièrement la médecine sociale, son apport 
a été considérable. Je tenais 21 lui rendre hommage publiquement, 
car sans lui la plupart de nos travaux n'auraient pu avoir lieu. 

La d e ~ k m e  chose que je puis dire, c'est que, étant le premier 
intervenant, je vous parlerai un peu de la classifkation des défi- 
ciences, incapacités, handicaps, et je serai un peu le référent : les 
autres seront obligés soit de r6péter soit d'être en désaccord. 

Mon intervention sera, je l'espère, assez brève. Elle va compor- 
ter deux parties : d'une part, la place des concepts de classification 
dans l'approche des problkmes de santé des personnes figées, et 
deuxièmement une partie consacrée aux difficult& d'adopter les 
concepts. 

D'abord, la popdation âg6e est de loin ceile qui présente le plus 
fréquemment des problèmes de santtl complexes, du fait d'une com- 
binaison des interactions structurales liées aux maladies dégenéra- 



tives de la seconde partie de la vie et aux altérations associées au 
vieüfissernent. 

Dans ce cas, k modele biomédical dominant (je vous rappelle, 
pour ceux qui n'en ont pas l'habitude, qu'on l'appelle aussi le modèle 
pastorien en France) est le modèle où chaque maladie relève d'une 
étiologie, donne lieu a des manifestations se traduisant par des 
signes et des symptômes qui donnent lieu à un diagnostic, et le trai- 
tement a une vocation étiolo$que. Mais dans ce cas, le modèle n'est 
pas très adapté, et l'on comprend bien que, pour saisir la complexité 
des problèmes de santé lorsqu'lls sont globaux, à la fois sociaux, psy- 
chologiques et médicaux, if faut recourir à d'autres concepts que 
celui qui décrit la maladie par un diagnostic donnant lieu à une ré- 
ponse essentiellement technique. 

Le concept d'incapacité est un concept qui a été développé en 
particulier pour l'étude des maladies chroniques plus ou moins inva- 
lidantes, et ce concept d'hcapacitcÇ a plusieurs avantages. Prernière- 
ment, il permet d'appréhender les conséquences de la maladie en 
termes de désavantages, et ceci correspond plus au vécu et au corn- 
portement des malades que le diagnostic qui finalement ne corres- 
pond pas du tout forcément au vécu. Tel malade ayant un diagnostic 
sans le moindre retentissement n'aura pas le comportement de ma- 
lade ; à l'inverse, quelqu'un n'aura pas de diagnostic et aura un com- 
portement de malade, Donc, là, lorsqu'il y a une incapacité, on pense 
que l'incapacité est beaucoup plus proche de la maladie exprimée en 
termes de comportement. 

Le deuxiéme avantage de I'incapacité, c'est que ce concept est 
independant de i'étiologie et du diagnostic, et l'on sait que pour la 
plupart des maladies chroniques invalidantes, Yétioiogie est en ghé -  
raf inconnue, extrêmement multifactorielle, et par constsquent là 
encore le concept est intéressant. 

Le troisiéme avantage du concept d'incapacité, c'est qu'il peut 
être quantifié. En effet, 2 y a certains degr& d'incapacité, qui cor- 
respondent aux degrés de skvéritts de la maladie, auxquels corres- 
pond par ailleurs une éventuelle densité des soins. 



Enfin, ce concept exprime la sante et la rnaiadie en termes de 
continuum, ce qu'ont montré de nombreux épidémiologlstes, et vient 
rompre avec fa tradition aristot6Ecienne binaire opposant maladie et 
sante. 

Le reproche qu'on peut faire nëanmoins ce concept d'hcapaci- 
t$ c'est qu'if est encore une vision biomedide de la maladie, et 
qu'en particuIier il. confond les diff6rents plans ou niveam qui stSpa- 
rent les\ attérations biomédicales des conséquences saciales dès 
maladies. 

P W p  Wood a fait eclater le concept &capacité en une sé- 
quence que je vous rappege (c'est la premiere c1assiEimtion qui avait 
tlté donnée : elle est donc un petit peu plus complae). Cette 
sëquence va de la déficience à l'hmpacit6, a u  handicaps. 

Rappebns brievernent les dilfinitions. La deFicientie est une per- 
turbation d'une stmcme de I'organisme, quelle qu'en mit X>ori@ne, 
biochùnique, physiolur+ique, etc. L*ina-cite, c'est la bitat ion des 
performances ou des aptitudes - 3 y a 121 un problkrne de d0:fhition 
qui n'est pas simple : il ne faut s&ement pas confondre perfor- 
mances et aptitudes - avec parfois la restriction d'un certain nombre 
d'activitb. 

Le troisiéme concept, sur lequel je voudsais mvtendre un peu 
plus, est cefui de hanidicarp. Le concept de handimp correspond & la 
soci&satian d'un problkme de santB. On peut lui donner une autre 
déFrnition: celle de désavantage sociai conf6ré par les deux états 
précédents, déGcience et incapacite, ou confëré par l'environnement, 
Le résultat en est que le handicap est la conjonction d'un tStat de 
sante exprime par un certain nombre de deficiences ou incapacites 
physiques ou mentales, et de I'envkonnement personnd dans lequel 
interviennent le réseau relationnel et le support social, le logement, 
les ressources économiques personnefies et aussi les ressources col- 
lectives exprimées en ternes de services au sens large, services de 
professionnels. 

Le handicap est aussi conçu comme une déviation par rapport 
aux normes habituelles pour l'fige et le sexe, et cela pose un certain 
nombre de difficultés. 



En effet, quand on recourt ii des normes, on se réfère ii des va- 
leurs sociales, et il est évidemment très diEficile de trouver des va- 
leurs sociales qui soient transcultureues. Si Ibn compare les Bantous, 
les Indiens des Andes, les Parisiens et les Moscovites, on aura peut- 
être beaucoup de mal à trouver des valeurs sociales communes, et 
c'est pourquoi un effort particulier a été fait dans cette classification 
pour présenter des normes universeues transcultureues, qui peuvent 
$tre résumées en les ramenant aux rdles de survie. 

Vous connaissez les six dimensions des rôles de survie : indé- 
pendance physique, occupations habituelles pour l'âge et le sexe, 
relations sociales, etc. 

Ce qui est important, c'est que, lorsqu'on a recours au concept 
de handicap, on doit bien voir qu"il y a toujours, face à quelqu'un qui 
a un désavantage social, la possiblllté de deux interventions, et ceci 
est tout à fait fondamental : soit une intervention qui vise à réduixe 
la déficience et améliorer les capacités fonctionnelles de Pindividu 
par la rééducation, par exemple, soit une intervention beaucoup 
moins fréquemment pratiquée dans le milieu des professionnels de 
santé : c'est l'action sur l'environnement, qu'on connaît bien quand 
on s'occupe des personnes âgées, qui vise il réduire le handicap. 

Une des faiblesses du concept de handicap, néanmoins, est sa 
relativité, relativité liée bien souvent aux discordances entre les per- 
formances du sujet catalogué handicapé et les perfarmances qu'en 
attend Pentourage ou la société ; et cela, dans le domaine des per- 
sonnes âgées a, par exemple, deux inconv6nients : d'une part, fes per- 
sonnes âgées ont peur de s'(?carter des normes qui sont les normes 
des adultes bien portants ; ce faisant, elles refoulent le vieillissement. 
Et dedèmement, cette référence à des normes pour adultes bien 
portants a une consbquence trbs &portante en termes de mesures 
sociales ; et la plupart des "d&ideursl' qui sont des adultes bien por- 
tants ayant des normes de ce type n'ont pas tendance à prendre des 
mesures pour lutter contre le handicap. 

L'on sait très bien, en France en particulier, que nous avons un 
retard considérable par rapport à de nombreux pays en termes de 
barrières architecturales, en termes de durée des feux rouges, etc., ce 



faisant nous élevons dans notre société des barrières architecturales 
et autres qui transforment des non handicapés et handicapés et qui 
ségrèguent les handicapés. Et lorsqu'on s'efforce d'entreprendre des 
actions & l'encontre de ce phénomène, on se heurte bien souvent à 
l'impossibilité d'y parvenir. 

Dans ma seconde partie, je voudrais montrer les difficufkés qui 
existerït pour adopter ies concepts. 

A mon avis, ces difficultés sont de trois ordres. 

La prerni&x-e dIfficuIt4, c'est bien entendu la remise en cause de 
la vision biomédicale réductrice mais dominante tant de la définition 
de la santé comme absence de maladie que de la maladie mod&le 
pastorien, ou mCme de la maladie mod2le chronique reposant sur 
l'incapacité. Car cette nkessaire vision globale de la classification 
des incapacités, déficiences et handicaps intégrant les données so- 
ciales et environnementales heurte nos modèles les plus intériorisés. 
Par exemple, en gériatrie, beaucoup de gens parlent de cette classifi- 
cation et utilisent soi-disant les concepts d'incapacité, déficience d'un 
c6té et handicap de l'autre, puis en fait fournissent une réponse à 
leurs malades $gés, limitde & la seule technique. 

C'est la même chose en réadaptation : trop souvent des méde- 
cins réadaptateurs s'intéressent à l'aspect de limitation fonctionnelle 
et non pas au désavantage social ; et pour la plupart des gens qui ont 
lu cette classification, mais ne l'ont pas vraiment intériorisée dans 
leur pratique, persiste la confusion entre le retentissement fonction- 
nel et le retentissement social, et finalement l'on peut dire que l'inté- 
riorisation de cette classification dans sa pratique est une vdritable 
innovation sociale. Dr, on sait bien qu'une innovation sociale est très 
difficile & adopter, et qu'il faut toute une démarche intellectuelle de 
soi-mbe et de son entourage pour y parvenir. 

La deuxième difficulté, c'est que cette classification est une clas- 
sification nouvelle, et qui pour un certain nombre de gens est un peu 
technocratique, c'est-&-dire coupée de la réalité sociale et coupée, 
surtout, d'un certain nombre de concepts préalablement utilisés à ces 



classifi~tions. J'en ai pour preuve une rkunion qui s'était tenue en 
1981 en Andeterre, où PhGp Wood, avec sa classZication, paraissait 
bien isol6 parmi des colibgues anglais qui se réfëraient, certes, A la 
"disab%tye, mais guère au handicap, parce qu'ils avaient l'habitude 
d'utiliser d'autres concepts. 

A mon avis, deux notions posent problème. 

La première est la notion de handicap. 

La notion de handicap, en France du moins, est le plus souvent 
confondue avec la notion de déficience. Quand on recense les handi- 
capés, ce que fait l'1NED ou ce qu'a fait l'INSEE, que recense-t-on 
v'rahent ? Est-ce les personnes atteultes d'infirmités ? Est-ce les 
personnes relevant d'une allocation, d'une pension ou d'une rente ? 

Pour éviter cette confusion, certains ont propose de ne plus ut%- 
ser le mot de "handicap" et de le remplacer par la notion de 
"désavantage". 

A mon avis, ceci n'est acceptable que si l'on entend désavantage 
social; sinon, l'on va retomber dans un concept Bou. Il faut donc 
obligatoirement (c'est un manque de la version française) admettre 
qu'ii s'agit de désavantages sociaux. 

Autre probkme : certaines situations sociales donnent le m&me 
dgsavantage que celui apporté par des "handicaps" et hcapacités. Je 
pense aux personnes sans ressources : faut-il les exclure de la classifi- 
cation ? Philip Wood dit que oui, il faut les sortir de la classification, 
puisque le désavantage est la conséquenm de Yhcapacit6 ou de la 
d6ficience. Mais les gens qui travaillent dans l'action sociale diront 
qu'il n'y a aucune raison de les en sortir, Personnellement, je suis 
d 'aw~rd pour les sortir de la classification de l'OMS ; je ne suis pas 
d'accord pour les sortir de ce concept en g6nérd. Je pense que i'âc- 
tion hdividueue globale ne peut exclure de son champ les gens qui 
n'ont que des problèmes sociaux. On le voit bien avec tous les exclus 
de la protection sociale, qui le sont essentieuement pour des raisons 
sociales, mais ces raisons sociales bien souvent, d'arlleurs, vont don- 
ner un certain nombre de problèmes de santé. 



Deuxième notion importante mes yeux ; celle de dépendance 
et de perte d'autonomie. 

Ces notions de dépendance et de perte d'autonomie, souvent 
utilisées dans le milieu des personnes âgées, sont souvent confon- 
dues. L'une comme l'autre sont entendues comme des incapacités à 
effectuer les actes élémentaires de la vie courante. Rappelons-nous 
que les gens qui relèvent de la section de cure et de long séjour des 
maisons de retraite et de long séjour sont des personnes qui ont 
perdu linotion d'autonomie. Or, h mon sens, la notion de dépen- 
dance ne saurait être réduite aux seuls besoins physiques éfémen- 
taires, toute personne dépendante étant alors considérée comme non 
autonome. L'autonomie n'est absolument pas synonyme de l'indé- 
pendance physique. L'autonomie, si l'on se réfère au Petit Robert, 
c'est "le fait de se gouverner selon ses propres lois, en particulier le 
fait de pouvoir choisir son lieu de vie". Et pour bien montrer qu'il y a 
une dissociation entre ces deux concepts, vous savez bien qu'une per- 
sonne dépendante dans ses déplacements peut retrouver son auto- 
nomie si elle est bien aidée par une aide ou par une prothèse, La clé 
de la dépendance, c'est le besoin d'aide ; et en particulier il s'agit là 
d'un désavantage pour la collectivit4 dans la mesure oh ce besoin 
d'aide implique une aide supplémentaire. A ce moment-là, je crois 
que la première dimension de dépendance est la dimension de dé- 
pendance dans les activités courantes, plutôt que la dimension de 
dépendance physique. 

Je pense que, lorsqu'on utilise la dimension proposée par Philip 
Wood, on a tendance à penser héd ia tement  dépendance phy- 
sique, etc. Je crois qu'on aurait intérêt à plutôt utiliser la notion de 
dépendance dans les activités courantes, et Lier alors la dépendance 
dans les activités courantes à un certain nombre d'incapacités sur 
lesquelles je reviendrai dans un instant. 

Reste alors le problème, je l'ai dit, de parler de dépendance dans 
les activités courantes liée a un problème social. Faut-il ou non la 
considérer comme une dependance si l'on se réfère à la classification 
"woodienne" ? 



Mais si la dependance dans les activités courantes est certaine- 
ment la première dépendance à prendre en compte, 11 faut se rappe- 
ler que la dépendance est un concept plus large, que nous sommes 
tous dépendants les uns des autres dans nos besoins affectifs, éco- 
nomiques, et dans nos besoins liés h lknvironnement, et que cette 
dépendance affective et économique nous laisse autonomes, c'est-à- 
dire nous donne le choix de mener notre vie comme nous l'enten- 
dons ; et si l'on néglige la dépendance affective et la dépendance 
tsconomique pour ne se consacrer qu'à la dépendance dans les activi- 
tés de la vie courante, on risque de générer une surdépendance ; et 
ceci se passe bien souvent dans les institutions qui accueaent les 
personnes $gees. 

Je  crois donc qu'on ne doit parler vraiment de dépendance, en 
termes de professionnels de santé, que pour les activités de la vie 
courante, mais on ne doit pas négliger les autres dimensions ; enfin, 
le but de tous les professionnels qui s'occupent de personnes âgees 
devrait être de maintenir et de restaurer l'autonomie en agissant sur 
les capacitds restantes, et non pas en agissant uniquement sur le 
besoin d'aide, qui risque, là encore, d'entraker souvent une sur- 
dépendance. 

Le dernier point concerne quelques difficultés rencontrées pour 
que la classif-ication passe à un stade opérationnel. 

J'ai fait ailusion au problème de la dépendance physique, Per- 
sonnement,  j'indique l'outil que j'uutilise quand je parle de dépen- 
dance dans les activités de la vie courante. Je n'utitise pas trop le 
concept de handicap, mais j'utilise la dependance dans les activités 
de la vie courante en construisant cette notion à partir de trois di- 
mensions : kapacité relevant des soins personnels, des tâches mé- 
nagères et des déplacements ; et une fois que j'ai choisi mes trois 
dimensions, je construis donc mon indicateur de dépendance et je le 
gradue en fonction d'un nouveau concept, qui est le concept d'inter- 
valie séparant deux interventions, concept qui a été développé par 
Isaac et Neville en 1976, et auquel Philip Wood a d"aiifeurs fait rt5ft5- 
rence en le soutenant chaudement dans sa classification. 



Je crois qu'une telle approche permet en particulier d'avoir un 
outil opérationnel pour la planification. 

Pour les autres dimensions du handicap, je ne voudrais insister 
que sur la dimension d'intégration sociale. A ce sujet, réduire l'inté- 
gration sociale uniquement aux seules relations sociales exprimées 
en particulier en termes de fréquence et de densité me paraît un peu 
simplificateur et réducteur, et je crois qu'en particulier il est néces- 
saire de prendre en compte la qualité des relations dans différents 
plans, en particulier dans le plan affedif ; et l'on retrouve ainsi mon 
probléme de dépendance affective. Il importe peut-être de s'intdres- 
ser il la sensation de solitude, et peut-être aussi de se demander si 
dans l'intégration sociale ii ne faut pas prendre quelques indicateurs 
de participation à des activitb collectives ou de groupe, en partieu- 
lier pour les personnes agdes, car pour les personnes agées l'intdgra- 
tion sociale est un concept earêmement complexe, dans la mesure 
où la plupart d'entre elles n'ont plus d'activité professionnelfe, et si 
les femmes, certes, ont une activité domestique habituelle, les 
hommes n'en ont guère. 

Par conséquent, dans cette dimension du champ du handicap, 2 
est t r b  important de se pencher sur la notion de réseau relationnel ; 
les recherches récentes sur le support social vont probablement per- 
mettre d'offrir des outils opérationnels, distinguant ce qui relbve du 
réseau, ce qui reléve du support. Ti faudra bien entendu les resituer 
dans le cadre de cette classification. 

Ma conclusion à cet exposé peut-être un peu complexe, c'est que 
cette classification est une véritable rupture avec la conception do- 
minante de la santé et de la maladie. C'est parce que c'est une rup- 
ture que cette classification a beaucoup de mal il devenir acceptable 
pour la plupart des professionnels, et d'autre part elle souli?ve un cer- 
tain nombre de difficultes pour devenir opératiomelle. Il nous fau- 
dra donc de nombreuses années de travail pour mettre sur pied des 
outils, les valider et les utiliser. 



M. Jwn-Pi- DIDIER - Dans votre présentation figurent quantité de 
concepts et de mots qui deviement nouveam et dont PintBgration est néces- 
saire, Ne craipez-vous pas qu'htedeme un giissement sémantique dans ce 
nouveau lexique, wmme dans tout voabdaire O& Pon ne sait hafernent plus 
très bien ce que chacun des mots veut dire, et vous en avez dom6 un exemple 
assez ~ a t m d  avec la notion de dépendance et ses diBrentes facettes que 
vous avez bien voulu brosser ? Que pensez-vous de cet aspect sémantique ? 

M. Jean-Claude HEN - PersorneBement, je suis un "woodien" or- 
thodoxe, le plus orthodoxe qu'il y ait en France, Je n'ai pas Pimpression que 
faire des glissements sémantiques. Je dis hplement que si l'on pousse 
Paspect de la dassüication, bien entendu, l'on va utiliser des concepts un peu 
darents.  

Ce que; je reproche à la notion de dépendance physique, c'est le mot 
'jphysique". J'awais préféré la dépendance dans les activités de la vie courante 
-je ne dis pas quotidiennes car toutes ne sont pas quotidiemes ... Ce n'est pas 
un m e m e n t  t d s  important : i'on en prend le temps, on Peqlique très bien. 

Il ne s'agit pas pour moi de classer les gens, mais d'utiiiser des indica- 
teurs soit à visees de classification-pldation, soit à visees de bilan, et ces 
six dimensions me con6ennent parfaitement dans moa uttlisation quotidienne, 
et sont trop compEquées pour la pldation ; if faut éviter une réduction. En 
revanche, c'est très opérant si Pon veut faire la classification des gens qui ont 
rewurs à une kstitu~on de réadaptation, par exemple. Donq je ne suis pas 
convaincu qu'il y ait gfissement, mais je pease qu'il faut prendre Ie temps 
d'utiliser des concepts. Par exemple, celui de surdépendance devrait être ex- 
pliqué, fl faut lire, faire des réunions, faire des giossaires, etc. Mais je ne 
pense pas qu'il y ait vraiment de glissement sémmtique. 

Lt: mot "désavantage" a peut-être plus un glissement. sbmantique. 

Le Pr6sident de Séance -D'autres questions ?... Madame Deveau, vous 
avez réagi tout A l'heure à fa d6Finition d'inadaptation sociale ? 

mrne Annick DEWU - Oui, j'ai réagi sur fe désavantage, parce qu'il que 
semble que I'utilisation que nous faisons actuellement du terme de "handicap" 
correspond à la résultanle des trois ternes : dbficience, ineapa~td, désavan- 
tage, et que, au contraire de ce que vous proposiez, nous n'eessyyons pas de 
développer la notion de désavantage comme synonpe de hmdiçap. Ce qui ne 
veut pas dire pour autant que cet axe ne peut pas être utilisé pour d'autres 
persornes qui ne seraient pas des handicapés, mais plutôt ce qu'on avait 
rhabitude d'appeler inadaptés sociaux. Enfm, on aura i'occasion de revenir à 
plusieurs reprises sur ce problème. Actuellement, du moins, nous essayons de 



soutenir une position suivant laquelle le handicap résuite de trois axes. Le 
désavantage utilisé seul n'est pas un synonyme de handicap ; ce n'est que le 
reffet d'une situation sociale, 

M. Jean-Ciaude H E N ~  - Pour répondre, je crois qu'il faut mettre 
l'adjectif "social" ; sinon il y a aussi le desavantage fonctionnel. Si l'on parle du 
handicap de Wood, qui est vraiment le désavantage social, en enlevant cet ad- 
jectif, on va se trouver devant une ambiguïté : on ne saura plus si on parle du 
fonctionnel ou du social. Enfin ce n'est pas mon problème, mais je pense qu'il 
faut mettre l'adjectif "social", sinon l'on s'appauvrit. En revanche, je suis 
d'accord pour prendre le mot "désavantageft.,. 

M. X. - Je suis d'accord avec la dernière remarque de Jean-Claude 
Henrard, mais j'ai une question pour Pbifipp Wood : que pense-t-il de la 
création du néologisme "woodien" en français' car c'est la première fois qu'on 
$"utilise ? Autrement dit, accepte-t-2 cette personnalisation complbte de la 
presentation de fa classi£îcation ? 

M. Philip WûûD - II y a en anglais une expression familière où l'on dit 
que quelqu'un est "une planche", ou un "bout de bois" ; et si vous dites que 
quelqu'un est "woodien", j'ai peur qu'on dise qu'il a une tête de bois ! En 
somme, j'ai peur que ce ne soit pas l'adjectif approprié. 

Puis-je faire deux observations ? J'ai été heureux que Monsieur Henrard 
conclue son exposé en disant qu'il y avait un grand nombre de problèmes. J'ai 
toujours été très inspiré par la pensée d'un homme qui travatlait dans cette 
ville il y a huit ou neuf cents ans : Pierre Abelard, qui a dit entre autres que le 
doute empêche les questions, et que sans questions il ne peut pas y avou de 
cornhances. C'est pourquoi, si cela crée des problèmes et des questions, eh 
bien soit f Nous avons besoin d'apprendre, et c'est là le défi. C'est lrii notre 
probii?me : le besoin d'apprendre. 

Je voudrais ajouter, quant à l'aspect sémantique de la notion de dépen- 
dance physique qui a été soulevé, que j'ai écrit qu'a y avait nécessité de distin- 
guer entre les choses physiques et les choses non physiques. Mais j'ai été très 
influencé par le fait que les gens travaillant dans la rééducation ont souligné la 
notion de dépendance d'une manière qui ne me semble pas très utile, car 2s 
adoptent essentiellement un point de vue puritain. 

C'est George-Bernard Shaw qui a clarifié le problème. Pour lui, l'indé- 
pendance est un "blasphème" des classes moyennes. Nous dépendons tous les 
uns des autres. 

J'éprouve une certaine ambivalence quant au caractère souhaitable de 
l'indépendance ainsi qu'on la qualifie. C'était pourquoi je pariais d'indépen- 
dance physique, parce qu'en fait eile est utiie, nous pouvons l'afficher, mais 
nous sommes dépendants Ies uns des autres, Il s'agit d'un équilibre très subtil, 



et j'ai essayé de ae pas prédéterminer comment nous résolvons ces subtilités 
et ces ambivalences. 

Le &&ident de Séance - Mous conthuuns en donnant maintenant Ia 
parole au docteur TomEe~cz,  directeur de recherche à PINSERM, 



QUELQUES RETLEXIONS SUR LA TRILOGIE DE WOOD 

StanisIm T O m E W C Z  
Directeur de rechefche I N S E M  
Uitité de Recherche sur la santé mentale 
et lu déviance de I'enfant et de l'adolescent 

En tant que médecin et psychiatre, j'ai cru connaître la dassifica- 
tion de Wood depuis une dizaine d'années et j'en ai très souvent 
par16 dans mes cours, Je m'aperçois avec beaucoup d'angoisse, en li- 
sant le nouveab Livre édité par le C'l'NEW1 et par PINSERM, que 
je connaissais très mal le principe et les détails de cette classification, 
véritable monument de savoir et de sens pratique. Alors, depuis trois 
jours, je suis très stressé, je me sens déficient, incapable et handiapé 
pour présenter aujourd'hui ces quelques réflexions ; j'ai très peur de 
passer à côt6 de ce qui est aujourd'hui la classification de Wood. Ce 
n'est pas du tout un reproche. Au contraire, c'est tout l'honneur de 
Wood et de son équipe, car ce qui ne change pas se sclérose, se bu- 
reaucratise et je crois que ta classification de Wood n'a pas encore 
atteint le stade de fa bureaucratisation et de la sclérose qui attei- 
gnent, par exemple, beaucoup de nos nosographies psychiatriques. 

Je diviserai mon intervention en trois parties : la philosophie de 
l'oeuvre, son utilité, et enfin quelques remarques critiques que je lui 
ferai en tant que psychiatre. 

Du point de vue philosophique, je pense qu'on ne peut vraiment 
pas comprendre ce que Wood et l'OMS (parce qu'il ne faut pas trop 
personnaliser cette oeuvre qui, adoptée par l'organisation Mondiale 
de la Sant6 en est devenu l'enfant et la propriété) ont voulu faire en 



mettant sur pied cette classZication, sans en saisir l'idée force si dif- 
f i d e  à admettre pour nous autres medecins : cette idée est que la 
santC est une chose bien trop skrieuse pour gtre confi6e aux seuls 
médecins.. De cette idée découle la nouvelle défhition de la santé 
selon laquefle la santé n'est pas l'absence de maladie ; une d6fhition 
qui permet de dire qu'on peut être malade et en relative bonne 
sante, et qu'an peut être assez peu malade et en très mauvaise santé. 
Ce sont la des notions qu'on ne nous a jamais apprises au cours de 
nos &tudes, et que nous avons E?nornnément de d3ficultés à. htéger.. 

Ceci evGque pourquoi il faudra prochder comme le fit Moïse 
avec les Juifs dans le desert : attendre trente ou quarante ans pour 
que ces modMes semantiques nouveam, ces types de raisonnements 
nouveawr, puissent entrer dans les chaumières, dans les pratiques et 
dans b s  esprits des travaaeurs de santé. Se crois qu'avec le temps 
cela est taut ii fait possible, et que le travaüi de Wood contribuera it 
transformer notre vision des maiades. 

Ce qui m'a d'emblée séduit dans le système de l'OMS, ce pour- 
quoi je m'en suis fait le défenseur, c'est la notion de diffdrenee entre 
h maladie, la deficience et le handicap. Cette disthetion me semble 
tri's hportante car à nous, médechs, on ne nous a parle que des 
maIadies, tandis que les handiaps étaient considérés comme 
quelque chose de plutat méprisable, tout juste bon pour les kinési- 
thérapeutes, pour les assistantes sociales, pour les rééducateurs ou 
pour ces mbdechs considérés naguère comme quelque peu mineurs 
qu'on appelait des mbdecks physiques, La maladie seule était 
quelque chose de noble et son culte avait pour Iiew de prédrlection 
ces temples splendides devenus Centres Hospitalo-Universitaù.es, 

Dans cette dialectique entre la maladie et le handicap, la classi- 
fication de l'OMS est en train de démentir une idée "reçue", fausse et 
pourtant bien ancrée dans la population, et pas seulement chez les 
professionnels. Elle a &té l'un des moteurs de la batarUes gargan- 
tuesque que mes confrkres psychiatres ont men& contre la loi da 
1975. En effet, selon cette idée, la maladie est quelque chose 
d'acquis, de surajout4 à Pindividu et qui doit se terminer un jour plus 
ou moins lointain, meme lorsqukelle est reputee "chronique"", Wood 



le dit trbs clairement dans sa préface, et on a trop tendance à 
I'oubiier. La maladie passe et la maladie nécessite des soins. Qui dit 
soins dit médecin, donc quelqu'un à la fois longuement formé et rela- 
tivement bien payé. Au contraire, le handicap sous-entend quelque 
chose qui se trouve dans lkdividu lui-même, qui est inhérent à l'in- 
dividu. J'ai été ravi de voir comment Wood dénonce cette idée si ba- 
nale, en disant par exemple qukffkmer que les gens sont ulcapables 
est injurieux et bête et qu'il faut dire qu'ils ont une incapacité. C'est 
déj& tr&a bien de I'affirmer, mais pour que tout le monde le com- 
prenne et l'accepte, il faudra bien dix, vingt? sinon cinquante années. 

Ainsi, le handicap serait quelque chose d'intrinsèque, d'immo- 
bile et de non-gutçrissable ; il mériterait juste quelques vagues soins 
de gardiennage et un peu de rcEéducation. C'est pourquoi, lorsque 
nous soignons en psychothdrapie un patient, le taxer de handicapé 
peut sipifier qu'il ne guérka jamais et devenir quelque chose d'ex- 
trgmement humitiant. Certes, dire d'un patient qu'il est handicapé, 
même si un eînpluie un euphémisme "désavantagé socialement", ne 
lui fera nul bien et risque de contrarier nos efforts pour le rendre de 
plus en plus responsable de son corps et de son destin, Mais nous de- 
vrons comprendre que pour l'OMS la maladie n'est pas exclue, sup- 
prirn6e, annultSe par I'entrée du patient dans la classification mais au 
contraire qu'eue y reste toujours sous-jacente comme une des 
sources de la déficience. Nous devons comprendre qu'on n'est jamais 
malade ou handicapé, comme on nous I'a appris, mais qu'on est obli- 
gatoirement malade et handicapé. Ce n'est pas le patient qui change 
mais le regard que l'on porte sur lui. 

Quand nous aurons compris que la santC n'est pas I'absence de 
maladie, et que le handicap n'exclut pas la maladie mais d&oule de 
la maladie, nous aurons déja fait un tr&s grand pas dans la compré- 
hension de ce qu'il y zt de meilleur dans la classifieation de 1"OMS. 

Lç: d e ~ k m e  point qui a entraîne mon adhésion enthousiaste et 
dont je me suis toujours fait le défenseur, c'est la non-proportionna- 
lit6 des causes et des effets. En effet, on peut avoir une petite défi- 
cience avec une grosse incapacitd et un énorme désavanta- social 



(ou handicap) et l'on peut au contraire avoir une grosse déficience et 
un tout petit handicap. A ce sujet, voici deux exemples : 

Le premier concerne un jeune monsieur qui se coupe en tendon 
du quatrième doigt de la main droite en coupant le pain. Sa défi- 
cience est si petite que j'ai passé trois quarts d'heure lui trouver un 
numéro ad hoe dans k k e  de Wood : même cette liste très detaillée 
des déficiences arrive à peine inclure cette atteinte d'un seul ten- 
don d'un seul doigt. Son incapacité, dans le cadre de la vie quoti- 
dienne, est très discrète : quelques d3ficultés & couper son bifteck 
dans l'assiette. Pourtant, son handicap est &norme, Pourquoi ? Parce 
que ce monsieur est virtuose du violoncelle ! On a passt4 douze 
heures à le soigner pour recoudre son tendon. On voit qu'a y a là un 
énome handicap avec une déficience très petite. 

Je peux citer le cas inverse : celui dkn homme atteint de polio- 
myéiite, qui se trouve dans un fauteuil roulant. fl a donc une défi- 
cience tr&s gave : il est paralys6 des deux jambes. Vous trouvez tout 
cela dans la classification de Wood. Il a une incapacité très grave 
parce qu'a n'a pas d'hdependance motrice. II ne peut pas se lever de 
son fauteua. Mais peut-on parler de handicap dans ce cas ? Il s'agit 
du Président Roosevelt. 

L'histoire de ce président des Etats-Unis montre (c'est cela qui 
manque peut-être chez Wood) que la manihre dont sont vkues une 
incapacité et une déficience est un facteur primordial de la constitu- 
tion et de la gravité du handieap ; chez certaines personnes, dans cer- 
taines ckconstances, un vécu particuE&rement enamique et positif 
permet de diminuer, voire d';rnnder tout handicap social r&el. Mais 
bien entendu tout le monde n'est pas Roosevelt, si nous exigeons de 
tous nos patients qu'ils deviennent comme lui, nous risquons d'aggra- 
ver encore leur état psychique. Je vais même plus loin : ce n'est pas à 
nous, medecins, de jeter h pierre et de culpabiliser tous ceux (infini- 
ment plus nombreux que les prt5cédents), dont le vécu d6pressif ou 
revendimtif rend le handicap proportionneUement plus important 
que Phcapacité et l'incapacité plus forte que la déficience ne le lais- 
serait pr4voir. 



Voici encore deux idées qui m'ont plues dans la ph2osophie de 
Wood : selon la premibre, la deficience, qui est trés proche de la 
maladie, est l'affaire des médecins, des biologistes, voire des fonda- 
mentalistes, l'incapacité est un probleme des rééducateurs, des psy- 
chologues et d'autres spéci~stes  d'6vaIuation et de "rééducation", 
tandis que sociolopes et p~cho lopes  ont leur mot à dire en ce qui 
concerne le handicap. Selon la d e ~ è m e  idée, ce handicap fonda- 
mentaiement social peut être combattu et allégé de deux fasons : soit 
en diminuant la défrerence et l'incapacité, soit en modifiant les 
normes sociales et en transformant l'envkonnement. Les modifica- 
tions de i'envhnnement physique hpIIquent, certes, des difficultés 
pratiques, une lutte contre les habitudes et contre i'irnmob%sme ad- 
ministratif, mais ne posent pas de problèmes graves en théorie. Tout 
le monde finira par se mettre d'accord tant qu'il s'agit seulement 
d'améEorer Paeeessibiltté des portes, des ascenseurs, des trottoirs ou 
des autobus.., Mais la mod2ication des normes sera beaucoup plus 
controversée et dgficae à obtenir s'il s'agit des normes et des habi- 
tudes sociales ; on connait par exemple les résistances que provoque 
toute tentative de dhinution des exigences scolaires, toute mise en 
oeuvre d'une ptSdagogie plus conviviale, plus centrée sur l'enfant et 
sur sa creativité que sur son adaptation aux programmes visant à fa- 
briquer les &tes. 

Ainsi, la dyslexie est un handicap lourd dans les pays anglo- 
phones et francophones où Porthographe vieille de trois cents ans 
exige efforts et talents pour en pénétrer les mystères. En Yougosla- 
vie, où une orthogaphe rationnelle et simple est née au XW siècle, il 
n'y a pratiquement pas de dyslexie. Il est difficile d'admettre que les 
chromosomes anglais ou français contiennent plus souvent un gène 
myrhique de dyslexie que les chromosomes ser bes... 

Les handicqés scolaires dits socio-culturels sont d'autant plus 
nombreux qu'un pays donne comme but à l'école prhaire le choix 
des futurs polytechniciens, énarques et médecins. Leur frequence 
diminue lorsque l'école se donne comme priorité l'accès ii la culture 
pour le plus grand nombre, y compris pour les futurs travalüeurs 
manuels. 



Il faut dire que cette importance accordée au changement de 
l'envkonnement reste implicite dans l'ouvrage de Wood. Sauf erreur 
de ma part, il ne fut explicité que dans les commentaires d'Eiisabeth 
Zucman et dans les conclusions du groupe "Réduire les handicapsu 
de 17mSERM pr6sidC par Michel Fardeau, avec lequel j'ai eu le plai- 
sir de collaborer. Mais je suis sQr que Phappe Wood est &accord 
avec nous. 

En ce qui concerne 1ktUth de la class3ication de Wood, il faut 
beaueoup de temps pour comprendre à quoi elle sert ; je crains que 
les praticiens en France soient loin d'être convaincus qu'elle sert à 
quelque chose. J'ai essayé de saisir les avantages pramatiques de la 
classification, en lisant les dZf6rentes prCfaces de Wood, et je serais 
heureux de savoir ce q u 3  pense de ma manière de le comprendre. 

Le premier avantage de ce travail est de facater toute enquete 
statistique et épidénriologique. PIus encore, il rend possible une épi- 
démiologie des handicaps et des incapacités qui puisse être lue et 
comprise par toute la cornmunaut6 scientifique internationale. Mais 
il ne faut pas nous cacher la réalit6 : l'outil de Wood est très lourd et 
complexe et il nous faudra des annees pour former des enquêteurs 
qui ne savent actuellement raisonner qu'en termes de maladie. 

Je pense aussi que l'oeuvre de Wood pourrait servir à l7ÉivaIua- 
tion. Cette idee me plaît beaucoup : tout le monde connait l'effet de 
I'anarchie et I ' irration~té qui règnent dans dzférents codes de pen- 
sion, d'invalidite, de compensation, qui confondent allègrement ma- 
ladie, déficience, hcapacitts. et handicap. En France, 176valuation n&- 
cessaire pour apprécier une compensation dépend de quatre ba- 
rbmes ou plut& est bascÇe sur quatre principes diff6rents' selon qu'il 
s'agit du code civil (par exemple, accidents de voiture), des accidents 
et maladies liés au travail, de l'invalidité résultant d'un maladie et de 
l'invalidité militaire. Curieusement, l"6valuation des déficiences et 
des handicaps de prime enfance reste encore très liée ... au barème 
concernant les victimes de guerre ! ! me semble qu'à l'heure de 
1'Ei~urope une &aiuation plus homog&ne, sinon monolithique, attC- 



nuerait le sentiment &injustice encore si fréquent chez les bénéfi- 
ciaires de ces barèmes. 

Faut-il baser ce barème sur les incapacités ou sur les handicaps ? 
Je n'ai pas d'idée personnelle pertinente pour répondre à cette ques- 
tiorr pourtant très importante. ]La logique voudrait qu'ii soit basé sur 
la gravité du handicap. Mais cette solution peut s'avérer dangereuse 
et aboutir h ce qui me parait une injustice sociale : ainsi en M e -  
magne Fédérale (barème évaluant les pensions accordées aux vic- 
times du nazisme) la pension est d'autant plus élevée que le sujet est 
issu d'une familie riche ou qu'il était riche avant les perstscutions. En 
France au contraire, seul le code civil favorise les riches ; les trois 
autres barèmes, basés plus ou moins sur la déficience, ne prennent 
absolument pas en considération le niveau sociodconomique du 
sujet et encore moins celui de sa famille. J'espère que d'autres que 
moi parleront mieux de ce problème délicat. 

Enfin, las! but not least, il est capital de discuter l'utilité de la 
classification pour réduire les handicaps ; je pense que c'était là le 
but de Wood et de l'OMS, comme c'était celui de notre commission 
INSERM. Cet aspect me parait fondamental : il faut enseigner dès le 
debut des études que nous pouvons rdduire les handicaps sans n6ces- 
sakement guérir la maladie. Certes, guérir la maladie sous-jacente 
est encore mieux, mais il ne faut jamais renoncer à travaiiler avec un 
individu sous prétexte qu'une telle guérison est impossible. Une 
bonne dassification, logique, d'apparence scientifique, enseignée 
précocement dans le cursus médical, peut aider à transformer dans 
ce domaine la mentalité régnante. Or, certains chapitres de l'oeuvre 
de Wood peuvent servir tels quels ou avec des modifications minimes 
à évaluer l'état d'un sujet : appliqu6s à six, douze, dix-huit mois 
d'intemalle, 2s permettent d'apprécier (je n'aime pas le terme de 
"mesurer" à cause de sa connotation scientiste) ses progrès ou ses r&- 
gressions éventuels. Cependant, c'est dans ce domaine que la classifi- 
cation, osons le dire, fait peur A de nombreux praticiens qui craignent 
qu'elle devienne un outif d'évaluation non seulement de I'évoiution 
du sujet handicapé, mais encore et surtout de la valeur de la théra- 
peutique, voire du thérapeute. Il n'est pas étonnant que ce soit dans 
les champs psychiatrique et plus généralement mental que de telles 



craintes soient les plus vives : en effet c'est ici que les différentes mé- 
thodes thérapeutiques sont artisanales, souvent contradictoires, au- 
cune ne bénéficiant du consensus de la communauté des praticiens. 
Alors on se méfie de tout proc6dé d'évaluation et on en devient ad- 
versaire d'avance, sans dbvoiler d'emblée les causes réelles de son 
appréhension et de sa résistance. 

U. est normal que ces résistances viennent des médechs, car plus 
on est élevé dans l'kheüe sociale, moins on supporte que l'on juge et 
évalue notre travail. Ainsi, sauf les jours des élections, ce sont tou- 
jours les gouvernants qui évaluent et qui jugent les gouvernés, pour 
dire parfois avec Bertold Brecht : "si le peuple se comporte mal, nous 
serons obtigés de dissoudre le peuple". 

II ne faut pas croire cependant que l'fyvauation sera facile même 
avec la classification OMS, Wood dit dans une de ses préfaces qu'on 
peut juger d'une institution ou d'un soin lorsque I'état du sujet 
"après" est meilleur que l'état "avant", Malheureusement ce n'est pas 
toujours possible et un tel présupposé permet dzficilement de mettre 
B l'honneur le travail très humble que nous faisons par exemple avec 
des enfants ou des adultes très handicapés mentaux et polyhandica- 
pés, lorsque notre prise en charge se contente de maintenir leur 6tat 
et d'&éviter son aggravation. Nous savons que beaucoup trop d'kstitu- 
tions provoquent plut& l%savation de M a t  naturel en entrahant 
des phénomènes de chronickation et de démence asilaire. Ceües qui 
arrivent à éviter ces cUcueils méritent déjà notre respect, alors que 
l'évaluation basée sur Wood ne montrera que hrnobtlisme. Le jour 
où toutes nos institutions deviendront vraiment saignantes et rédui- 
ront les handicaps des enfants qui nous sont confitss, nous serons très 
heureux ! 

Pour terminer, je vais énumérer brièvement et d'une manière 
non efiaustive quelques repraches qu'en tant que psychiatre je vou- 
drais faire à cette classification. Dkutres collègues développeront 
certainement ce sujet mieux que moi, J'avoue que j'ai mis longtemps 
à étudier et que je n'ai pas encore compris les lignes directrices de 
cette oeuvre monumentale en ce qui concerne les incapacités, les dé- 



ficiences et les handicaps en rapport avec la vie psychique ; certains 
points me semblent vraiment difficiles à comprendre et à accepter. 
En tant que psychiatre je suis, certes, honoré de la place si hpor -  
tante que la vie mentale (ou psychique) tient dans l'oeuvre de Wood. 
Mais je ne peux que regretter (peut-être à tort) que cette vie mentale 
soit pratiquement et théoriquement réduite aux comportements, en 
faisant abstraction de tout ce que le sujet peut communiquer uni- 
quement et seulement par le langage : douleur morale, aspiration, 
senthents, désirs, bref, le '"vécu" instantané ou plus ou moins per- 
manent. Nul ne peut douter pourtant que ce vécu joue un r6le fon- 
damental tant dans l'auto-évaluation des handicaps et des incapacités 
que dans leur évolution ; que de fois avons-nous constaté combien la 
né$gence ou la non-prise en considération de ce vécu subjectif a 
compromis les programmes les plus sérieux visant à réduire l'incapa- 
cité et plus encore, le handicap. (Et peu importe si cette négligence 
vient des médecins trop étroitement attachés à la biologie, ou des 
psychologues behavioristes qui considèrent le vécu comme une boîte 
noire soustraite par d6finition du champ de la connaissance), 

Il me semble égaiement que Wood dans bien des pages consa- 
crtses à ces comportements succombe à une illusion d'objectivitts et 
de scientificité, qu'il dénonce pourtant lui-même si brillamment dans 
ses préfaces : trop d'items concernant ces problèmes dépendent du 
moment de l'examen, de la personnalit6 de l'examinateur, voire de la 
relation qu'il nouera avec le sujet. Etant convaincu du caractère fon- 
damentalement interactionniste de la vie mentale, y compris de la 
plupart des comporternents, je ne puis être d'accord avec le postulat 
sous-jacent de Phltippe Wood, selon qui ces comportements résuf- 
tent d'une "machine hypothétiqueN située dans je cerveau ; certes, 
tout dans la vie mentale a son corrélat neuro-biologique, mais le 
primat ontologique de la biologie reste encore une hypothèse 
d'école, qui n'est d'ailleurs par la plus utiie pour la réduction des 
conséquences des maladies. 

Wood refuse toute discrhination entre physique et mental au 
niveau du handicap et même au niveau de l'incapacité. Cette position 
en soi ne choque en rien mes convictions sur l'unité fondamentale 
psycho-physique de l'être humain. Cependant, pour rester fidèle à 



cette idée, Wood classe parmi les déficiences une foule de phéno- 
mènes qui me semblent devoir être classés parmi les incapacités, 
voire parmi les handicaps. Or, un tel classement est loin d'être 
neutre, étant donné le gradient de l'impact du Social, tant en ce qui 
concerne les normes que l'extériorisation, voire, la constitution du 
trouble ; ce gradient s'etablit entre 3es trois parties de la classifica- 
tion : le rôle du social est théoriquement nul dans les deficiences, ca- 
pital dans les handicaps, intermédiaire dans les incapacités. Ainsi la 
classification de Wood, à l'encontre de ses propres convictions, en 
arrive à. nier ou à nkgliger le rûle du social (ou plus largement du re- 
lationnel) dans une série de phénomhnes mentaux qui à mon avis 
font beaucoup plus partie des handicaps ou des incapacités que des 
déficiences, Le QI est pour moi l'exemple le plus criant de ce glisse- 
ment malencontreux. 

Jl ne faut pas cependant que ces critiques diminuent mon admi- 
ration pour l'oeuvre de Wood et l'espoir qu'elle contribuera 3 ré- 
duire les incapacités, les handicaps et surtout les souffrances nées 
des cons6quences des maladies. 

Le Pdsident de S&nce - Je remercie le professeur Tomkiewicz, et je 
l'assure que nous comptons beaucoup sur les psychiatres français pour aider à 
l'élaboration et au développement de la classification. 

La discussion est ouverte. 

M. Jan mima (Tchécoslovaquie) - Je suis complètement &accord 
avec Wood, sur une dimension du travaii, car les gens n'ont pas seulement des 
désavantages, mais aussi des avantages de l'incapacité, dans toutes les sociétés 
modernes. Par exemple, dans nos pays où la médecine est complètement gra- 
tuite, beaucoup de gens profitent de leur maladie, et cela nous aide beaucoup 
de découvrir les situations de ce genre. En France comme dans les autres pays 
de la société moderne, on profite siirement aussi de la maladie. Il y a diffé- 
rentes dcurités ; voilà ce que je voudrais dire. Il ne s'agit pas uniquement de 
désavantages, mais aussi trés souvent d'avantages pour les gens 



M. Henri-Jacques STIKER - Puisque Monsieur Tomkiewicz a son franc- 
parler, je veux aussi avoir mon franc-parler. Dans les avantages philoso- 
phiques qu'il a vus à la classification, avec la différence entre déficience et 
handicap, entre maladie et santé, le fait qu'il n'y a pas de proportiomalité 
entre causes et effets, j'ai eu un peu i'intpression que le corps médical était 
complètement enfermé dans des concepts, des conceptions, et les associations 
ou les gens qui sont sur le terrain, comme ceux des sciences sociales, savaient 
depuis longemps, me semble-t-il, que maladie et handicap n'étaient pas la 
même chose, qu'effectivement les causes et les effets n'étaient pas toujours en 
proportionnalité. Cela me donne un peu l'impression qu'il a failu cette classi- 
fication pour que des médecins découvmt des faits qui me semblent presque 
relever, à la b i t e ,  du bon sens et de i'expérience la plus commune. D'ailleurs, 
le mot "handicap" lui-même, dans son apparition sémantique, a été employé 
sur le champ de courses, et non pas précrsément par des professionnefs ou des 
médecins ; mais il est venu de la pratique de h validité ou de i'infimité, pour 
introduire cet aspect social. 

Alors, je suis un peu étonné qu'on découvre cela. Cela prouve, et je ne 
suis pas polémique en disant cela, croyez-le bien, c'est tout à fait sympathique 
de ma part, celq prouve un peu que le domaine du handicap était strictement 
la conception médicale et le pouvoir médical, et c'est un peu dommage qu'il 
ait fallu attendre cette classification pour sortir de là. Voilà ma réflexion un 
peu humoristique, 

M. Stanislas TOMKJEWCZ - il m'est difficile de vous répandre car vous 
dites la même chose que moi. Si on se souvient comment fonctionnaient les 
services dans les hôpitaux jusqu'à toutes ces dernières années, on constate que 
nous n'avons pas attendu passivement POMS pour amorcer un changement. 
Le même mouvement a eu lieu un peu partout, la preuve est le récent intérêt 
de l'INSERM dans ce domaine. Cela est peut-être dû au fait que les maladies 
handicapantes deviennent dans nos sociétés riches un problt?me prioritaire 
(avec la vieillesse et les maladies psychiques), du fait de la diminution et de la 
curabité, sinon de la disparition de fa plupart des maladies aiguës. 11 suffit 
cependant de comparer la beauté rutilante des services pour aigus et l'aspect 
triste et poussiérewr des services pou "chroniques", le salaire d'un médecin en 
CHU et celui d'un médecin en hospice pour handicapés, pour voir que les dis- 
parités sont encore loin d'avoir disparu (bien qu'elles tendent sérieusement à 
dhuluer). Même au niveau ministériel, la distinction existe avec la Direction 
de la santé qui dispose de beaucoup plus de crédits par tête de client que la 
Direction dite des Affaires sociales responsable des handicapés. 

Je pense qu'if faut que le handicap entre dans l'ère des nouvelles tech- 
nologies pour devenir "intéressant" et pour attirer crédits, considération et es- 
time sociale. Par exemple, les malvoyants ou les aveugles pouvaient gentiment 



croupir dans des instituts centenaires tant qu'on ne savait réduire leur handi- 
cap qu'avec le Braille. Le jour oil l'informatique a commenc6 à s'avérer effi- 
cace dans ce domauie, où un marché Itidustriel allait se créer, ail la recherche 
de p h t e  devenait utile pour sortir les aveugles de l e u  nuit, on a créé des 
chaires dans les universités et leur rbeducation est devenue une tâche noble au 
lieu d'être une partie humble de h médecine. Or, ce que j'ahe chez Wood, 
c'est qu'ii ne dit nulle part que les handicaps sont moins nobles que les 
maladies. 

Ln? Président de Séance - C'est vrai, Monsieur Stiker, que la classifica- 
tion est une question de bon sens, mais Ie bon sens, a dit quelqu'un, est la 
chose du monde la moins partagée, Encore un intervenant ... 

M. Victor GrRpRD. - Après avoir fréquenté plusieurs Lnstitutions dont 
notre coègue a parlé, des associations, peut-être aussi l'institution militaire, 
et après avoir aussi approché beaucoup de personnes dé£ïcientes, ii m'est ar- 
rivé de penser qu'il serait peut-être utile de substituer à la notion de défi- 
cience celle de souffrance d'origine sociale avec ou sans déficience. C'est ce 
que je propose dans un premier point. 

En deuxSrne lieu, pour répondre à mon colfègue Tomkiewicz, je pense 
que la classification des handicaps et des maladies mentales sur Ie plan rniii- 
taire a &té reprise depuis 1955. On y travaitle à nouveau. Mais en fait ce n'est 
pas celle de la guerre de 1914, loin de là. 

M. Stanislas TOMKxEWCZ - Sur ia première question, c'est à Monsieur 
Wood de répondre et pas à moi, Je ne me sens pas du tout compétent pour 
rbpondre B cette question. 

M. Philip WOOD - A l'époque où ce travaii a été préparé, vers Ie milieu 
des m é e s  soixante-dix, les médecins de santé étaient mal à l'aise lorsque la 
sphère sociale leur posait des problèmes alors qu'ils ne se sentaient pas une 
coaop6tenm sociale, C'est pourquoi, dans la définition initiale, on parlait tou- 
jours, dans le contexte, de l'expérience santé. C'était tout ce qui était de la 
compétence de l'OMS pour se livrer à des réfl exions. 

Mais il y avait. un autre danger à cette époque. L'Association internatio- 
nale de sociologie, lors d9un c o n e s  en Suède, a promu ridée du désavantage 
social. C'est une notion pratiquement impérialiste, à mon sens. Pour cela, on 
combinait les problèmes venant de la pauvreté, de l'insuffisance ou de la mau- 
vaise qualité du logement, Cela n'avait pas de rapport direct avec la santé, sauf 
que cela peut produire des affections ou un mauvais état de santé et susciter 
des problèmes. Mais cefa était sans intérêt du point de vue de la politique so- 
ciale. C'est pourquoi on a distinguk les deux aspects, et il est toujours utile de 
maintenir cette différence entre le social et le médical, ou le sanitaire. 



Trois observations ont leur importance. Premièrement, Monsieur 
Tomkiewicz a fait aiiusion il Franklin Delando Roosevelt, en se demandant s'il 
était handicapé. N'oubliez pas que Roosevelt était très très riche, et cela fai- 
sait une tres grande différence quant h ses possibilités. 

Deuxième point : Monsieur TomEewiw a fait allusion h des dispositions 
en matière de pensions en République Fédérale Allemande. A mesure qu'il 
parlait, je me souvenais de ce qui est écrit dans la Bible, où Pon dit : '*A lui Ie 
Ciel devra être donné". Et "Celui qui n'a pas le bien-être devrait en prendre à 
celui qui en jouit".,. Cela ouvre beaucoup d'aspects de la société britannique, 
et avec Margaret Thatcher c'est encore plus ressemblant. 

Ce travaii va soulever la question de savoir si nous souhaitons vraiment 
donner davantage ceux qui ont déjil beaucoup. Cela ne semble pas équitable. 
Ce sont des questions sans réponse, mais c'est le moyen de poser le problème. 
Si je vous en fournis les moyens, je serai satisfait. 

Dernier argument de défense, face à ceux qui souffrent du système ... Je 
me souviens fort bien qu'au cours des années U) le mot pour psychiatre était 
"médecin aliéniste". En anglais, cela existait. On appelait la folie "aliénation". Il 
y avait là un élément d'aliénation, près des psychiatres, et l'on est passé d'alié- 
nation à folie. Lorsque je travaillais sur leurs applications, je devais aller à 
Genève pour affronter des psychiatres. Ils étaient très préoccupés de savoir si 
la psychiatrie devait faire partie de cette classification. Et lorsque j'essayais de 
leur demander de l'aide, aucune aide ne venait ; ils restaient aliénistes. 

Le problème vient de la psychiatrie. Et si dans la psychiatrie ils n'ont pas 
dêvdoppé leur propre compréhension des notions, pour distinguer entre les 
désavantages et les incapacités, c'est leur probléme. II faut d'abord qu'ils fas- 
sent le ménage chez eux. Nous, les non-psychiatres, nous avons besoin de pro- 
gresser. Je ne vous présente pas d'excuses pour cela, car la faute en revient 
aux psychiatres ; elle n'est pas mienne. 

Le Président de Séance - Encore une dernière intervention, celle de 
Monsieur Fardeau ! 

M. Michel FARDEAU - Comme je suis d'accord avec pratiquement tout 
ce qu'a dit Tomkiewicz, je voudrais faire une remarque qui a peut-être une 
portée un peu plus générale, sur le second exemple qu'ii a pris : celui de 
Penfant dyslexique yougoslave. En effet, ceci met I'accent sur une difficult6 de 
cette classification, qui est la révélation de certaines déficiences dans un envi- 
ronnement donné. L'absence de pratique d'une orthographe en Yougosiavie 
ne signifie pas qu'il n'y ait pas d'enfants qui aient des troubles de l'orientation 
spatiale. Un certain nombre de déficiences ne se révèlent que dans un 
contexte physique, psychique ou culturel donné. 



M. Stanislas TOMMEWCZ - je suis ravi de Pintervention de Michel 
Fardeau et je peux citer un tout petit exemple qui va dans le même sens et est 
encore plusiews virulent, Enseignant de psychololZie à I'université Paris VIII, 
j'ai rencontré une étudiante colombienne, venue un jour, toute rayonnante, 
pour me dire que grâce aux pro-ès de la science on avait découvert un fait in- 
soupc;omable, à savoir qu'il y avait 25 % d'enfants débiles en Cobmbie, ce 
qu'eelle ne savait pas avant, Cette jeune Sud-américaine était trbs amtsricanisée 
et j'avais beaucoup de peine à lui ewliquer que ce n'était pas Ja science qui 
avait découvert les déb'des mentaux colombiens, mais que c'est le système 
nord-américain qui a révélé un nombre d'enfants inadaptables encore à ce 
système imposé d'une maaière coloniafrste aux enfants colombiens. Je crois 
que cette nuance manque terriblement dans la classZation de Wood qui 
sous-entend tout le temps que nous vivons dans la société la meilleure du 
monde, qu'elle soit thatchérienne ou tchécoslovaque ! 

Le Msideat de StSance - Faut-il pomsuiwe les recherches sur Ie 
handicap ? Je passe la parole au Docteur Chapireau et j'espère qu'il nous 
répondra oui ! 



FAUT-IL POURSUIVRE LES RECHERCHES 
SUR LE HANDICAP ? 

Les plans d9expérience sont des plans d9interaction 

François CWIREAU 
Pgckiatre des Hôpitaux 
Centre Hospitalier Gérrt'ral 
Sai~t-Quentin 

Ce que je vais dire maintenant a pris forme dans mon esprit 
grâce à la conviction suivante : l'apport fondamental de Wood n'est 
pas une classification, ce n'est pas une conception des conséquences 
des maladies, ce n'est pas non plus une présentation nouvelle du 
handicap ; l'apport fondamental de Wood est, à mon avis, une nou- 
velle conception de la santé. 

LA SANTE DECRITE PAR P.H.N. WOOD 

Les phénomènes de santé se manifestent à la fois sur quatre 
plans distincts, Le premier plan est celui des processus morbides. 
C'est le plan des diagnostics et des traitements médicaux au sens 
strict. Le deuxième plan est celui des organes et fonction physiolo- 
giques. L'altération de la santé s'y manifeste par leur atteinte. C'est 
le plan des infirmités, des prothèses, des greffes, de l'épuration extra- 
rénale, etc. Une même atteinte d'un organe ou d'une fonction phy- 
siologique peut être l'expression de divers processus morbides, d'un 
accident, d'une malformation et même parfois d'un geste thérapeu- 
tique. Le troisième plan est celui des gestes et actes élémentaires de 
la vie courante. C'est le plan de la rééducation et de la réhabilitation. 



Minaire et ses collaborateurs ont montré que les gestes et actes 616- 
mentaires s'exercent toujours en situation. Ce plan est donc aussi 
eelui de l'aménagement de lknvvironnement concret. Le quatrieme 
plan est celui des rôles sociaux que l'intQessé aurait souhaité tenir 
ou qu'on aurait attendu de lui. C'est le plan de l'action sociale. 
B. Cassou a clairement ilnoncé que la situation sociale de handicap 
r8sulte de deux processus : le processus de la chronicisation et le 
processus de la marginalisation. Chaque processus appartient à la 
fois à 1'intGressé (qui choisit tel ou tel rôle et l'habite selon son style 
propre) et 3 l'entourage social (qui fait place ou non au rôle social et 
le façonne). L'action sociale peut favoriser le libre exercice des rôles 
sociaux par des actions vers la personne, par des actions vers l'entou- 
rage y compris vers le cadre réglementaire et légal, mais aussi par 
des mesures destinées à faciliter l'interaction entre la personne et le 
milieu, 

Les quatre plans sont agencés selon un certain ordre. La fimita- 
tion du libre exercice des rôles sociaux est en hteraction directe avec 
la limitation des gestes et actes élti?mentaires, puis, seulement par cet 
intermédiaire, avec l'atteinte, puis enfin par ce ded&me relais avec 
le processus morbide. Il n'y a donc pas de pertinence scientsique à 
qualifier un handicap de rhumatismal, digestif, mental, etc. Les deux 
plans intermbdiaires entre handicap et diamostic privent de sens 
tout passage direct de l'un l'autre. 

Chacun des quatre plans est un plan d'expérience. S'y rencon- 
trent autour d'une même expérience, les malades, les professionnels 
de santé, l'entourage, les décideurs politiques, etc. Il est illusoire 
d'esperer trouver un langage unique entre ces divers partenaires. Par 
contre, il est fondamental de se trouver sur un même terrain pour 
que prennent sens les différences de langage et même, osons le mot, 
les confiits. Chaque plan d'experience est donc par le fait même un 
plan d'interaction. 

Je vais maintenant envisager quatre perspectives de recherche, 
puis j'évoquerai la question de l'application en France. 



En premier Lieu, je place deux rappels de nature psychanaly- 
tique. Dès le début du siècfe, Kari Abraham a dit qu'aucune repara- 
tion matérielle n'est susceptible de compenser une blessure narcis- 
sique. Plus récemment un pychanafyste français a écrit : 'Tt convient 
de r e m u e r  que si un h o m e  gui se croit roi est fou, un roi qui se croit 
roi ne l'est par moins '". Cette phrase mtirite de passer en proverbe. 
Chacun est iibre de l'enrichir par transposition 2. Pour ma part, j'a- 
jouterai qu'un homme que son entourage prend pour un roi est en 
danger de devenir fou. 

En second Lieu, je propose de considérer attentivement i'élargis- 
sement du domaine ouvert il la recherche lorsque chaque plan d'ex- 
perience est envisagé comme plan d%teraction. L'étude des per- 
sonnes qui souffrent des maladies et des cons4quences des maladies, 
cette etude est importante et indispensable. Il est clair cependant 
qu'elle doit hpérativement être interpréttse par rapport l'environ- 
nement et par rapport aux interactions nouées entre les personnes et 
l'environnement. Autrement dit, toute classification des personnes, 
queue que soit cette classification, apporte nkessairement avec elle 
un grave risque de réductionnisme si d'aventure on prétend s'en 
contenter pour connaTtre les phénomènes de santé et en deduire les 
actions entreprendre. Illustration involontaire de cet te question, 
l'extraordiaaire coquille relevée dans le texte de Yintewention du 
Pr. WOod à Stockholm en 1984 : classZication y est devenue falsifica- 
tion (p. 10). Qu'il me soit permis de rappeler ici que les psychiatres 
français ont tres longtemps été animés par l'idée que la santé est in- 
teraction et interdépendance. Philippe Pind lui-même a écrit en 
1804 que son travaii clinique et nosographique devait être apprécié 
compte tenu des conditions de son Érlaboration, au point que ia modi- 

1. Le texte continue ainsi : 'Comme l e p m w t  i'mnipfe de Louis II de Bavière a de quelques 
aums personnes royafes, et le "bon sem" de &ut un chacun, au nom de quoi itm eïige à ban 
droir des personnes p luch d m  cette situation "quélle jouent bien leur rôie': mais Ibn ressent 
avec gêne l'idée qu'elfes ') croient" tout de bon". J .  LAOLIN, "ta Causalit6 psychique", L%o- 
iutio~ P*hia&que, 1947,1, p. 142. 

2. "Roi" peut ainsi Btre remplacé par : psychiatre, psyrhanatyste, handicape, dtcideur, etc. 



fication du cadre de l'observation et des soins était susceptible de 
modzier "fe nombre, les esp4car et les vantsttss de maladies" @. XXU(). 

Dire qu'il existe un problème de santt5, c'est dejà s'inscrire dans 
une interaction et y mettre en oeuvre une norme. Il n'y a pas norme 
qui ne soit dbjà l'expression d'un projet de santé. Le refus d'inter- 
action, par exemple en vue @observations qui se veulent scienti- 
fiques, ce refus produit des effets interactifs particulikrement des- 
tructeurs. La conception prcSsentée par Wood exprime un projet de 
sant4 pluridisciphaire, interactif et ouvert aux domaines non médi- 
caux sur chacun des quatre plans d'expérience. 

En troisi4me lieu, je propose de dire que le moment est venu de 
tirer des conclusions des dtscussions nombreuses et approfondies qui 
ont eu tieu depuis 1980 : il faut que l'OMS mette en chantier une 
première révision de Z'ICIDH. Les psychiatres demandent cette révi- 
sion avec une insistance particulière : autant les critères de classe- 
ment nous paraissent féconds pour la recherche, autant les critères 
de classement nous paraissent bloignés de notre pratique et pour le 
dire d'un mot : inutilisables. 

En quatrième iieu, je propose de considérer attentivement le 
plan des rBles sociaux. Wood a bien montré l'enchaînement causal : 
processus morbide, atteinte d'organe ou de fonction, &tation des 
gestes et actes élémentaires, restriction au libre exercice des rôle so- 
ciaux. D'autre part, personne ne conteste le fait que d'une manière 
générale, les restrictions au libre exercice des rôles sociaux ne pro- 
viennent pas seulement de facteurs médicaux. D'oil la question pro- 
prement fondamentale pour le domaine du handicap : quelle est la 
part des facteurs médicaux dans l'ensemble des restrictions au libre 
exercice des rbles sociaux ? La même question posée en termes de 
moyens d'action devient : quelle place l'action sociale médicale tient- 
elle dans l'action sociale gén6raIe et comment s'y articule-t-eHe ? Les 
recherches consacrcSes au handicap ne peuvent plus se dispenser 
d'aborder résolument ces deux questions essentielles. 



LE HANDICAP EN FRANCE 

La mise en oeuvre en France des travaux de Wood rencontre 
d'emblée de nombreuses occasions de malentendus. J'insiste particu- 
lièrement sur la loi d'orientation en faveur des personnes handica- 
pées (du 30 juin 1975). Parmi les chercheurs français qui ont utilisé 
avec le plus de fruits les travaux de Wood se trouvent des spt5ciaiistes 
des personnes &gées. Or en France, les personnes âgtSes ne relhvent 
pas de la loi sur les personnes handicapées, De plus, je rappelle que 
la loi d'orientation a ét6 voulue et annoneBe comme une loi de I'inva- 
fidité- Or, I'hvddité est une chose et le handicap en est une autre 3 
La claire distinction entre les deux est la condition préalable néces- 
saire i% l'elaboration de Iégislations cohérentes et compltSmentaires 
de l'hvfidité et du handicap. D'autre part, l'expression de "personne 
handicapéerr révkle & quel point en France la notion de handicap a 
été comme refermde sur la personne aux depens de l'environnement 
et du Libre jeu des interactions entre personne et environnement. 
Plus grave encore : la loi définit un statut social des personnes handi- 
capées (ainsi que Madame Veil, Ministre de la Santé, l'a énoncé de- 
vant le Sénat le 3 avril 1975 3, Or, un tel statut d é h i t e  un domahe 
clos à l'intérieur duquel le iibre jeu des rdles sociaux peut être facilité 
mais d'où if est trbs dzficile de sortir, La loi de 1975 a produit para- 
doxalement des effets handicapants : elle a consacré et aggravé I'or- 
ganisation en filibres du domaines du handicap en France. 

Ceci nous amène à une autre question d'actualiré, celle de l'adé- 
quation des patients aux établissements. Il est évidemment important 
que les personnes en difficulté soient en contact avec les services les 
plus appropriés. Mais il est tout aussi hportant que l'ensemble des 
dispositifs soit structuré au pIus près de la réalité concrète des inter- 

3. Se voulant dfabord fëgisiation de lYinvalidit&, la loi de 1975 a &chou& à constituer une f6gisIa- 
tion du handicap, laquelle reste largement à construire en France. Dks 1982, le rapport de la 
Cour des Comptes constatait : "La façon dont les textes ont &cf interprétés, l'inadaptation des 
mesurapnrRs et de l'organkation chargke de les appliquer n'ont guère facilié l'inteation des 
h a n & c w  adultes et leur accession à I'aufonomie ; ils ont même connibu4 à les niainteni5 au 
rno~pm'eEleman~ dam Ieur condition d'assistés" (p. 43). 

4. -Mesdames et Messieurs les sénatews, jj'espère vous avoir convaÙtcus de Pmplegr de fa réfomre 
que ce ferte est sweptibie d;accomplir en fmur des personnes hendicapées. En fait, e'tst b un 
véritable smtui social du handicapé que d'appIicarion de cette loi devrait aboutir': J.O., p. 294. 



actions de santé. Cette réalité est aussi différente des besoins des 
professionnels que des compromis entre groupes de pression. 

Lutter contre les handicaps c'est lutter contre les processus de 
marghalisation et de chronicisation. D'une manière génerale, c'est 
faciliter le libre exercice des &les sociaux. Wenrard rappelait ré- 
cemment que être autonome c'est se gouverner soi-même selon ses 
propres lois ; l'autonomie passe toujours et necessairement par un 
degré plus ou moins grand de dépendance vis-à-vis d'autrui : il s'agit 
que cette dépendance soit au service de l'autonomie et non l'inverse. 
Cette façon de poser la question de l%déquation des politiques de 
santé rejoint tout natureliernent d'autres domaines d'actualite. Je 
pense en particulier h rabtrisme, h la grande pauvreté, et aux per- 
sonnes $gées dispendantes. Je trouve intéressant de remarquer que 
dans ces trois domaines tes propositions d'action sociale ne compor- 
tent ni commission d'orientation, ni statut social spkifique. 

CONCLUSION 

Jpen arrive ainsi, pour conclure, à la question posée par le titre 
de ce bref exposé : faut-il poursuivre les recherches sur le handicap ? 
La conception de la sant6 propusée par P.H.N. Wood permet de dis- 
thguer clairement les plans d'expérience, lesquels sont aussi des 
plans d'interaction. A la lumière de cette conception, il est possible 
d'effectuer un constat : jusqu'à présent, les recherches et les poü- 
tiques sanitaires et sociales ont abordé le handicap de façon prhci- 
palement indirecte, c'est-&-dire par I'intermédi&e des trois premiers 
plans d'ewérience. Cette prédomhance de I'abard indirect n'a pas 
été sugisamment mise en évidence, malgr6 ses effets de confusion 
dans la recherche et malgré ses effets handicapants paradoxa-x dans 
les politiques sanitaires et sociales. La conception de la santé propo- 
sée par Wood peut permettre de centrer sur leur véritable objet les 
recherches consacrées directement au handicap et peut offrir le 
cadre méthodologique général pour le travail pluridisciplinaire dont 
il s'agit. 



Le libre exercice des rôles sociaux doit être défendu comme un 
caractère fondamental de la démocratie. La contribution médicale à 
ce combat est faite des recherches et des politiques de santé consa- 
crées aux handicaps. 
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Ite Président de Séance - Je remercie le docteur Chapireau pour son 
appel au combat. Je crois que c'est une notion importante, qui n'a pas été as- 
sez dite. Je voudrais maintenant ouvrir la discussion, les commentaires ou les 
clarifications. 

Mme Elisabeth ZUCMAN - Un appel au combat, oui. Encore faut-il ne 
pas se tromper de cible ! Or, sur la Ioi d'orientation, ii faudrait d'abord ne pas 
prenùre les causes pour les effets. Les phénomènes de fdières existaient avant 
la loi, et l'obligation faite de réhions réguIières, de conertations entre les 
Ministères qui s'ignoraient les uns les autres, a été plutôt la création d'un es- 
pace de liberte pour le sujet lui-même ou sa famille, appelés à venir participer 
à des d&cisions. 

Néanmoins, la loi, implicitement, a effectivement, tout en prenant le 
terme de "handicapés", concerne une seule fraction des populations marginali- 
sées. C'est là le problème principal sur lequel, sans doute, il doit y avoir révi- 
sion ou parfois combat, pour reprendre les termes de Chapireau. 

Or, l'apport de l'OMS disant d'abord que fa santé, c'est le bien-être aussi 
bien psychique et social que physique, nous am&ne à nous évader de la défi- 
cience physique, seule concernbe dans les articles de la loi. 



D'auîre part, le démembrement des concepts, le fait qu'a y ait désavan- 
tage social ou non, ou handicap (le quatrième plan concerne effectivement 
tout risque d'exclusion, quelle qu'en soit la cause), permettrait théoriquement, 
et dans le meilleur des mondes, de revoir la loi d'orientation pour en donner 
le bénéfice, aide, concertation, orientation, aide fuiancière, ii toute personne 
en risque d'exclusion sociale, à toute personne qui doit retrouver la liberté, 
comme le dit très bien Chapireau, d'exercer ses rôles sociaux, quelle que soit 
la cause d'exclusion, que ce soit la misère, le déracinement social, l'accident 
ou la prise d'âge. Mais je crois qu'il faut situer les termes d'une évolution ou 
d'un combat dans ce sens. 

M. François CHAPIRE~U - D'abord, je suis absolument d'accord pour 
dire que les f&2res existaient avant la loi de 1975 ; je pense l'avoir dit au pas- 
sage, mais un peu rapidement, c'est vrai. Ce sur quoi je voudrais insister, c'est 
que la loi de 1975 a pris un parti qui était et qui reste encore dans une large 
mesure celui de la conception médicale dominante du handicap, pour laquelie 
le handicap c'est l'i~~vaiidité. Or, la présentation de la santC sous forme de 
quatre plans d'expérience, ainsi que Wood nous la propose, permet de com- 
prendre que Yinvalidité est une chose et que le handicap en est une autre. 

Il est bien certain que la loi de 1975 a apporté beaucoup, ne serait-ce que 
par les sommes considérables qu'eue a permis de mobiliser, et qui n'auraient 
pas pu être mobilisées s'il n'y avait pas eu la loi de 1975. Elle a apporté beau- 
coup aussi parce que Faction indirecte sur le handicap est quand même une 
action sur le handicap. Mais je pense qu'ii est temps de prendre conscience 
que cette action, étant principaiement indirecte, produit des effets qui sont dé- 
viés, avec au maximum des effets handicapants paradoxaux, qui ont été relevtSs 
par le rapport de la Cour des Comptes en 1982. 

Le Wsident de Séance - En accord avec Monsieur Durand et Momieur 
Chapireau, j'ai demandé li Monsieur Durand de bien vouloir faire sa présen- 
tation tout de suite, et la discussion couvrira les deux sujets. 



A PROPOS DU NANDICAP MENTAL: 
CUSSIFICATXQN DES HANDICAPS 

ET W D I C A P  DES CLASSIFICATIONS 

Bernard DUR4ND 
Mkdecin - Zf&cteur 
CMPP Hemi W ~ f h  

Madarne Triomphe évoquait tout & l'heure les difficUtt6s qu'elle 
avait eues Q organiser cette journée du fait des gréves des postes, En 
effet, je lui ai cornrnuniquB le titre de mon ktervention par téle- 
phone, ce qui a 4t6 l'objet d'une petite coquille, mais celle-ci, à la lec- 
ture, enrichit Xe titre et lui donne une connotation polysémantique. 

Initialement, j'avais proposé "classification des handicaps et 
handicap des classifications", voulant laisser entendre que les classifi- 
cations ne sont pas à meme de rendre compte de la complexittl: du 
problème des handicaps ; il est devenu dans le programme "classifi- 
cation des handicaps et handicaps de class2ication", et c*est vrai que 
dans certains cas, Xa catégorisation d'un handicap peut avoir en soi 
des effets iatrogknes sur le sujet. 

Monsieur Thuriaux disait qu'on ~1 besoin des pychiatres pour 
travailler ii cette classification de l'OMS. De fait, 2 y a un travail de 
longue haleine car cette démarche est très peu mnnue des milieux 
psychiatriques ii l'heure actuelle. Un simple exemple : un Livre vient 
de sortir rkemrnent sur "mdadie mentale et handicap mental", qui 
ne fait aucune auusion, ni dans le contenu ni même dans la biblio- 
graphie, aux travaux de Wood. 

Cela dit, skngager dans cette réflexion n'est pas &vident pour un 
psychiatre, et j'ai été tout à fait content que ce soit Monsieur 



Tomkiewia qui parle de bouillie de chat. C'est vrai que, lorsqubn lit 
cela, au premier abord, quand on est psychiatre, on a envie de fuir et 
de ne pas se préoccuper de cette question. 

Cependant, quand on lit Wood et la méthodolo@e qu'il propose 
et qui tranche tant avec les débats souvent stériles qu'on a eus dans 
notre pays jusqu'à maintenant, où l'on a tenté de définir maladie et 
handicap, le plus souvent en les opposant, on est mobilisé pour 
s'engager plus avant dans cette réfiexion. 

L'absence de définition rigoureuse de concepts utilisés de ma- 
nière indifférenciée, tels qu'inadaptation, handicap, hvalidité, et le 
clivage introduit entre structures sanitaires et structures médico-so- 
ciales par la loi de 1975, rendaient tout à fait souhaitable que de 
nouveaux outils conceptuels renouveuent la réfiexion et les possibili- 
tés d'étude épidémiologique. 

De ce point de vue, la notion apportée par Wood des différents 
plans d'expérience - fonctionnement de i'organisme, vécu de la per- 
sonne, r61e social de celle-ci - permet d'envisager la problématique 
de la santé ou de sa limitation dans toute sa complexité. 

Le terme de "déficience" retenu dans la traduction française 
nous semble néanmoins malheureux (je parle en tant que psychiatre, 
et psychiatre d'enfants), par la connotation qu'il presente, en parti- 
culier dans le champ de la psychiatrie infantile, avec le concept de 
deficience intellectuelle. De même, le terme d'"incapacité8 retenu 
pour traduire le terme de Wood, "disabitity", n'est pas sans évoquer 
le taux d'incapacité, sésame du statut d'invaiidité, lui-meme passage 
incontournable pour l'obtention d'une allocation d'handicapé, 

Nais les trois niveaux dkrits par Wood, dont celui du désavan- 
tage soeiaf, qui est celui du handicap à proprement parler (du moins 
c'est ainsi que je l'ai lu et entendu), pourraient permettre de redéfi- 
nir cette notion si controversée et source de nombreuses polémiques 
de handicap mental, ou de handicapés mentaux. 

En effet, il n'est pas possible d'ignorer actuellement le fait qu'un 
certain nombre d'associations de parents revendiquent que leur en- 
fant soit reconnu comme exclusivement handicapé mental, ce qui 



sous-entend à leurs yeux que leur enfant échappe alors à la nosologie 
psychiatrique et aux psychiatres. 

Mon propos n'est pas d'analyser ici ce qui sous-tend de telles at- 
titudes, en particulier chez certains parents d'enfant autiste, mais de 
constater que cette position implique que l'enfant ne soit alors 
abordé que sous l'angle d'une addition d'incapacités ou de manques 
qu'ifs s'agirait de suppléer ou de corriger. Plus aucune place n'est 
faite dans cette optique à la suiflarité propre de chaque enfant, in- 
clus dans un environnement familial et social lui-même singulier. 

Cette position est alimentée incontestablement par l'existence 
de la loi d'orientation de 1975, qui a réifié la notion de handicap et 
définit un statut de handicapé. La où l'OMS parle de personne ayant 
une incapacité, en effet, nous entendons très vite un incapable, de 
personne ayant un handicap, nous abandonnons très vite l'adjectif 
pour le substantif, le contexte d'hteraction de la personne avec son 
milieu n'étant pas prise en compte. 

Or, c'est là l'apport original de Wood dans sa définition du han- 
dicap. fi existe à la fois une progression linéaire entre le handicap, 
conçu comme désavantage social, et le processus morbide initial, et 
une solution de continuité entre chaque plan d'expérience, du fait 
même de l'interaction du milieu à chacun de ces niveaux, 

L'exemple du désavantage subi, du fait des préjugés de l'environ- 
nement social, par un ancien malade mental ayant fait une bouffee 
délirante mais guéri (et ne présentant plus d'incapacité) illustre très 
bien la complexité des rapports qui peuvent exister entre ces diffé- 
rents plans. 

Cela veut dire que le terme de handicap mental, qui court- 
circuite ces différents plans d'expériences dans leur cornplexit6 inter- 
active respective, a surtout une connotation idéologique et témoigne 
de la confusion des langues autour de la souffrance mentale. 

On retrouve cette même confusion des langues dans la catégori- 
sation des débiles légers, issus le plus souvent des milieux socio- 
culturels défavorisés, pour lesquels la progression linéaire du schéma 
de Wood ne peut plus s'appliquer, puisque leur quotient intellectuel 



est souvent supkrieur à 70, chiffre retenu par l'OMS. Encore que les 
modes d'interaction sociale qui leur sont offerts puissent poser la 
question d'une progression à rebours le long de la séquence propo- 
sée par Wood : c'est le désavantage social qui induirait à terme les 
incapacités, et en remontant ainsi la chaîne, on parvient au niveau de 
la situation intrinsèque du sujet, avec par exemple une dépression 
d'infériorité. 

Il ne sera donc pas possible de progresser dans la recherche, 
qu'elle soit clinique ou épidémiologique, sans un affinement séman- 
tique. Ainsi, doit-on par exemple continuer de parler de handicaps 
soci~~cultureis, comme c'est souvent le cas dans les milieux de l'Edu- 
cation Nationale ? 

Avant d'apporter quelques réflexions sur le problème méthodo- 
logique propre à la démarche clinique, thkrapeutique et éducative 
dans le champ de la pathologie mentale de l'enfant, je voudrais faire 
quelques brèves remarques préalables. 

La présentation générale de la nomenclature française précise 
que celle-ci ne s'appliquera qu'il l'l'étude d'une population déjà recon- 
nue comme handicapée. Il y a 1h un aveu d'incompréhension de Ia 
méthodologie proposée par Wood, car s'il s'agit de s'engager dans un 
travail de recherche sur les conséquences des maladies, et plus parti- 
culièrement les désavantages sociaux, on voit mal comment on peut 
considérer le problème résolu a priori. II est vrai que ce même pré- 
ambule pr&ise qu'il s'agit de permettre de répartir en grandes caté- 
gories les populations handicapées. Il ne s'agit sûrement pas de nier 
ici les besoins qu'ont les pouvoirs publics de mieux connaître les po- 
pulations, mais l'objectif proposé de constituer des groupes homo- 
gènes de population et de renforcer ainsi les fiii5res déjà constituées 
se heurtera inéluctablement aux résistances des praticiens. 

Autant la réflexion de Wood nous apparaît mobilisatrice, autant 
les objectifs proposés nous semblent difficiles A mettre en oeuvre 
hmkdiatement, d'autant plus que, plusieurs l'ont déjh dit, il est im- 
pératif de revoir la classification de l'OMS. 

Alors même que Wood nous propose une conception unitaire et 
dynamique des processus pathologiques, prenant en compte leurs 



cons&quences sociales, nous opposons de fait la classification des 
maladies qui serait l'affaire de la Direction Générale de la Santé, et 
celle de leurs conséquences, qui relèverait de la Direction de l'Action 
Sociale. N'y a-t-2 pas dans ce clivage de l'administration française 
une justification maintenir une opposition artificielle entre maladie 
et han&cap, que cette class8ication viendrait paradoxalement 
renforcer ? 

Nous savons bien, en effet, que les critères retenus pour la classi- 
fication des enfants handicapés et partant des établissements censés 
les recevoir sont aujourd"hui obsolètes, De fait, de nombreux établis- 
sements censés recevoir des débites profonds accuesent aussi des 
enfants psychotiques avec l'accord des CDES. 

La prise en charge d'un enfant dit handicapé traversera souvent 
des structures de soins et des établissements médico-sociaux. C'est la 
contînuité entre ces différentes actions qu'il importe de garantir, 
quel que soit le statut de ces institutions. La problématique de l'inca- 
pacit6 et du desavantage social se pose tout autant pour l'enfant en 
hapita1 de jour, meme s'il n'est pas inscrit dans la filière "handica- 
pés'<. Une politique de santé doit prendre en compte la complegté 
des différentes actions depuis la prévention, les soins, jusqu'à l'assis- 
tance la plus poussée, en lui donnant son unité au lieu de trop sou- 
vent opposer ces aspects. A quand une grande Direction Générale de 
la Santé et de l'Action Sociale ? 

C'est en m'appuyant sur une brève vignette clinique que je vou- 
drais mettre en évidence les problèmes méthodologiques propres il 
l'abord du handicap mental de l'edant, 

David est un petit garçon de deux ans qui a été operé quelques 
semaines aprks sa naissance d'une eoarctation de l'aorte. II présente, 
lorsque je le vois, un retard évident de développement sur le plan 
psychomoteur et du langage, ainsi qu'une hperkinésie hportante. 

II est évident qu'ii est possible d'associer un certain nombre de 
deficiences de la dasgication qui nous réunit aujourd'hui, et d'ail- 
leurs cela n'a pas manqué d'être fait dans le service de neurologie 
d'un C.H.U. parisien, avec, bien sûr, une mesure de son Q.I. Par 
contre, ce mode d'approche ne prend pas en compte la dkpression de 



la maman au moment de l'annonce de la malformation, dépression 
passée d'aüleurs totalement inaperçue à cette époque, et qui est 
toujours 18, comme si la souffrance de cette femme importait peu et 
n'avait pas à être soulagée. Pourtant, cette dépression infléchit gran- 
dement les relations qu'elle a avec son fils, qui ne cesse de la sollici- 
ter et de la harceler, mais elle a la tête ailleurs avec deux autres 
enfants : soit la représentation de cet enfant blessé, raté, condamné, 
qui n'aurait pas dû vivre, soit celui qu'il aurait pu être et qu'elle 
n'aura jamais, 

Mon propos n'est pas de parler ici du travail psychothérapeu- 
tique qui a pu s'engager depuis, mais de pointer le caractère réduc- 
teur d'une seule approche des déficiences appréhendees dans une 
position seulement objectivante, 

A trois ans, la maman décide d'inscrire elle-même David à Ia 
maternelle. Au bout de huit jours, il en est exclu. De quelle incapa- 
cite s'agit-il, qui entraîne ce désavantage : "pas de scolarisation pos- 
sible" ? Pourtant, quelques semaines plus tard, une scolarité à temps 
partiel s'avérera possible dans une école maternelle, soutenue par 
quelqu'un de notre équipe. Ainsi, à tous les niveaux de la séquence 
déficience, incapacité, désavantage, l'environnement en modifie l'ap- 
préciation, mettant ainsi en évidence l'intrication des différents plans 
et le caracthre évolutif du problème, qui ne peut être saisi que dans 
une perspective diachronique et synchronique. 

L'aspect diachronique doit non seulement être appréhendé dans 
sa dimension historique, mais aussi prospective et pronostique. 
Ainsi, le cas de cette jeune trisomique de quinze ans, scolarisée en 
cinquième dans un étabticjsement d'enseignement privé, pourrait lais- 
ser croire que son intégration est bonne et le désavantage social 
actuel limité. Ses parents ont toujours refusé les institutions spéciali- 
sées et ne veulent pas d'un 1.M.Pro. Pourtant, son niveau scolaire est 
beaucoup plus proche de celui du C.P. que de la classe qu'elle est 
censée fréquenter. Mais ses parents se satisfont de cette adaptation 
apparente. lis refusent que leur fiIle soit considérée comme une han- 
dicapée et estiment qu'"elle est comme les autres, avec simplement 
un léger retard". 



La question n'est donc pas seulement d'apprécier les incapacités 
actuelles, mais aussi la potentialité du désavantage social à venir du 
fait de la situation proche du déni dans laquelle est maintenue cette 
jeune fille. 

Ahsi, la démarche qui vise à collecter un ensemble de ddfi- 
ciences ou dfincapacit&, sans prendre en compte la complexité de la 
vie psychique consciente et inconsciente du sujet et de son environ- 
nement hmédiat, et qui de plus postule implicitement que l'observa- 
teur-évduateur est neutre, produira inévitablement des résuftats 
quant à l'évduation du désavantage social (vrai niveau du handicap) 
tri% approdatlfs, voire iatrogènes, 

Certes, toute recherche impEque une t d o m i e ,  même si celle-ci 
n'a qu'une valeur heuristique, mais il s'agit ici de gestion de popula- 
tions, et non de botanique ou de maladies. De plus, aucune classifica- 
tion n'est innocente. Qu'on le veuille ou non, le modèle retenu inflé- 
chit les pratiques. Une teffe démarche risque d'amener lknfant dit 
handicapé ii être défini par l'ensemble de ses incapacités, alors qu'il 
importe plus d'apprécier l'interaction des facteurs en cause ou les 
zones d'émergence sur lesquelles s'accordent des auteurs aussi diffd- 
rents que Mises en France ou Schopler aux Etats-Unis. 

Quelle qu'elle soit, aucune classification ne pourra rendre 
compte de la complexité de situations qui nous confrontent à des 
drames humains où il est souvent question d'amour, de haine ou de 
désespoir. LI est important de le savoir si l'on veut progresser dans la 
connaissance des populations concernées. 



Le Président de Séance - Sur les exposés qui viennent d'être faits, avez- 
vous des interventions ? Monsieur Wood, avez-vous un commentaire à faire ? 

M. Pbiïip WOOD - Ne me prenez pas au sérieux dans mes premières ob- 
servations. .. J'exerce une force sociale trés puissante, puisque j'ai accompli 
quelque chose dont je croyais que c'était hpossible : j'ai uni les psychiatres ! 

II faudrait aussi ajouter que, avec mon ignorance en psychiatrie, j'observe 
beaucoup les caractéristiques du rejet, et cela pose une question très intéres- 
sante. En effet, je suis très influencé par quelques mots écrits par Chesterton, 
un écrivain anglais qui a dit que toute chose qui n'avait pas eté essayée n'avait 
pas été trouvée diificiie. Mais on a trouvé tellement de choses dii~ciies qu'on 
n'avait jamais essayées !... Et c'est en effet ce que nous entendons dans la 
bouche des psychiatres. Iis ont trouvé que c'était difficile, donc inacceptable - 
donc ifs n'ont pas essayé. 

Je veux dire deux choses. Mes difficultés avec les psyçhiatres à ?OMS 
étaient que les psychiatres que j'ai rencontrés à Genève n'étaient pas des psy- 
chiatres sociaux. 

Lorsque j'entends Monsieur Chapireau, je me rappelle ces prétentions 
impérialistes que la psychiatrie avait impliquées, avec les interactions et les 
interdépendances. En fait, beaucoup de Pinfiuence du développement de la 
psychiatrie a été perçue comme une relation dyadique ; et j'ai eu de grosses 
discussions à Genève pour critiquer leur concept d'une relation dyadique, 
lorsque je cherchais un modéle plutôt sociai. 11 y avait donc beaucoup de pro- 
blèmes au sein de la psychiatrie plutôt médicale que sociale. Et pour la dassi- 
fication, lorsque je demande une révision, c'est déja un rejet. 

En effet, ce qu'on devrait faire, en fait, c'est effectuer une étude où vous 
examineriez ce que vous aimeriez avoir et également vous devriez savoir ce 
qu'ii y a déjà dans la classification. C'est là la chance d'apprendre quels préju- 
gés rencontre la classification, et quels sont mes préjugés incorrects. 

C'est là un élément important, voire profond. Si i'on veut éviter le rejet, 
on devrait essayer de i'utiliser comme une voie vers Paméfioration, et nous ne 
ferons pas de progrès tant que nous nous heurterons au rejet sans avoir es- 
sayé. Car essayer d'utiliser la classification n'exclut nullement l'expérimenta- 
tion en même temps avec d'autres méthodes. Et ensuite on a le pouvoir de 
comparer et de voir si ce que Pon pense est meilleur que les limitations dont 
on accuse la classification. 

C'est vrai aussi pour beaucoup des observations concernant le problème 
vu par la législation française et cela s'applique aussi à la législation de tous 
les pays. La loi a eu une perspective étroite de la souffrance humaine. Elle 
était comme un cheval avec des oeillères, qui ne doit pas s'effrayer le long du 



parcours. Nous devons ici lancer un défi à des hypothèses faites par la société 
dam le passé. C'est la fonction la plus importante. Nous ne prétendons pas à 
la perfection. Nous ne prétendons pas avoir trouvé le dernier mot en la ma- 
tière. Mais si nous avons 1ài une stimulation et une source de moyens pour po- 
ser des questions au sujet de la société et du gouvernement, alors, ce sera un 
outil qui aura réussi. 

Pour illustrer mon propos, j'ajouterai que si l'on se préoccupe des dispo- 
sitions légales, dors, on devrait déjà étudier les catégories que la loi exige, les 
catégories que nous avons définies et que nous pouvons alcher. Ceci a été dit 
très éIégamment dans une étude gouvernementale récemment pubiiée en 
Angleterre, oh l'on se demande si nous devons catégoriser $es personnes at- 
teintes de déficiences comme la loi l'a fait par le passé ; et on a décidé de ne 
pas le faire, pour: leurs &tudes, car la loi pourrait nous conduire envisager les 
problèmes différemment, en fonction, par exemple de l'âge. Et dans ce rap- 
port on dit que l'âge ne fait aucune diirence quant à la manière dont il faut 
juger les incapacités, parce que vous devez être en mesure de fonctionner avec 
indépendance physique et avec mobilité. 

En Angleterre, nous avons une pension pour les personnes qui ont une 
mobiié réduite, et à l'âge de soixante-cinq ans cette pension s'arrête. Pour- 
quoi ? A sokante-cinq ans, les gens vont-& redevenir autonomes ? C'est une 
absurdité de la loi ! Et j'ai eu le plaisi de voir, avec la nouvelle étude sociaie 
de notre gouvernement que le choix a été offert aux hommes politiques et au 
gouvernement, mais il a été défull clairement queis étaient les choix ài faire, et 
c'est là la fonction. Il ne s'agit pas de prédéterminer des réponses, mais il faut 
soumettre les faits au Gouvernement, et il la société. Le choix est plus grand, il 
est plus difficile, parce que la majorité des gens présentant des incapacités 
sont des personnes âgées. C'est vrai pour tous les pays occidentaux et les im- 
piications financières en matière de pensions sont effrayantes. 

Dans ce que la loi fournit à de jeunes handicapés, si je veux être équi- 
table, si je dois donner à tous le monde la même situation, alors, la facture 
sera tr&s lourde. Et là je ne veux pas être malhonnête à l'égard des hommes 
pofitiques. Nous devons montrer comment la dimension du problème varie en 
fonction du seuii ou du niveau oh vous reconnaîtrez la gravité de l'incapacité, 
Ce sont la société et le gouvernement et non les professionnels qui prennent 
les décisions finales. 

D'autre part notre tâche est de montrer qu'il y a un choix, et dans le 
passé nous n'avons pas propos6 des choix ; et cela a facilité la naissance d'un 
législation mal appropriée. 

Le Président de Séance - C'est très juste. Merci, Monsieur Wood. 



M. Stanislas T o ~ m m c z  - Monsieur Wood a fait allusion à Abélard 
au début. Il y avait en son temps la querelle entre les nominalistes et les réa- 
listes. Je pense que le nom compte beaucoup, mais il ne faut pas non plus se 
servir trop du nom, et attaquer les noms lorsqu'on veut attaquer ce que les 
gens veulent en faire. 

Alors, vous dites de manière très nette que le mot "handicap mental" de- 
vrait être obsolète, ou ne devrait pas exister, parce que c'est un non-sens aux 
yeux de votre class%cation. Et je pense que c'est l'un des charmes de cette 
classification, précisément, que i'exclusion du terme de "handicap mental". Là- 
dessus, Durand nous donne un exemple qui finalement va dans le sens de 
Wood. Alors, j'ai cru comprendre qu'il le donnait contre la classification de 
ces families de certains autistes qui veulent qu'on appeiie les enfants "handi- 
capés mentaux". Je pense que ce sont de pauvres parents massacrés par les 
psychaoalystes et qui cherchent un refuge dans la sémantique pur échapper 
aux sévices que leur font subir certains psychanalystes, même au profit d'une 
exclusion sémantique plus grande de leur enfant. 

A I'opposé, il y a des psychiatres qui disent que donner une pension, en 
pratique, à un schizophrène qui a peine à I'autonomiser par rapport sa fa- 
mille, c'est le jeter dans les bras du handicap, et lui faire oublier qu'il est un 
malade, donc guérissable. Mais je pense aussi, et j'ai vu cela dans ma modeste 
pratique, que dans certains cas une pension peut au contraire aider ce jeune 
schizophrène à diminuer son handicap d'autonomie par rapport à la famue. 
Donc, là aussi, je crois que la classification de Wood nous permet de nous en 
tirer. 

Un troisibme problème est très grave ... Je l'ai entendu évoquer déjà dans 
la bouche du Professeur Pfeiffer de Tchécoslovaquie, et Chapireau m'en a 
parlé pendant la pause. Dans les pays oh depuis 1865 les autorités publiques 
ont commencé à faire attention aux handicaps causes de déficiences et d'inca- 
pacités qui sont des handicaps d'origine plus ou moins médicale, certaines 
personnes veulent (j'ai horreur de ces mots) "profiter du handicap". Je pense 
que la situation était inverse en France avant 1965. Cela me permettra une 
petite digression. Avant 1965, un psychologue qui aimait les enfants trichait en 
les testant, en les évaluant ; il trichait parce que la loi, à l'époque, empêchait 
de bénéficier de la sécuritb sociale Ies quotients intellectuels trop bas. Donc, 
faire du bien à un déficient ou un handicapé, c'était tricher pour que son QI 
apparaisse plus élevé afin que les parents puissent être remboursés des soins. 
Je suis arrivé au Danemark en voyage en 1967. J'ai vu exactement le 
contraire : j'ai vu des psychologues qui trichaient en diminuant le QI de cer- 
tains clients. Pourquoi ? Parce qu'au Danemark, en 1967, les lois pour les 
handicapés étaient meilleures que les lois pour les autres personnes, et il y 
avait pas mal de gens qui cherchaient à se glisser dans Ie handicap plutôt que 



de profiter d'une assurance-chômage. A Pépoque cela me paraissait V i r e  et 
scandaleux Quime ans aprés, la Rance a pris le modèle du Danemark, et 
c'est tant mieux pour les handicapés. 

Dire que les parents profitent des handicaps, ne me paraît pas très mo- 
r d  ... Cela là où il y a deux solutions : ou bien la solution à la Rhénane - "ils 
n'ont qu'à se débroder, ils n'ont qu'à crever" - ou alors une solution qui 
consiste à faire en sorte qu'ifs n'aient plus besoin de se déguiser en handica- 
p%. Et je pense qu'ici le projet de loi existe en France. Je ne sais pas si cela va 
passer ou non. Ceh s'appelle b i i e m e n t  "revenu minitnum d'insertion", et 
permettra à un jeune de ne plus se déguiser en handicapé médical alors qu'il 
est skplement handicapé social. Et cela pourra peut-être résoudre d'une ma- 
nière dialectique cette querelle sous-jacente de savoir s'il faut ou non mettre 
les d6ficients en -cation de handicap&. 

M. h a r d  DURAND -Je pense qu'on aura des difficultés terribles pour 
ce que certains appeilent les handicaps socio-culturels des enfants à P&cole, où 
le handicap est mdestement crée par Penvironnement chez des enfants sains 
de corps et d'esprit, Et puis c'est tout à fait normal que les psychiatres soient 
les plus réticents à adopter la classification de Wood : c'est parce qu'en amont 
ii n'y pas de consensus. Même pour les maladies psychiatriques, on ne sait pas 
très bien ce que c'est. Nous n'avons pas de théorie unifiante des troubles 
mentaux et des comportements ; et c'est tout à fait normal que ce qu'on nous 
propose actuegement puisse donner matière à une évolution, & une discussion, 
et jamais à un consensus. 

Le Président de Séance - J'ai vu plusieurs personnes manifester leur ap- 
probation, sur ce qui a été dit. Je crois donc que nous sommes tous d'accord, 

M. Patrick F O U G ~ O L L A S  (Québec) - D'abord, je voudrais vous fdlici- 
ter pour vos interventions, Monsieur Chapireau et Monsieur Durand, et je 
voudrais développer un peu ce que Monsieur Durand a abordé en disant que 
c'était une approche un peu réductionniste d'utiliser le modèle conceptuel 
simplement par rapport aux personnes handicapées. Cela, c'est très important. 
Je voudrais le développer un tout petit peu, pour montrer la richesse que peut 
avoir justement l'utilisation de ce modèle conceptuel. 

Pour cela, il faut faire la distinction entre ce que j'appeuerai un processus 
actif de prevention des consequences des maladies et traumatismes, 03 alors 
on est dans une intervention de durée limitée dans le temps, et une action in- 
tensive. Qu'elle soit médicale, donc & courte durée, ou concerne la réadapta- 
tion, ou le support de la personne, eile vise B faire en sorte que les déficiences, 
les încapacit& et les handicaps soient moindres ; et dans ce sens-là on n'a pas 
du tout affaire des personnes handicap6es. iI est possible qu'on ait affaire à 
des personnes qui risquent de devenir handicapées, mais on a affaire surtout à 



des popdations beaucoup plus larges, qui sont aux prises avec des consé- 
quences de maladies et traumatismes. On fait donc référence (t tout le système 
de santé en tant que tel. 

Quand Tintervention sur Ia déficience, ou médicale ou de réadaptation, 
fait en sorte qu'on a des états persistants significatifs et sév$res, que ce soit 
dans la déficience, I'incapacité ou le handicap, c'est là qu'on commence à faire 
rbférence à ce qu'on appelle d'habitude les personnes handicapées, et dors on 
parle de programmes d'intervention soit de traitement à long terme si l'on 
parle de deficience, soir de moyens visant à compenser les limitations fonc- 
tionnefles dans des activités, par exemple par des interventions sous Ia forme 
d'aides techniques, sous forme de support, de maintien dans le milieu, et 
quand on parle de handicap ce sont alors des interventions sur les obstacles à 
Tintégration de personnes qui vivent avec des problèmes persistants. 

C'est très important de faire cette distinction, car on coafond le proces- 
sus actif, intensif, de durée limitée avec des programmes qui seraient en fait 
des programmes d'assurance et de maintien de la fonctionnalité et des roles 
sociaux des personnes en société, donc dans ce cas des politiques envers les 
personnes handicapées, quels que soient leur âge et les autres données, 

M. Claude VEIL - Je voudrais, à propos de réduction, rassurer mes col- 
lègues Chapireau et Durand, et d i e  aussi que nous sommes là en présence 
d'une difftculté inéiuctable. II n'y pas de recherche sans réduction. Alors, tout 
le problème est d'opérer des réductions pertinentes, et en effet traditionnel- 
lement les réductions opérées ne sont pas les plus pertinentes. II y a un grand 
effort à fournir pour d é f i  des recherches et construire des objets de re- 
cherche dont la réduction soit optimale. 

De ce point de vue, je voudrais attirer Pattention sur les recherches pou- 
vant être accomplies à partir d'un terrain, et je pense en particulier au terrain 
de la médecine du travaii. 

11 y a trois semaines, je participais une journée d'études de la Société de 
Médecine du Travail sur "handicap et travail", et il n'est pas sans intérêt de 
constater qu'au cours de la journée le jeu des substantifs et des adjectifs s'est 
quelque peu modifié, c'est-à-dire qu'après avoir annoncé quelque chose 
comme handicap visuel, on en arrivait à parler des travailleurs handicapés, ce 
qui est é6demment tout à fait différent. Mais on n'est quand même pas au 
bout de ses peines, car on a pu voir au cours de cette journée, à propos de 
l'expression "travailleurs handicapés", qu'elle était lourde de conflits très vio- 
lents, quelquefois un peu masqués, mais il faut les connaître. En effet, le point 
de vue des empIoyeurs, c'est qu'on devrait reconnaître comme travailleurs 
handicapés le plus possible de gens pour être en conformité avec Vobligation 
légale, et le p in t  de vue de vue des salariés, c'est de refuser cette qualification 
qui leur paraît stigmatisante, et du moment qu'ils travaillent ils ne voient pas 



pourquoi l'on souhaiterait les considérer comme handicapés. Ils se veulent 
"travailleurs" sans adjectif ; et ceci n'est pas un mince problème. 

Le Msident de Séance - Merci, Monsieur Veil. C'est là une remarque 
importante dans le domaine professionnel. 

M. Phiiip WOOD - Si je devais procéder à un vote dans cette salle sur les 
aspects moraux et le péché, la majorité serait opposée au terme de péché. Si 
je dis cela, c'est qu'il y a une majorité de gens qui s'opposent au réduction- 
&me et je voudrais ici défier la simplicité de ce point de vue. Il n'y a rien de 
mal ni de mauvais dans la réduction en tant que telle. C'est ce que Platon a dit 
dans l'introduction de son "Banquetu : les actes sont moralement neutres. 
C'est l'utilisation des actes qui est importante ; et la réduction, c'est ce que 
nous admirons lorsque Picasso ou Lautrec réduisent leur vision à une ligne, 
lorsqu'un poète rairit ce qu'if essaie d'exprimer à une expression des plus 
économiques. De même, on se sert pour cela de paraboles dans la Bible : ce 
sont des cas de réduction que nous admirons. 

Ce qui importe, c'est l'utilisation que nous faisons de la réduction. C'est 
la seule voie, la seule manière, pour des esprits simples et limités, de com- 
mencer à comprendre la complexité de ce qui nous entoure, notamment fa 
complexité de tout ce qui concerne l'homme. Et je reviens à un point philoso- 
phique fondamental : il n'y a pas de signification sans contexte ; et ce qui est 
mauvais dans la réduction, c'est que cela peut caser les gens dans un contexte 
qui ne soit pas favorable. Mais n'oublions jamais que ce n'est pas mauvais en 
tant que tel. C'est la seule voie qui permet à nos esprits limités d'apprendre. 
Et i'application sociale fait appel alors, ensuite, à la morale. 

Je voudrais dire maintenant quelque chose d'entièrement différent. Mon 
handicap en France, c'est que je suis anglo-saxon. Et j'aimerais dire ici qu'un 
des stimulants les plus importants pour le développement de la classification a 
été Monsieur André Grossiord. L'OMS nous a envoyé à Garches. Nous avons 
eu des discussions i n f i e s  et Monsieur Grossiord m'a traité de "bénédictin". 
Interprétez cela comme vous voudrez. Bien que je connaisse que je dois beau- 
coup à la stimulation qu'il m'a donnée, il a dit aussi que j'allais beaucoup plus 
loin et qu'il ne convenait pas pour moi de continuer à rendre hommage à sa 
contribution. Je n'ai cependant jamais voulu cacher la valeur de t'inspiration 
qui m'est venue de Monsieur Grossiord dont je viens d'apprendre qu'il est 
actuellement hospitaiisé. J'espère lui rendre visite pour lui dire encore une 
fois combien j'estime son travail. Mais ne dites pas que tout dans ce travail est 
anglo-saxon. On y trouve au moins un fort apport français. 

M. Franfois CHAPIREAU - Nous avons, le Docteur Durand et moi, choisi 
de faire des interventions courtes, et je suis très heureux de voir la richesse de 
fa discussion qui en a découlé. L'inconvénient d'une intervention courte, c'est 



de présenter des angles s&ants et de prendre un tour un peu provocateur. 
Alors, je voudrais. arrondir un peu certains angles. 

li y a d'abord la question du sens, qui est toujours une question sbgu- 
Iiere, pour une personne singui;&re ou pour une f d e  singuE&re. 11 m'est ar- 
rivé à plusieurs reprises de travailler avec des patients hospitalisés depuis très 
longtemps et qui ne pouvaient acquérir une vie en dehors de Phapitd que par 
l'intermédiaire d'une docation pour adulte handicapé ; et ces patients disent : 
"Moi, je ne suis pas handicapé ! Je ne veux pas d'une allocation d'adulte han- 
dicapé.", et nous avons t ravaé  pour les convaulcre d'accepter, en travaillant 
sur le sens que ce mot "handicapi* pouvait avoir entre eux et nous. A partir du 
moment où nous avons réussi à aplanir cette question du sens, les patients ont 
pu sortir. Mais il est bien évident que toutes sortes de cas différents peuvent 
être évoqués, car il s'agit là toujours de situations singutières. C'est là que se 
rencontre une difficulté, au moment où i'on veut passer des situations singu- 
lières aux dispositifs collectifs que sont les lois et règlements. 

Je citerai une petite anecdote, toujours à propos de patients que nous 
avons réussi à faire sortir après des années voire des dizaines d'années d'hos- 
pitalisation. Certains de ces patients disaient : "Moi, je sais que je ne pourrai 
pas reprendre le travaii, mais je veux avoir une place normale dans la société. 
Je vais. m'inscrire à l'ANPE comme chômeur," Or, à l'ANPE, reçus par des 
gens parfaitement compétents et extrêmement bien intentiomés, ils s'enten- 
daient dire : "Mals voyons ! Vous avez la chastee d'être malade : demandez un 
statut de handi capé..." Donc, là, nous sommes devant le problème que j'essa- 
y& de souligner dans mon btenreation, celui de l'articulation entre différen- 
tes politiques d'action sociale. II y a une politique d'action sociale à l'intention 
de ce qu'on appeiie en France les personnes handicapées, et puis il y a 
d'autres poEtiques d'action soude ; et Tomkiewicz avait tout à fait raison de 
dire que mhtenant la situation va peut-être changer grâce à la mise en place 
des revenus minimum d'insertion. Nous sommes à un moment où i'on va 
pouvoir regarder les politiques d'action socide à base médicale avec un autre 
regard. 

Enfin, quant au point de vue impérialiste que j'ai déveioppé en préten- 
dant que les psychiatres se sont toujours placés du point de vue de i'inter- 
action et de l'interdépendance, je ne pense pas avoir voulu dire cela, même si 
cela a pu apparaître dans les propos que j'ai tenus. Je crois au contraire que 
nous sommes à un moment où les pratiques psychiatriques n'ont jamais été 
aussi diverses, ce qui pose un probl&me majeur de recherche, même entre Ies 
psychiatres ; et je crois qu'un moyen de se retrouver dans cette variété, plutôt 
que de ibk vers le socle commun du diagnostic et de la recherche organique, 
c'est de s'apercevoir que la variété des théorisations correspond a une variété 



des pratiques, et de s'interroger sur les pratiques. Les travaux de Wood 
peuvent y aider. 

M. Bernard DW - Juste deux mots, au sujet du terme "réduction" 
que j'ai utilisé. 3e crois qu'il a une double connotation. Il y a la réduction du 
côte des institutions. C'est vrai qu'en France, encore aujourd'hui, y compris 
pour des parents, pour des raisons sur lesquelles je me suis tu, il y a des gens 
qui revendiquent le statut d'handicapé contre celui de malade et trouvent dans 
le milieu médical des alliés. 

L'enfant malade est dans une structure médicale. On dit que c'est un 
enfant malade : donc, pas d'allocation. Ou bien il faut qu'il passe dans la fi- 
Iière CDEB. C'est une vraie question et il faut en sortir.. . 

En ce qui concerne la réduction, du point de vue des classifications, il est 
évident que toute classification est par nature réductrice et qu'on ne peut pro- 
gresser sans classification. Mon propos a été de due que, si ce que Wood nous 
apporte comme méthodologie est tout à fait mobilisateur pour nous, il est 
souhaitable que ces travaux soient mieux connus dans les miiieux psychia- 
triques, par contre nous ne pouvons nous retrouver, ni Wood d'ailleurs, dans 
la classification qui nous est proposée. Il y a là un problème, et si l'on veut 
avancer, il faut revoir celle-ci. 

Tomkiewicz disait que pour la nosographie psychiatrique on a du mal à 
se mettre d'accord. C'est effectivement vrai, mais les classifications ne sont de 
toute façon pas éternelles. En psychiatrie infantile, une nosographie vient 
d'être proposée par un groupe de travail présidé par le Professeur Misès, qui 
est l'objet d'un large consensus au niveau national. Mais celle-ci a fait l'objet 
de plusieurs essais d'utilisation dans diffbrentes équipes avant d'être arrêtée. 
Je crois que c'est une démarche de ce type qu'il faut reprendre pour la classi- 
fication des handicaps, en articufant celle-ci avec la classification des troubles 
mentaux de l'enfant qui vient d'être acceptée. 

C'est une telle méthodologie enracinée dans la pratique quotidienne des 
praticiens qu'il serait souhaitable de retenir. 

Le Président de Séance - Merci, Monsieur Durand, d'avoir introduit le 
dernier intervenant de cette matinée dense, dont nous avions voulu qu'eile soit 
centrée sur le problème un peu méthodologique des classifications. Le 
Docteur Thuriaux, épidémiologiste à I'OMS, va présenter ce domaine. 





LA CLASSWICATION XNTERNATEONALE 
DES HANDICAPS (CM) : 

EVOLUTION, APPLICATIONS ET DEVELOPPEMENT 

Dr Michel T H U ~  VX, 
Médecin épidLmiolwisfe 
Développemen f des Services d'Epidémio2ogie 

et de Statistiques sanitaires 
Division de la Suneillance épidémiolo@pe 

et app;réci&ion de la situation saniraire 
et de ses tendances (DES/HST) 

Organisation Mondiale & la Santé 

Pour agir, il faut comprendre, 
pour compreMe, il faut conna&re ; 
pour connar?rre, il faut nommer, 
et parfois mesurer. 

D'autres ont résumé, mieux que je ne pourrais le faire, I'histo- 
rique de la Classification internationale des Handicaps 5 je ne la 
rappelierai que brièvement. Les premiers essais de rubriques sup- 
plémentaires ("code Y"), introduits dans la Classification internatio- 
nale des Maladies (CIM - sixikme et septième révisions, 1948 et 
1955), ne furent que rarement mis en application par les Etats 
Membres de i'OMS, et la Conférence internationale pour la hui- 
tième révision considéra que ces rubriques "constituent une classifi- 
cation parailkle.., à usage facultatif". Par la suite, les travaux de 

1. W o o ~  P.H.N., Comment mesurer les conséquences de la maladie : la classification interna- 
tionale des infirmités, incapacités et handicaps. Chronique OMS, 198a,34(10) : 400405, 

2. Manuet de la classification internationale des maladies, traumatismes et causes de décès. 
Volume 1. Genève : Organisation mondiale de la Santé, 1968 (XXIV). 



Cahana en Israël, et surtout le travail tenace effectué par Philip 
Wood à la demande du secrétariat de l'OMS, aboutirent en mai 1976 
à la version actuelle, et à la recommandation WHA29.35 de l'Assem- 
blée m o n d ~ e  de la Santé, approuvant la pubfication, à titre d'essai, 
de la Classification internationale des deficiences, incapacités et 
handicaps, sous forme de supplkment à la neuvième révision de la 
Classification internationale des Maladies (mais non comme partie 
intégrante de cette classification). Le compte rendu des discussions 
de l'Assemblée à cette occasion ne signale aucune discussion de la 
clam%mtion elle-même, et le débat, une semaine plus tard, sur la ré- 
solution WHA29.68 (prévention de l'invalidité et réadaptation) ne 
fait aucune mention de la CIH. 

La Classification a pour objet, comme toutes les grandes initia- 
tives en matikre de nomenclature et de classification, de fournir une 
base permettant d'ordonner les activités de conceptualisation et de 
planification dans ce domaine. Elle repose sur l'ensemble des 
concepts qui décrivent la progression des consdquences d b u l a n t  
d'une maladie : 
- des transfomations pathologiques entrahant une déficience de 

structure ou de fonction, initialement au niveau des organes ; 
- la déficience pouvant, selon sa nature et sa gravité, conduire à une 

incapacité, celle-ci étant définie comme la modification ou la perte, 
chez l'individu, de la capacité de se livrer à certaines activitks ; 

- Phteraction entre cette incapacits et l'environnement social et ma- 
t6riel du sujet pouvant aboutir à r&duire la capacité de cette per- 
sonne il rempiir le r61e que 1'011 attend d'elle, ce qui constitue pour 
elle un d6savantage. 

De ces concepts se dégage une classification simple qui sert à 
iUustrer les différences entre les trois niveaux de conséquences de la 
maladie et qui fournit un point de départ pour la mise au point d'ou- 
tils ou d'hstruments. 

3. Actes o@cielF de I'Organkarion mondiale de Ia Sanlé N"2.34. Vmgt-nemiPrne wemblée de 
I'ûrgankation mofidiale de la Santk, Genève, 3-21 mai 1976. Partie JI. Comptes rendus in 
ertenso des séances plénières, procès-verbaux et rapports des conz&ions. Genéve : Organisa- 
tion mondiale de la Sand, 1976 (537-542 ; 633-638). 



La publication officielle en anglais attendit 1980. La version 
francpise, fruit des efforts de Mesdames les Docteurs Maguin et 
Hatton et de leurs collègues, porte & dix au moins le nombre des 
lanpes dans lesquelles a été pubG& la classification (anglais, fran- 
çais, russe, chinois, espagnol, croate, italien, japonais, slovaque, 
néerlandais) et d'autres versions (Aemand, portugais,.) sont en 
murs. La façon dont la classXcation présente les conséquences fon- 
damentales de la maladie a suscité des travaux de recherche et pro- 
voqué des changements d'attitude de la pratique parmi les respon- 
sables politiques, les professionnels et les organisations qui représen- 
tent les personnes atteintes d'incapacite et qui s'occupent de ces 
personnes. 

La CIH, membre (quelque peu méconnu) de la famille des clas- 
sifications internationdes qui servent & la santé, atteint aujourd'hui 
l'Age des rites de passage. Plusieurs ééments sont rtkemment venus 
renforcer ses applications, éléments que l'on peut classer sous trois 
rubriques : désir de connaissance et de compréhension, désir d'action 
et d'utilisation efficace des ressources, et désir de justice. 

Le désir de mieux connaître et de mieux comprendre a encou- 
ragé I'apprication de la C H  dans le domaine de la rehabilitation (par 
exemple en République fédérale d'Allemagne, en Suède et en Tché- 
coslovaquie). La CIH a également attiré l'attention de ceux qui 
s'occupent d't9vduation dans le domaine des assurances et des classi- 
fications derivées sont utilisées dans plusieurs pays comme base de 
comparaison pour l'évaluation des indemnités. En France, une classi- 
fication étroitement basée sur la CIH est devenue, depuis mai 1988, 
la classification officielle pour l'évaluation des personnes invalides. 
La CIH a servi dans l'établissement d'enquCtes de population pour 
évaluer l'hportance des incapacités et des dtlsavantages dans la 
communauté. L'enquête effectuée récemment en Espagne en est un 
exemple remarquable : eue est construite sur les trois éléments de la 
classification, qui a d'ailleurs été traduite en espagnol & cette fin. 

4. Encuesta sobre dtscupacùzadq deficie~cias y minwafim. Madrid : Institut0 nacional de 
Estadistica, 1987. 



Des enquêtes spbcialisées fondées sur la CIH ont également été 
menées, notamment aux Pays-Bas, dans le domaine de la santé men- 
tale. Il est regettable que d'autres enquêtes, qui s'écarteraient 
considé-rablement de la CIH, aient été invoquées par la suite pour 
porter jugement sur cette classification. convient aussi dqvoquer 
les conséquences qu'a eues la CIH sur l'6volution des politiques 
concernant l'invalidité aux Pays-Bas, en Republique féderale 
d'Memagne et au Québec. 

Si l'on étudie une collectivité dans son ensemble, on constatera 
l'existence d'incapacités et de désavantages concomitants en un 
spectre ininterrompu, qui fait que l'on ne saurait raisonnablement 
fixer des seuils et des limites pour l'un ou l'autre de ces états. Cela 
est particutièrement vrai pour les incapacités liées à la vieillesse. Les 
incidences pratiques de cette situation pour l'action sociale et l'amé- 
nagement de l'environnement sont considé-rables, et la classification 
s'est révklé être le seul cadre qui puisse fournir des orientations 
appropriées. 

L a  nécessité économique d'utiliser plus efficacement les res- 
sources et de mieux identifier les problèmes qui font appel B ces res- 
sources est un moteur de l'utilisation et du développement de la 
CIH, au niveau tant de la réhabilitation individuelle que des commu- 
naut&. Le vieillissement de la population a vraisemblablement beau- 
coup contribué à nous faire prendre conscience de l'importance des 
incapacites et des désavantages, et de la nécessité- de mieux les iden- 
tifier. Des organismes comme le Conseil de l'Europe ont poursuivi 
leur encouragement à l'ut%sation de la Cm, et l'organisation des 
Nations-Unies a utilisé la CfH comme l'une des bases de la base de 
données sur l'invalidité qu'elle a mise en place et qui couvre plus de 
soixante pays dans tous les continents '. 

Enfin, les politiques et les stratégies de la Santé pour tous ont 
mis l'accent sur la notion d'équité en matière de santé, équité qui 
s'applique singulièrement aux conséquences de la maladie que la 
CIH aide à identifier et à mesurer. Le fondement même de la résolu- 

5. United Narionr dihbiliiy statkfics data base, 1975-1986: technical manual. Document 
S/ESA/STAT/SERY/3. New York : Nations Unies, 1988. 



tion WHA30.43 de l'Assemblée mondiale de la santé en 1977, rela- 
tive la santé pour tous en est un exemple : 

STRATEGIE G L O W E  POUR LA SANTE POUR TOUS 

"Faire accbder. .. tous les habitants du monde h un niveau de 
sant6 qui kur permette de mener une vie socialement et &CO- 

nomiquement productive'! 

Les indicateurs globaux de la stratégie pour la santé pour tous 
mentionnent spécifiquement l'équité dans la distribution des res- 
sources ; en ce qui concerne les incapacités, le document relatif aux 
indicateurs fait référence la CIH. ]La Région européenne de 
l'OMS a établi une stratégie régionale pour la santé pour tous et a 
identifié plusieurs buts régionaux relatifs aux incapacités. Bien que 
ces buts n'aient pas nécessairement été enprimés dans les termes 
mêmes de la CIH, le concept d'incapacité et celui de désavantage so- 
cial y sont clairement inscrits, comme le montrent les textes résumés 
ci-après. 

STRATEGIE REGIONALE POUR LA SAM1; POUR TOUS 
REGION EUROPEENNE DE L'OMS 

But 2 

"Y3 'ici 1 'an 2000, tous devraient avoir fa possibilité f odmen-  
tale de développer et utiliker leur potentiel de santé pour mener 
une vie socialement et économiquement satkfakante". 

L'atteinte de ce but suppose l'appui social et les services voulus 
pour permettre B chacun de d6velopper et d'expioiter son potentiel 
de santé. L'instauration de la Santé pour tous requiert la création de 
mtScanismes destin& à promouvoir les capacités sanitaires de tous et 

6. Elaboraian d'ùldicoterus pour la suweitme contiw des pgr& rtralues dam la voie de fa 
s d  pour tour d'ici l'an 2 W .  G e n k  : Organisation mondiale de la Sant6, 1981 (Série 
"Sant6 pour tous", W 4). 

7. Les buts de la santé pour tour. Copenhague, Bureau régional de l'Europe, 1985. (Série euro- 
p6enne de la sant6 pour tous, W 1). 



la suppression de tous les facteurs qui pourraient faire obstacle à 
l'utfiation du potentiel de santé de chacun. 

STRATEGIE REGIONALE POUR LA SANTE POUR TOUS 
REGION EUROPEENM3 DE L'OMS 

But 3 

"D'ici l'an 2000, les personnes atteintes d'ùtc~pcittl devraient 
avoir les moyens physiques, soc&zm et tlconomiques qui leur 
pemeffent au moins de mener une vie socklemenf et écono- 
m4uement sahfaisante et intellectuellement cr4a~cen. 

La discussion de ce but mentionne spkifiquement les attitudes 
positives à l'égard des personnes invalides et les actions ciesthées à 
leur permettre de développer leur aptitude à mener une vie saine. 

Un effort majeur s'impose pour modifier l'attitude fondamen- 
tale de la société à l'égard des personnes invalides : programmes 
spkiaux pour aider les sujets atteints à développer leurs habiletés 
dans la vie quotidienne, dans le sport et dans l'interaction sociale, 
code du logement et de l'urbanisme, conception d'aides techniques 
améliortres, accès à l'emploi, respect de tous les droits inhérents à la 
personne humaine, y compris le droit de se prendre en charge. 

STRATEGIE REGIONALE POUR LA SANTE POUR TOUS 
REGION EUROPEENNE DE L'OMS 

But 4 

"D'ici l'an 2000, la durée de vie moyenne pendunt &@elle les 
gem vivent exempts de ma&dies ou d'incapacités devrait être 
augmentée d'au moins 10 %Y 

Parmi les conséquences de l'adoption de ce but, on note la prio- 
rit6 à la prévention primaire des circonstances incapacitantes les plus 
communes, des pathologies gknétiques et des anomalies, le soulage- 
ment de la douleur, le renforcement et l'amélioration des services de 
réadaptation. Les indicateurs utilisés pour ces trois buts sont parmi 



les plus difficiles à mesurer : en 1987-1988, dans le cadre de la sur- 
veillance des progrès vers la santé pour tous, moins de la moitié des 
Etats Membres de la Région européenne a été à même de fournir et 
d'analyser une information satisfaisante sur les incapacités dans leurs 
populations. 

Les domaines couverts par les objectifs de la Région européenne 
et concernant plus spécifiquement l'invalidité comprennent ainsi : 

- des objectifs concernant les déficiences et les incapacités en tant 
que telles (objectifs 2 iI 4) ; les indicateurs pour ces objectifs posent 
souvent des problèmes de définition (que signifie exactement l'ex- 
pression "promotion d'un état de santé satisfaisant" ?) ou de col- 
lecte de données (par exemple, tant le numérateur que le dénomi- 
nateur utilisés pour les taux d'invalidité ont des définitions très 
différentes d'un pays A l'autre) ; 

- la mesure de phénomènes précurseurs de l'invalidité : maladies 
cardiovasculaires, cancers, accidents ; objectifs et indicateurs (ob- 
jectifs régionaux 9 iI Il), bien que moins immédiatement liés iI 
l'invalidité, ont des définitions assez claires, et les difficultés ren- 
contrées tiennent essentiellement à des problèmes de récolte de 
données. 

En 1985, tous les Etats Membres de la Région ont utilisé une 
partie ou la totalité des indicateurs proposés pour mesurer les pro- 
grès vers la santé pour tous au niveau national et régional '. Ceci a 
permis à tous les 32 Etats Membres de la Région d'évaluer, en com- 
mun avec le Bureau régional, la situation d'ensemble et les tendances 
en matière de santé et de facteurs liés à la santé, dans le cadre d'une 
stratégie convenue de santé pour tous. 

Le processus d'amClioration des indicateurs, oeuvre de longue 
haleine, a nécessité, particuli&rement dans le domaine de l'invalidité, 
à la fois l'identifiation d'indicateurs réalisables, la détermination de 
techniques de mesure uniformisées, et une meilleure uttlisation par 
les Etats Membres des données existantes pour l'évaluation des pro- 

8. EvaIuanon de fa sfratkgie de ta Santé pour tour d'ici l'an 2 W :  septième rappott sur la situa- 
zit>n sanitaire dam le monde. Volume S : Région européenne. Copenhague, Bureau dgionai de 
f'firope, 1987. 



grès vers la santé pour tous dans ces secteurs. En septembre 1987, le 
Comité régional de l'OMS pour l'Europe a adopté la révision des in- 
dicateurs de la santé pour tous dans un document qui indique les 
secteurs dans lesquels des efforts particuliers sont encore nécessaires 
(surtout en ce qui concerne les indicateurs relatifs à l'égalité dans le 
domaine de la santé, Pinv&dité, aux modes de vie et à Yhy@c?ne de 
l'environnement) et qui prhise les méthodes de collecte des infor- 
mations permettant de faire le meaeur usage des informations dont 
dispose l'OMS tout en réduisant au minhum la collecte de nouvelles 
données par les Etats Membres. 

En 1988, les Etats Membres ont pu procéder à un exercice de 
s u r v e ~ n c e  continue de leurs progr8s vers les buts de la santé pour 
tous qui leur a permis de poursuivre Vévaluation commenctSe anté- 
rieurement ". Bien que beaucoup de pays et d'institutions dans la 
Ré@on européenne aient entrepris des recherches et des mesures 
sur Vhvddité et la morbidité chronique, les rbukats de ces travaux 
sont rarement appfiqués d'une manihre qui permette, à partir des 
évaluations lacales, de brosser un tableau général de la situation, ou 
d'adapter les méthodes de mesure utilisées dans la recherche à un 
systkme national d'hfomatians sanitaires. Les grandes différences 
d'infrastructure sanitaire et la varieté considérable des systèmes 
d'infomations sanitaires eux-mêmes dans la Région rendent plus 
difficile encore l'uniformisation de la collecte et de lknalyse des in- 
formations sur l'invalidité. Cette situation entrake deux consé- 
quences principales : 
-seuls quelques Etats Membres ont fourni des informations sur la 

morbidité chronique ou I'hvalidita ; 
- les informations communiquées ont été présentees sous des formes 

si diverses qu'elles rendent difficile I'évaluation de la situation ou 
des tendances au niveau de la région. 

Les informations sur la démogaphie et sur la mortafité ont 
montré que des progrks ont été accompEs vers fa réalisation de l'ob- 

9. Liste révk6e d'ùtd&azmm et proc6dure p a r  la mweillame de fa mise en oeuwe de fa santé 
pour wus dans In Rkgion euwenne (exercice de surveillarice 19a7,7988). Document 
EUR/RW/8 Rev- 1,24 septembre 1987. Gopnhague, Bureau kgional de l'Europe, 1987. 

10. Suweiuance de In mke en oeme de la sanré pur t@w. Document EUR/RG38/11.26 juiftet 
1%. Copenhague, Bureau régional de i'Europ, 1987 



jectif "augmenter la durée de la vien, ce qui a entraîné une augmen- 
tation de la population âIgée. Ce phénombne a inévitablement des 
conséquences sur l'incidence des maladies chroniques et de l'invali- 
dité. Les données du tableau 1 montrent les diverses définitions utili- 
sées dans l'évduation de l'inv&dité et constituent un résumé préli- 
minaire sommairie des constatations faites en 1988. Le tableau II 
indique la composition des infornations sur la prévalence de l'invali- 
dité à long terme. Certains pays ont indiqué les résultats d'enquêtes 
ou de recensements, d'autres le nombre des invalides enregistrés ou 
des personnes remplissant les conditions requises pour bénéficier des 
prestations versées par 1'Etat. Les proportions sont donc très va- 
riables et dans certains cas, difficiles & interpréter. IA valeur de ces 
données & des fins comparatives peut être mise en doute et 3 faut 
envisager la possibilité d'une collecte plus coordonnée des données 
sur l'hvalidité, à l'khelle européenne, h la fin des années 80. Six 
pays (Suisse, Pologne, Tchécoslovaquie, Pays-Bas, Israël, Norvège) 
ont fourni des informations sur les journées d'incapacité temporaire 
avec des moyennes aliant de 11'8 h 31 jours par an pour les hommes 
et de 13,4 il 39 pour les femmes. Peu de pays ont ét6 en mesure de 
fournir des données pour une période suffisamment longue pour que 
l'on puisse définir des tendances. En Grande-Bretagne, l'enquete gé- 
nérale annuelle sur les ménages indique un accroissement progressif 
de la proportion de la population qui signale des maladies de longue 
durée de 1974 & 1984. 

Pour la population âgée, la proportion des personnes qui ne vi- 
vent pas dans un établissement peut donner quelque indication de la 
capacit6 d'autonomie, bien que le nombre de places dans les établis- 
sements, par comparaison avec l'aide & domicile, puisse avoir autant 
de conséquences que la prévalence de l'invalidité. Le tableau III 
montre la proportion de la popdation ilgée vivant dans un établisse- 
ment, pour les pays qui ont fourni cette information. 

L'un des indicateurs relatifs au but 4 est celui de l'espérance vie 
sans incapacité (EVSI). Les pays qui utilisent leurs informations 
pour établir ce type d'indicateurs sont encore peu nombreux, et les 
comparaisons entre pays ou au cours du temps sont encore pleines 
d'aléas. Un indicateur comme I'EVSI représente néanmoins une me- 



sure de la durée moyenne de vie en bonne santé qui sert à mesurer 
févolution de la santé active au sein d'une population ", pour les 
pays où la simple augmentation de l'espérance de vie ne représente 
plus nécessairement une mesure idéale des progrks en matière de 
santé. Cet indicateur n'est encore étudié que dans quelques pays 
(voir figure), 

La C H  a donc étt5 utilisée, et bien utilisée. In6vitablement, elle 
a aussi été critiquée =. Si les défhitions des déficiences et incapaci- 
tés sont générdement bien acceptées, ri n'en est pas de mgme pour 
les dhavantages, et des reprbentations ont 6th faites par des 
groupes représentant les handicapés physiques, pour que l'on modi- 
fie la d6fhition du désavantage en insistant plus sur les effets de l'en- 
vironnement. En effet, disent-ils, le desavantage résulte de facteurs 
de l'envkonnement qui affectent surtout les personnes atteintes d'in- 
capacité ; puisqu'it faudrait, pour remédier & cette situation, modifier 
l'environnement, la classification devrait reposer plus sur des fac- 
teurs liés il l'environnement et moins sur des facteurs Lies à i'individu. 
Cet argument remet bien évidemment en question les concepts et 
classifications des désavantages et, dans une certaine mesure, des 
incapacités. 

Il reste beaucoup à faire pour développer et améliorer la ClH et 
pour en encourager l'utilisation. Pour ne citer que quelques do- 
maines, iI faudra : 
- revoir le chapitre des désavantages ; 
- poursuiwe l'appfication de la CIH au domahe de fa santé mentale ; 
- examiner comment adapter la CIE3 aux possibrlittSs opérationnelles 

des pays en voie de développement, qui sont dCljà, et seront de fa- 
Gon croissante, confrontés aux problt'nies des invaliditbs. 

Des groupes hollandais, français et québécois, pour ne citer 
qu'eux, ont noué les uns avec les autres, et avec POMS, des liens que 

Il. ROBENE J., BROUARD N., COLVEZ A, Les indicateurs d'&rance de vie sans incapit6 
(EVSI), Dts indicateurs globaux de I'Ctat de sant6 des populations. Revue d'Epia4miolo@ er 
de Santkpubiigüe, 1987, S(2)  .): 206.224, 

12. Xmp-nt, dkability and handicaps. Report @om a wo&&p on the m0-tmimk2cy and 
manual for clasrifica~on of impaimts,  dkabilitim and handicaps hefd in Stwhtm,  
Qctober 1% 1984. Sëder M., ed. Stockhalm : Swedish council for planning and coordination 
of research, 1988. 
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nous espérons voir se concrétiser encore davantage. Leur coopéra- 
tion, et son extension à d'autres pays et à d'autres Régions de l'OMS, 
ne peut qu'être bénéfique et assurer que la CIH serve, comme eile 
doit le faire, au développement de la santé et du bien-être. 

La mesure du niveau d'évolution d'une société se retrouve dans 
le traitement qu'elle offre h ses malades, ses infirmes, ses vieillards, 
ses faibles, La Classification internationale des déficiences, incapaci- 
tés et désavantages est plus qu'une classification - c'est un outil de 
réfiexion et de gestion, un support aux activités de santd. Elle doit 
fournir un cadre de pensée qui aide ceux qui doivent formuler les 
politiques et les progammes h se mettre d'accord sur ce qu'ils obser- 
vent et analysent, afin de permettre à tous d'utiliser au mieux leurs 
richesses et leurs capacites, au mieux de leurs avantages. 

Les opinions exprimees dans ce document sont celles de l'auteur et ne reflètent pas nécessaire- 
ment tes politiques de l'organisation mondiale de la Santé. 

Je remercie mes collègues David Robinson et André: L'Hours pour leur commentaires et leur 
aide au cours de la préparation de ce document. 



Tableau 1. - Défmition de l'incapacité et pourcentages des personnes 
atteintes d'une incapaciti! et s'acquittant de façon autonome 

des t$ches de la vie quotidienne 

PVS Population 

Autriche a Totaie 
(1976) 

Danemark Plus de 16 ans 
(1986 et 1987) 

B ~ P W ~  Plus de 5 ans 
(1986 et 1987) 
Finlande Plus de 15 ans, 
(1987) hors 

institution 

Israël Plus de 60 ans 
(1985) 
Norv5ge Totale 
(1987) 

Pays-Bas Plus de 16 ans 
(1985) 

Pourcentage 
BéFuiition de Ykcapacité des handicapes 

autonomes 

- 97'1 

Capable, sans grandes dE1cult4s, 87,0 
de voir, entendre, parler, gravir un 
escalier, porter une charge, marcher 

85,O 

Capable de cuisiner, faire des 
achats, parcourir 400 m 

Capable de s'habiiler 
Capable de manger sans aide/ 
non grabataire 

Autonomie à l'égard des tâches 
quotidie~es 
Capable de faire les achats quotidiens 
Capable de nettoyer le logement 
Capable de se déshabiller 
Capable de s'habiiler et de se 
déshabiller sans difficulttrs 
Capable de marcher 400 m 
sans difficulté 

Suisse Totale Aucune limitation de plus d'une 863 
(1982) demi-journ6e de Pautonomie à 

l'égard des tlches quotidiennes 
au cours des quatre semaines 
pr-dentes 

Tchécoslovaquie Totale Autonomie à l'egard des tlches %,O 
(19$6) quotidiennes 
Turquie a Totale - 98'5 
(1975) 

Base de données sur les statistiques d'incapacid du Bureau de statistiques de I'ONW. 
Encuesfo sobre discapacidodes, deficiencies y rninwafkas (Enquête sur ies incapacités, 
deficiences et handicaps), Madrid, lnstituto Nacional de Ektadiitica, 1987. 



Tableau II. - Powrcentage de la popdation 
saarant d'une incapacité h long terme 

Pourcentage 
pays Groupe des incapadtés à long terme Source 
/&te d'âges 

H o m e s  Femmes 

Rél)ubEque Tous âges 8,8 (H + 8' Non 
Fédérale commu~qude 
d 'uemape 
(1985) 

Danemark 16 + 11 14 enquête danoise 
(1 9%) sur la sant4 

et la morbiditd 

Zsraëï Tous âges 3,9 18 Non 
(198-0 e o m ~ ~ q u é e  

PaysBas 16 + Données sur diff6rents types et Enquête par 
(1985) niveaux de @a<t$ de iBincapacit&, intenogatoire 

par exemple, hcapabie de 
parcourir 400 m sans difficulté : 

Pologne Tous 8ges 9 2  10,l Rmmement 
(19W 

Suisse 20+ a 2 8  %,9 Enquête 
(1982) 

Tch&oslavaquie Tous âges 33 33 Bureau de 
(1986) garantie du 

revenu 
- 

a De 50 A 100 % d'iacapacit6 
Base de donnkes sur les statistiques d'incspacité du Bureau de statistiques de l'ONU, 
EItcuesia sobre disccrpacid~~deq deficiencis y m-~fim (Enquete sur tes incapacités, 
ddfteiences et handicaps), Madrid, Instituto Nacionai de Estadiitica, 1987. 



Tableau III. - Population $gbe de plus de 65 ans 
et ne vivant pas en institutiona 

Population Année % de la population 
vivant hors institutions 

Danemark 6.5 + 1987 

Répubüque 
démmatique 65 + 1986 
aiiemande 

Isragl 65 + 1983 

Luxembourg 65 + 1983 

N o d g e  67 + 1980 

Suisse 65 + 1978 

Rapports des pays lors de I'exercice de surveillance continue des prritgnès vers la santé: pour 
tous, 1!%7/1988. 



Espérance de vie sans incapacité 

France - Royaume Uni - Pays-Bas 

vers 1984 fm8thodes dlft8rentesJ 



Le Msident de Séance - Une question vient : quel est Ie dérouIement 
des évémements pour cette re;vision w par POMS ? 

M. Michel THURIA~JX - La dmifiation telle qu'elle est dépendra d'une 
part de ce que les utilisateurs, les collaborateurs, qu'ils soient en France, aux 
Pays-Bas ou ailleurs, peuvent apporter ; et peut-être y a-t-il dans la s d e  des 
gens qui peuvent nous informer un peu plus là-dessus. Eile dependra par aii- 
leurs de l'évolution de la classification internationale des maladies. La classifi- 
cation internationale des malaales sera pratiquement fmaIisét= lors de la 
conf6rence qui aura lieu en septembre 3989. Je pense donc que pour 1992 on 
devrait pouvoir avoir une Classification Internationale du Handicap revue en 
fonction, d'une part de ce que tous les centres, qu'ils soient centres colfabora- 
teurs ou non, peuvent apporter à Ia dasification, et d'autre part, et ce sera 
beaucoup plus difficile, des possib'ités d'articuler la CIDIH avec la M è m e  
révision de la CM. Et il serait possible de pubîier la CIE3 revue vers 1993. 

Le M i d e n t  de Séance - Donc, pour les atifisateurs, pour les gens qui 
veulent revenir sur les conquêtes de la classification, nous avons en France 
avec le CîNERHI et I?NSERM, en particder, deux ou trois ans de travail 
devant nous. 



Lundi 28 Novembre 1988 - Après-midi 

PRESIDENT DE SEANCE z 

Gérard NADEAU 

Mme Annie TRIOMPHE - C'est une grande joie pour nous d'accueillir 
Monsieur Gillibert, dont la présence symboiise l'intérêt du Secrétariat aux 
Handicapés pour la c l a ~ s ~ ~ t i o n  des handicaps, qui doit, à terme, modifier le 
regard que i'on porte aux personnes handicapdes. 





OUVERTUE DES TXAVAUX 

Michel GWRERT 
Secdtaire #Bat 
ch@ des Hmdicapks 
et des Accident& de la Vie 

Monsieur le Médecin Générai, Directeur de I'Institution des 
Invalides, Monsieur le Président du CTN, Madame la Directrice, 
Mesdames, Messieurs, mes amis, c'est un grand honneur pour moi 
en ouvrant vos travaux, que d'accueillir ici en France le Docteur 
Philippe Wood, auteur de la Classification Internationale des Handi- 
caps, un des plus illustres épidémiologues européens, ainsi que les 
Professeurs Grimby de Suède, et Pfeiffer de Tchécoslovaquie. 

Je tiens aussi à souligner l'immense plaisir qui est le nôtre de 
compter parmi nous aujourd'hui quelques-uns de nos frères québé- 
cois qui ont su montrer la voie dans l'utilisatior, de la CIDIH. Je 
salue en particulier Monsieur Patrick Fougeyrollas à qui je demandé 
de transmettre à toutes les personnes handicapées du Québec qu'il 
représente ici, le message d'amitié, de solidarité et de fraternité. Ce 
message est adressé par le premier handicapé français qui ait été 
char@, au niveau gouvernemental, de s'occuper des accidentés de la 
vie, quelle que soit la nature ou l'origine de leur handicap. 

Une politique du handicap ne peut que reposer sur une bonne 
classification du handicap. Je reprendrai les trois axes du handicap : 
déficit, incapacité, désavantage définis il y a plusieurs années par le 
Docteur Wood, prolongeant et amplifiant les travaux du Professeur 
Grossior, dont je regrette, avec vous je pense, l'absence en ce grand 
jour. Ji aurait pu donner quelques indications sur la politique de re- 



cherche et d'étude qui est la natre au-delà du domaine de la re- 
cherche strictement médicale. 

La connaissance des déficiences et leur répartition dans la po- 
pulation conditionne à notre sens la mesure de l'efficacité d'une poli- 
tique de prévention. Elle éclaire la programmation et la planification 
des équipements pour handicapés, que je souhaite promouvoir dans 
ce pays. C'est la raison pour laquelle M. Claude Evin et moi-même, 
avons demandé au CTNERHI, en liaison avec l'INSERM et le 
SESI ', de développer et d'approfondir la connaissance de la popula- 
tion handicapée en procédant à son étude statistique jusqu'ici négli- 
gée et désormais possible dans le respect de la déontologie et des 
règles éthiques de la Commission Nationale Informatique et Liber- 
tés, @ce aux progrès méthodologiques récemment accomplis. 

Dans le même esprit, j'ai demandé au CTNERHI d'être le sup- 
port de la banque de données bibliographiques du handicap. La 
compensation des incapacit6s est la base de la politique générale que 
nous entendons mener, notamment en matière de tierce personne. 
Dans le strict domaine des études et recherches techniques qui est le 
nôtre aujourd'hui, nous nous attacherons plus particulièrement aux 
centres de démonstration critique et d'évaluation des aides tech- 
niques, aux efforts de constitution d'une banque nationale de don- 
nées des aides techniques qui puisse être le correspondant du réseau 
européen Handynet, au développement du répertoire informatique 
d'ouvrages en braille et d'expertise des aides techniques à la 
communication. 

Je souhaite également qu'a terme relativement bref, le CTNE- 
RH1 puisse consacrer une de ses journées d'étude aux rapports entre 
les nouvelles technologies et le handicap. S'agissant de réduire le 
désavantage que les auteurs anglo-saxons tendent à nommer le "han- 
dicap", vous avez certainement relevé que la nouvelle nomenclature 
française, que vient de publier le CXNE3EGII conjointement avec 
l'OMS et l'INSERM, inspirée de la Classification Internationale, a 
démultipse le chapitre du désavantage d'occupation en donnant une 

1. Senrice des Statistiques des Etudes et des Systèmes d'Information. 



hportaslce particulihre, d'une part au champ de la scolarité, et 
d'autre part à celui du travail. 

Enfm, je me félicite de la crdation prochahe par TINSERM, à la 
demande de M. Curien et de moi-m&me, d'une hter+omission 
"Handicap" qui permettra de fhancer des travau de recherche. 

Teiles sont en effet les priorités que je souhaite voir retenues 
dans les Ctudes et recherches de nos ministéres : d'une part es îher  
les moyens de surmonter le d&avantage scolaire des enfants handi- 
cap&~ et - ce qui est aussi ùnportant - &viter que les enfants en si- 
tuation d'échec ne soient attirés par le simple jeu institutionnel par 
les filières du handicap. Je sais que M. Josph partage totalement 
mes préoccupations. D'autre part, rbflkhk aux moyens qui pemet- 
tront au miiieu ordinaire de travail de mieux accueillir les personnes 
handiapées, d'organiser leur soutien et de mobiliser leurs capacitb. 

Je sais que teiles sont aussi vos préoccupations, et je me plais & 
relever que la nouveue orientation du , sous l'impulsion 
efficace de sa Dkectrice, Madame Annie Triomphe, et de son Prési- 
dent, Monsieur Nichel Fontan, traduit le fait que cet organisme n'a 
pas pu sedement opérer un spectacdaire redressement admhistratg 
et financier, mais en quelque sorte qu'il est devenu le support d'une 
activité &étude et de recherche d'un grand niveau qualitatif. 

Nesdameq Messieurs, je suis persuadé que ces journees mar- 
queront par le niveau des interventions et par le retentissement 
qu'elles auront auprbs des professionnels du handicap, un pas trés 
hportant dans le triple domaine de ly&pidémiologie, de I'évduation 
et de la compen-ition du handicap. Je crois que nous sommes arrivb 
il un stade où ce problème est un problbme de fond. II est tout à fait 
rtsconfortant de voir les personnes qui sont ici aujourdPhui parce que 
je pense qu'une solidaritd entre diverses compétences, divers minis- 
teres, les chercheurs et les associations qui s'y htbressent permettra 
de f a h  avancer ce prob12rne qui tstait un peu lent & bouger jusqu'à 
maintenant, Je  vous remercie tres profond6ment de ce que vous 
faites. 



Mm Annie TRIOMPHE - Merci bibiment d'avoir pris le temps de rester 
un moment: avec nous et de ee que vous nous avez apporté par votre présence. 

M. Michel G m s ~ n r  - ... Merci, C'est moi qui vous remercie ! 

Le Président de Séance - La parole est à Monsieur Alain Colvez, 
Directeur de Recherche à L'INSERM. 



UTILISATION DE LA CLASSIFICATION INTERNATIONALE 
DES HANDICAPS : 

DERCIENCES, INCAPACITES, DESAVANTAGES 
DANS LES ENQUETES DE SANTE DES PERSONNES AGEES 

DANS LA POPUMl'rON GENEIULE 

Alain COLWz 
Epid6miologie - MeilI&sement 
et Incapacitcrr 
I N S E N  - CIF 88-12 - 
Monipellier 

Merci Monsieur le Président, Pour les travaux de cet après-midi, 
nous aiions reprendre un autre point de vue pour parler de la "classi- 
fication internationale des handicaps (déficiences, incapacités, dés- 
avantages)" qui est celui de l'utilisation de cette classification dans le 
cadre épidémiologique, celui des enquetes sur l'état de santé des 
personnes &gées dans la population gbn6rale. 

Le premier point est un petit historique de l'introduction de la 
Classrfication Internationale. Pour voir les choses de façon optimiste, 
c'est une espbe d'hymne h la communication interdisciplinaire que 
je vous propose. 

C'est en 1975 que j'ai, pour la première fois, entendu parler de 
la "Classi£ication Internationale des d&ficiences, incapacitbs, désavan- 
tages" et par un rhumatologue : Jean-Claude Wenrard. Celui-ci, qui 
&tait encore rhumatologue h cette époque-la, m'avait parlé de sa ren- 
contre avec un autre rhumatologue anglais, Philippe Wood. Une 
classification e~rêmement intbressante se préparait et il fallait ab- 
solument travailler dans cette direction, en particulier dans le cadre 



gérontologique qui aliait être le sien à partir de ce moment-là. Voilà 
donc pour moi la première date qui jalonne cette histoire de la 
Classification. 

Une deuxième date, pour ce qui me concerne bien entendu, est 
1977, quand la Sécurité Sociale a demandé à mon Institut 
(l'INSERM) une évaluation de l'état de santé, de la morbidité et des 
besoins des personnes âgées. C'est pour répondre à cette demande, 
extrêmement globale, que la Classification, qui était alors en débat, a 
été prise comme support conceptuel de l'enquête régionale qui a été 
faite en Haute-Normandie. Pour une première fois, on a essayé d'ap- 
pliquer ces concepts dans une enquête en population. 

La troisième étape se situe dans les années 80, qui ont vir la ré- 
gionalisation en France. A l'occasion de cette r6gionalisation, il y a 
eu le développement des Observatoires Régionaux de Santé (ORS) 
qui, bien entendu, dès qu'ils ont été organisés, se sont penchés sur 
leurs priorités ; les problbmes de développement de services adaptés 
pour les personnes âgées sont rapidement apparus. Une série 
d'enquêtes ont été effectuées dans des régions de France - l'Ile-de- 
France, le Languedoc-Roussillon, la Basse-Normandie, la région 
Rhône-Alpes - et toutes ont choisi le cadre conceptuel de la Classi- 
fication sur le modèle de ce qui avait été fait en Haute-Normandie. 
Et finalement, dans ce processus, le plus important n'est peut-être 
pas l'information qui en a été tirée (bien que je ne veuille pas mini- 
miser son utilité), mais c'est en fait tout autant la diffusion, région 
par région, des mêmes idées, des mêmes concepts pour désigner les 
problèmes de santé, h l'occasion de cette opération qu'est une en- 
quête épidémiologique. Parce que dans un processus de santé pu- 
blique, finalement, il y a absolue nécessité d'une idéologie commune 
sur le sujet concerné, et les véhicules de cette idéologie, ce sont bien 
entendu les concepts de base, la façon dont on les relie les unes aux 
autres, dont on les hiérarchise : en un mot, la façon dont on les 
classe. 

Comme deuxième point, je voudrais examiner avec vous ce qu'il 
y a donc d'intéressant dans cette Classification, pour nous épidé- 
miologistes qui souhaitons, avec nos méthodes d'échantillonnage (les 



sondages par exemple) et nos outils d'investigation (nos indicateurs 
comme nous disons), avoir des informations sur une population défi- 
nie. Et d'abord, qu'est-ce qu'un indicateur ? La meilleure définition 
que j'ai pu entendre est celle qui émane de M. Fermanian, métho- 
dologiste qui travaille sur les indicateurs dans le domaine de la 
psychiatrie. Il dit que construire un indicateur, c'est prendre un 
échantillon représentatif des mots et des formulations qui existent 
pour définir un univers conceptuel. On prend donc un échantillon 
représentatif de l'ensemble des concepts qui peuvent exister pour dé- 
finir un domaine. Sans concepts clairs, il n'y a donc pas d'indicateur. 
Dans le cadre gérontologique, qu'avions-nous comme univers 
conceptuel ? Il y avait une série de concepts extrêmement globaux. 
J'ai essayé de les recenser, je les cite sans ordre : la dépendance, 
l'autonomie, l'incapacité, l'invalidité, le besoin d'aide, la dépendance 
physique, la dépendance psychique, la démence, le handicap, la mar- 
gindisation, la vieillesse, la dégradation, la maladie, le diagnostic, les 
symptdmes ... Vous voyez, un univers certes, mais un univers un peu à 
l'état de "Chaos". Un chaos, non pas au sens péjoratif du terme ; un 
chaos sous-entend beaucoup de potentialités. Mais un chaos a besoin 
d'être organisé. Et si vous me permettez une image, quand je parle 
de cela, je ne peux m'empêcher de penser à une représentation du 
chaos qui se trouve dans la Chapelle Sixtine. Il y a au plafond, sur les 
premiers caissons, un tableau qui représente le Chaos, puis dans le 
deuxibme tableau intervient un grand dieu barbu qui sépare, d'un 
côté la Terre, de l'autre c6té le Ciel qui apporte la lumikre, qui met 
les planates à leur place, etc. Je pense que dans le "chaos" des 
concepts utilisés en gérontologie, la Classification Internationale des 
handicaps, déficiences, incapacités, désavantages, joue le même rôle 
et vient mettre l'ordre qui manquait. 

D'abord, en séparant les maladies des conséquences de ces rna- 
ladies. Et n'oublions pas que la Ciassification est partie de la Classi- 
fication Internationale des Maladies, qu'elle vient compléter. 
Ensuite, dans les conséquences, la Ciassification sépare ce qui a trait 
à l'organisme et à ses pertes (les déficiences), ce qui est décrit à tra- 
vers les fonctions en référence aux normes générales du fonctionne- 
ment humain (les incapacités), enfin ce qui concerne les cons&- 



quences dans la vie de la personne, les conséquences au niveau d'un 
certain nombre de rôles fondamentam de l'individu (les rûles de sur- 
vie), dimensions fondamentales sur lesquelles on se propose de se 
fonder pour juger de l'existence d'un désavantage, après avoir bien 
entendu défini des seuils. 

Les indicateurs peuvent dkrire les performances pour une di- 
mension, mais tes seuils relèvent du domaine des valeurs. Et les va- 
leurs dépendent beaucoup du contexte social dans lequel on se situe. 
Ici encore, la classification fait une proposition qui permet de 
contourner cet obstacle. Si on considère les états les plus graves, on 
peut penser qu'il y a une certaine convergence sociale pour s'accor- 
der sur des seuils au-delà desquels tout le monde est d'accord pour 
considérer qu'il y a désavantage. 

Donc, en ce qui concerne ces rûles de survie fondamentaux que 
nous connaissons, que nous avons vus ce matin, plusieurs fois : la 
mobilité des personnes (leurs déplacements dans l'espace), la dépen- 
dance ou l'indkpendance pour les actes élémentaires de la vie cou- 
rante, les activités plus élaborées de la vie, les occupations, les pro- 
blbrnes d'intkgration sociale, l'intégration et enfin la s f l~sance  
économique, la clarification apportée par la Classification est capi- 
tale et ceci, même si elle n'est pas définitive. Comme vous le savez, et 
pour finir avec cette analogie du plafond de la Chapelle Sixtine, les 
concepts qui étaient expliqués dans ce plafond n'ont pas été défini- 
tifs : le Ciel d'un côté, la Terre de l'autre, comme vous le savez, on a 
dû changer un petit peu cette organisation par la suite. Mais pendant 
un grand moment, l'esprit a été organisé, on a pu travailler. Je  vois la 
classification un peu de cette façon-là. 

Pour terminer, je voudrais souligner trois notions pratiques ren- 
contrées dans le domaine des indicateurs, des griiles et des outils 
d'évaluation mu1tidimensionneUe. Il y a une assez grande confusion 
dans les esprits, je crains. L'indicateur - je vous l'ai décrit tout ii 
l'heure - c'est quelque chose d'assez peu ambitieux : il se propose 
d'indiquer. La seule contrainte, c'est qu'il faut indiquer juste. Ce 
n'est pas forcément une indication précise, mais elle doit être juste. 
C'est ce qu'on définit par la validité de l'indicateur ; il ne faut pas 



que l'indication soit biaisée, c'est-&-dire qu'on introduise une erreur 
systématique. 

Considerons maintenant ce qu'on entend par grille. Je vois deux 
sens au mot griile. La griile, c'est d'abord un tamis - comme celui 
que les chercheurs d'or utilisent quand PLs raclent dans le fond de la 
rivikre. Leur objectif est de ne pas manquer une seule pépite. Tel est 
l'objectif des grilles : c'est de ne manquer personne. Les @%es ont 
donc des objectifs beaucoup plus ambitieux que les indicateurs et ils 
engagent beaucoup plus profondément ceux qui les utilisent, dans la 
mesure où non seulement on veut une indication, mais on veut repé- 
rer PndividueUement toutes les personnes qui ont un certain état. Il y 
a une troisième sorte d"instrument, qu'en épidémiologie nous appe- 
lons un questionnaire, mais que nous pouvons appeler de façon plus 
générale un outil d'évaluation multidhensionnelfe pour guider une 
évaluation de la personne sur plusieurs aspects. Mais apres 1'uti- 
lisation de cet instrument d'évaluation mdtidimensionnelle, il reste à 
choisir les uldicateurs qu'on souhaite privilégier. En gérontologie, j'ai 
vu beaucoup d'hstruments d"éva1uabion muitidimensionneUe dont on 
n'avait pas fait d'indicateurs, ou dont on n'avait pas osé se servir 
comme d'une grille, c'est-à-dire auxquels on n'avait pas adjoint le 
mode d'emploi. 

Après ces quelques réflexions concernant l'utilisation de cette 
ClassiTication, en conclusion, je dirai que cet événement ici marque 
pour moi un tournant, qui est celui du passage du temps des pion- 
niers à celui de l'utiltsation opérationnelle dans la pratique quoti- 
dienne de la Sant4 Publique. 

Mon souhait est double : il s'agit la fois de diffuser ces nou- 
velles idées, mais sans interdire qu'eues évoluent au cours du temps, 
afin de ne pas figer les choses dans des structures qui, progressive- 
ment, seront inadaptées, 

Merci de votre attention. 



Le Président de Séance -M. Colvez, je vous remercie. Nous avons un 
petit peu de temps pour poser quelques quatioos. 

M. X. - Bcwez-moi de prendre la parole. Je m'adresse à M. Colvez 
pour àire que, si je me rappelle bien, une grilie est un élément que l'on met 
aux fenêtres et qui enferme. Et je ne voudrais surtout pas qu%n enferme le 
handicape par des grilles. La seule remarque que je ferai à propos de la Clas- 
sification de M. Wood, c'est qu'elle n'intègre pas l'élément évolutif du handi- 
cap, Le handicapé peut donc être enfermé dans sa "claie" et ne plus en bouger. 
Je trouve cela un peu dommage, et je voudrais savoir comment Pon peut inté- 
grer cette idée d'évolution à un indicateur de telle sorte qu'on arrête de faire 
des grilles. 

M. Alain COLWZ - L'esprit de la classification n'est bien sûr absolu- 
ment pas d'être figé, c'est évident quand on lit les principes qui sous-tendent 
cet effort d'organisation. Il est trvident que ce n'est pas dans la ~Iassification et 
ses principes qu'on trouve l'idée de f ~ t é  et d'enfermement de fa personne 
dans une grae rigide et immuable. Mais il est évident, wmme chaque fois 
qu'on utikse un out& qu'il y a un danger ! 

Le Résident de Séance - Plus d'autres questions, autres commentaires ? 
Bien. J'appeiie Monsieur MinaVe, en me permettant de le remercier en tant 
que médecin de rtSédumtion pour ce que, dans notre petit groupe, nous lui de- 
vons en matière de réadaptation. 



CMSSIFICATION IWERNATIONALE DES HANDICAPS : 
EXEWLES D'WILISATION 

DU CONCEPT DE LA CUSSIFIUmON 

Je reprends ce qu'a dit le Docteur Colvez juste avant moi pour 
vous dire que effectivement, dans notre petit groupe, nous avons tra- 
vaillé a partir de 1975 sur des notions très simples que je me permets 
de rdisumer ici : il nous apparaît chaque fois plus évident que les 
maladies chroniques sont l'avenir - c'est important de le dire dans 
un pays où nous avons été quand même les créateurs du SAMU - 
donc vous dire que les maladies chroniques, c'est l'avenir, que la 
rnorbidite est aussi importante, si ce n'est plus, que la mortalité ; que 
la qualité est aussi importante que la durée de la vie -je crois qu'en 
particulier, Coivez l'a bien ddmontré - et le recul du handicap est 
aussi important que la guérison. 

Quand nous avons vu que nos rdflexions sur les années 75-80 
avaient été menées pardèlement en Angleterre, mais aussi dans 
d'autres pays : aux Pays-Bas, en Suède et ailleurs, nous avons été par- 
ticufièrement heureux de la sortie - j'allais dire sur le marché - de 
h Classification Internationale des Handicaps, car cela correspondait 
à nos besoins. 

Le deuxième point - toujours dans les idées générales ; je vais 
vous montrer ensuite des images - c'est que, notre avis, à toute 
politique de prévention, la connaissance de la popdation handicapée 
est un préalable. Cela a l'air d'être un truisme, mais je crois que 



M. GXbert l'a redit tout l'heure, c'est tout de même un point fon- 
damental. Avant d'agir, il faut connaître ; pour connaître, il faut d& 
nombrer ; pour dénombrer, il faut classer. Alors, je sais que classer, 
c'est un verbe qui a mauvaise réputation. Ça fait un petit peu stigma- 
tisant. Beaucoup de gens n'aiment pas qu'on emploie le terme de 
classement ou de classification. Pour ma part, je vous donne un 
exemple ici qui est tiré de nos expQiences personnelles et qui ré- 
sume bien la situation (figure 1). Quand vous prenez l'évaluation du 
handicap d'mbulation à partir du diagnostic médical, tel que l'avait 
fait il y a quelques années la Skurité Sociale en France, on aboutit à 
1,7 % de la population française. Bon, pourquoi pas 1,7 %. Si vous 
prenez maintenant, en situation, et que vous regardez - comme on 
l'a fait dans un petit village dont je vous reparlerai - les impossibili- 
tés d'utzsation d'un tapis roulant à trois kilomètres/heure : c'est 
14 % de la population qui est en difficulté pour utiliser un tapis rou- 
lant à trois kilomètres/heure. A Paris, les gens sont plus à l'aise que 
là 0.ù nous avons fait nos études, mais enfin quand même, 14 % et 
1,7 %, même en tenant compte d'une marge d'erreur, la différence 
est significative. Si c'est pour la montée d'un pian inch6 de 15 %, 
c'est 2'2 %. Cela veut dke qu'il y a des gens qui sont gt3nés dans les 
pentes. Et s'il s'agit de la descente de trois marches de 35 centi- 
mètres, nous sommes pratiquement 9 % de personnes nettement 
gênées, ou encore - comme elles se définissent elles-mêmes - han- 
dicapées. Donc ça, c'est la position du problème : on ne peut plus 
globaliser à partir de l'addition de personnes atteintes d'une maladie 
ou étiquetées d'un diagnostic médical. 

Dernier point général, c'est le suivant. Je tiens quand même à 
rappeler que nous avons une difficulté en langue française -je ne la 
discuterai pas longtemps - qui est la suivante (figure 2) : nous 
n'avons pas en langue française l'équivalent du mot %kablement" ; 
nous l'avons en fait, mais ça s'appelle "handicap*. Je dois dire que ça 
introduit une difficulté d'explication extrême, et depuis sept ou huit 
ans que nous avons la possibilité d'avoir cette Classification en 
France, et de la discuter, de la diffuser, de l'expliquer, nous avons la 
une dacul té  car nous avons en quelque sorte deux significations de 
handicap : l'une qui est notre terme g6néral (tout ce qui concerne le 



problème des personnes handicapées, etc.), et puis le handicap- 
désavantage qui est lui-même une partie, une dimension de la Classi- 
fication. Donc, nous avons la une difficulté - je vous le dis tout de 
suite et je vous rassure - qui existe dans d'autres langages, autant 
que je sache déjh en nberlandais. 

Alors maintenant, quelques exemples de la Classification. Je vais 
vous donner des exemples en m'efforçant de ne pas les rendre trop 
barbares. Voici, par exemple, une étude que nous avons menée sur 
les personnes accidentées. On a essayé de savoir quels étaient les dé- 
ficiences, les incapacitks et les handicaps chez les gens qui avaient eu 
un accident et qui cherchaient une compensation, c'est-&-dire ce que 
l'on appelle en France, un taux d71PP. Nous nous sommes rendu 
compte qu'en anaiysant nos cas, nos séquelles, un an, deux ans ou 
trois ans quelquefois après l'accident, la Classification Internationale 
nous pemettait d'avoir une vue esrgmement juste de ce qu'avaient 
les gens, c'est-&-dire du nombre de déficiences, de leur nombre d'in- 
capacitks et de fa présence ou non d'un désavantage - d'un handicap 
au sens de la classification. C'est le cas par exemple ici : je vous 
montre la différence entre "fracture du tibia", "traumatisme cribien 
simple* ou "traumatisme cranien avec perte de connaissance". U est 
incontestable que dans cette définition, la perte de connaissance in- 
troduit quelque chose de plus chez le traumatisé crânien, qui se tra- 
duit en terme d'incapacité, et parfois en terme cle handicap (figure 
3). 

Cette étude, qui concernait 250 persannes, nous Pavons faite 
parce que les ingénieurs esthaient que les ldsions initiales dtaient 
un prédicteur du handicap, Les lésions initiales étaient en quelque 
sorte un indicateur qui permettait de prévoir la gravité des séquelles. 
Bien entendu, toute personne s'omupant de rééducation fanction- 
neile sait bien que ce n'est pas vrai : parfois un traumatisme relati- 
vement mineur a des conséquences importantes, alors que l'inverse 
est tout à fait vrai également. Et là, on le montre d'une façon claire 
en utilisant ces trois dhensions (figure 4). On voit très bien qu'il y a 
une cassure lorsque l'indicateur de lésion, qui est Pindicateur AIS 
(Abreviated Injury Scale) se situe entre 15 et 24, il y a une cassure 
dans la progression. Pourquoi ? Parce qu'il y a des blessures au dé- 



part qui sont extrêmement graves, en particulier des lésions faciales 
par exemple, et qu'elles n'ont pas à l'arrivee, une traduction incapaci- 
tante ou handicapante aussi importante que d'autres* Et celles-ci ont 
au contraire en quelque sorte une charge plus importante au départ 
qui ne donnera pas les séquelles qu'on pourrait attendre à lésion 
égale dans d'autres domaines. 

Donc, incontestablement, la Classification Internationale nous a 
permis d'étudier d'une façon reproductible des cas très différents 
d'accidents, avec des traumatismes tri% différents, et d'en tirer 
quelque chose et des différences. 

Dans une autre étude, nous avons utitis6 la CIDIH pour étudier 
l'incapacité. L'incapacité, c'est dans la Classification, certaùlement, le 
point d'impact de la rCCducation fonctionnelle. RCéducation fonc- 
tionnelle et rdadaptation, c'est-à-dire la réeducation médicale et la 
redducation, j'allais dire psycho-sociale et socio-profmsionnelle, c'est 
au niveau de I'incapacite que ça se situe. Aiors nous avons étudié un 
village - peut-être que pour certains d'entre vous, c'est d6jà bien 
connu. Cette expérience a durd un mois, nous avons test6 tout le vif- 
lage et nous avons éStudié l'ambulation, la préhension, la communica- 
tion,.. Je vous mets en face des correspondances dans la Classifica- 
tion. Vous voyez que la ddambulation sur terrain plat correspond 2t 
l'item no 40 : terrain inégal41, etc. de h Classification des Handicaps 
- section "Incapacité" (CIH : Code incapacité) (figure 5). Donc, 
qu'est-ce qu'on en a retiré ? Eh bien, on en a retiré, tout d'abord, des 
donndes d'observation : il n'y a rien de tel que d'observer les per- 
sonnes en situation pour voir comment elles se comportent. Voici 
par exemple ce que ça donne lorsque, dans la montée des marches 
possible sans appui, vous voyez ici tr&s bien comment les marches 
dites ici "normales", ne sont pas handicapantes, ne sont pas gênantes, 
sauf aux deux extrémités de la vie, chez les enfants et chez les per- 
sonnes âgées. Au contraire, dès que le milieu devient plus hostile, 
c'est-à-dire à 25 cm, 30 cm et 35 cm (au passage, 35 cm, c'est la pre- 
mi&re marche d'un bus normal), eh bien, vous voyez ce que ça peut 
donner. C'est-à-dire que pratiquement, au-dessus de 70 ans, l'ineapa- 
cit6 devient telle que seulement 10 ou 15 % de 1a population est 



réellement à i'aise pour franchir une marche de 35 cm, c'est-à-dire la 
première marche d'un bus (figure 7). 

Je ne résiste pas à l'envie de vous montrer celle-ci, parce que 
c'est l'embarquement sur tapis roulant (figure 8). Comme on est à 
Paris et que le tapis rodant est une caractéristique du métro en par- 
ticulier - même quand il ne marche pas ... - vous voyez que l'embar- 
quement sur tapis roulant, à trois Hombtresfheure, c'est la ligne en 
bas - c'est souvent considéré comme un instrument pour personnes 
handicapées ; ça ne l'est pas - et vous voyez que les personnes âgées 
ont un comportement, je dirais catastrophique : le tapis roulant est 
une source d'incapacité extrême chez ces personnes, et à mon sens, 
de handicap, c'est-à-dire de désavantage réel. C'est-à-dire qu'à 3 km/ 
heure, ce qui est en-dessous du tapis roulant de Montparnasse en 
particulier - il n'y a seulement que 10 à 20 % de la population qui 
passe en toute sécurité au-dessus de 70 ans. 

Enfii, un dernier point qui me semble intéressant, c'est fa possi- 
bilité de descendre les marches avec ou sans appui (figure 8). Voilà 
comment on peut réduire l'incapacité d'une population, c'est-à-dire 
l'ensemble des incapacités individuelles : en donnant un appui, on ar- 
rive à améliorer de 15 % les performances - si l'on peut dire - de la 
population ! C'est-à-dire qu'on les augmente considérablement, me 
semble-t-il : 15 %, ce n'est pas rien, simplement en donnant un ap- 
pui. C'est-à-dire que si la personne peut monter dans un bus 35 cm 
de hauteur avec un appui, qu'elle peut se hisser, que cet appui est de 
bonne qualité ergonomique, elle a de meilleures chances indivi- 
duelles et collectivement, la population a moins d'incapacité. 

Alors ça, c'est tiré de l'observation. Pour étudier l'incapacité 
d'un individu ou d'un ensemble de personnes, l'observation est un 
premier point fondamental. Mais il y en a un deuxième fondamental 
aussi, c'est I'6coute. En effet, si vous posez la question aux personnes 
- et nous l'avons fait - ce n'est pas facile parce qu'il fallait formuler 
les choses de façon à ce que cela puisse se traduire en termes de 
Classification internationale. Nous leur avons demandé : "avez-vous 
une gêne", et nous leur avons fait dire où eile se situait, et nous leur 
avons fait pr&ciser, etc. - il y avait tout un dessin et une batterie de 



questions derrière. Nous considérons que ça correspondait il la défi- 
cience : 46'2 % répondent qu'ils en ont une, en particulier tous les 
porteurs de lunettes. "Etes-vous handicapé ?" - nous avions pensé 
d'après des tests préliminaires être au niveau de l'incapacité et nous 
y étions, Et nous pensions que les personnes comprenaient bien cette 
question dans ce sens-là. C'est exactement ce qui s'est passé. Et 11 % 
de la population s'estime handicapée, pour une majorité - en 
quelque sorte - d'actes simples de la vie courante. Les sujets qui 
s'estiment handicapés sont ceux qui font l'expérience du plus grand 
nombre de gênes. C'est-à-dire que quand il y a un certain nombre de 
déficiences qui devient peut-être, en intensité ou en nombre, plus 
important, alors à ce moment-là, apparaissent incontestablement des 
problèmes de tenue de rSle social de la personne. C'est comme ça 
qu'elles le traduisent et nous l'avons vérifié avec des études séman- 
tiques-psychoio~ques. Cela veut dire que les gens sont parfaitement 
crédibles et qu'on peut les écouter. Vous me direz ... ils l'ont toujours 
dit qu'on pouvait les écouter, mais enfin là, je crois que c'est quand 
même important de le montrer d'une façon un peu ... disons 
contrôlée. 

Voila par exemple comment ils estiment leur comportement par 
rapport il des marches (figure 9). Par rapport ài des marches, ceux qui 
s'estiment handicapés ici - c'est les parties basses des colonnes - 
sont incontestablement moins bons dans leur performance puisque 
nous les avons observés après avoir posé la question, alors qu'au 
contraire, ceux qui ne s'estiment pas handicapés sont meilleurs dans 
leur performance - voyez ici en bas, il n'y a pratiquement pas de 
rouge dans les colonnes. Bien évidemment, l'$ge est un facteur im- 
portant, bien sûr, mais je pense que le fait que l'on puisse tenir 
compte de ce qui est dit est un point fondamental. 

Et puis, dernier point (figure 10) - cette analyse en composante 
principale veut simplement montrer que, en plus, les personnes, 
quand elles sont sollicitées par une question, ont une réponse qui est 
d'autant meilleure et mieux carrelée qu'il s'agit d'une situation à 
forte exigence. Je veux dire par là qu'elles savent mieux ce qu'elles 
sont capables de faire par rapport à une marche de 35 cm que par 
rapport une marche de 15 ; ou que quand une dame dit qu'elle est 



capable de tenir tel objet, ou qu'elle dit qu'elle ne peut plus faire de 
broderie par exemple, il y a plus de chance que ce soit vrai que le fait 
de tenir une casserole qui elle, au contraire, est plus grossière 
comme préhension. C'est-à-dire que plus la situation a des exigences 
particulières, plus elle est fine en quelque sorte, meilleure est l'ap- 
prkiation de la personne. Ce qui a des conséquences importantes à 
mon avis, en particulier dans le domaine de la gériatrie, mais ce 
serait trop long actuellement de le d4velopper. 

Je voudrais terminer sur trois points. Le premier c'est que ceci a 
des conséquences. Vous vous rappelez que je vous ai montré tout à 
l'heure les tests qui avaient été faits, leur correspondance ici, dans la 
Classification Internationale - section des incapacités. Si vous trans- 
férez ça par exemple dans ie domaine des transports (figure Il),  eh 
bien vous avez tous les exemples possibles, en quelque sorte, d'envi- 
ronnement, d'un autobus en l'occurrence : vous les retrouvez là, dans 
la colonne de droite, c'est-à-dire l'accès à l'arrêt, l'attente, le transfert 
dans le véhicule qui bouge, qui ne bouge pas, etc., les marches à 
monter, l'ouverture des portes, le compostage. Tout cela, vous le re- 
trouvez, en fait. Vous pouvez très bien le faire coller avec ce que 
vous avez observé dans cette population. C'est-à-dire que si le 
nombre de difficultés est trop important, alors il y aura un désavan- 
tage social net, en particulier en ce qui concerne la mobilité et B'utili- 
sation des transports. Ceci est un premier point. 

Le deuxième, c'est en matière de questionnaire. Ici, dans ce ta- 
bleau (figure 12), c'est tout un ensemble d'échelles de questionnaires 
connus qui permettent de cerner disons le handicap en général, l'état 
de santé des populations en particulier. Je crois qu'il faut bien faire 
attention à différencier les activités de la vie dite courante -je suis 
d'accord avec le docteur Henrard qu'il vaut mieux dire courante que 
quotidienne, car en particulier à certains liges, le quotidien tend à 
s'espacer - et les activités de la vie quotidienne instrumentale par 
exemple. Les premières correspondent plutôt à l'incapacité ; les se- 
condes correspondent plutôt & la notion de handicap ou de désavan- 
tage comme nous disons en français. Meme chose également pour la 
mobilité ou pour les possibilités auditives et visuelles. Donc je crois 



qu'il faut faire très attention dans la formulation en particulier, et la 
construction des questionnaires. 

Enfin, mon dernier point concerne ceci. Je tiens beaucoup à ce 
schéma (figure 13) ici qui est un schéma circulaire, qui part de l'envi- 
ronnement vers l'état pathologique, la maladie, la thérapeutique, la 
dbficienee, i'incapacité, le handicap et retour à l'environnement. 
Pour deux raisons. La première c'est que j'ai entendu des auteurs 
américains dire, il y a environ trois semaines, que l'incapacité etait 
expliquée à 78 5% environ par la déficience ; alors que le handicap 
lui-mgme est expliqué à 38 % seulement par la déficience. Le reste - 
par rapport à ces 38 % - c'est d'une part, le statut pré-traumatique 
de la personne (il s'agissait de traumatisés en I'occurrence) et d'autre 
part l'environnement dans la période post-traumatique. C'est-à-dire 
que ce sont des facteurs externes, ceux qui préexistaient d'une part, 
et ceux que les personnes rencontrent ensuite, qui sont ensuite les 
plus grands déterminants du handicap tel qu'il est défini dans la Clas- 
sification. Je crois que c'est un point extrêmement important. C'est- 
à-dire que nous ne pouvons, en aucun cas, nous contenter d'une 
observation de la personne seule, mais nous devons y rajouter l'expé- 
rience vdeue par les personnes, et en particulier par rapport à l'envi- 
ronnement. Scientifiquement, je crois que c'est tres important. Et 
puis, le deuxième point - qui me semble très important - c'est qu'à 
force de considérer uniquement la partie handicap et incapacite, 
nous pourrions être tentes indûment de gommer l'histoire person- 
nelle. Et je crois que là, ce serait également une erreur car cette his- 
toire personnelle, qui est médicale, psychologique, sociale, qui est 
très riche, ne doit en aucun cas être occult6e au profit d'une défini- 
tion purement - j'allais dire woodienne - du handicap. 

Voilà ce que je voulais vous dire et je vous remercie de m'avoir 
écouté. 
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Figure 3 
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Figure 5 

Résumé des tests et correspondance C.I.D.I.H. 

AMBUU~ON C.I.D.I.H. (INC.) 
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Figure 5 
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Figure 8 
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Figure 9 
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Figure 11 

R6sum6 des tests et correspondances C.I.D.I.H. 

AMBUUTION C J.D.1.H. (INC.) 

Terrain plat 40 
Terrain inégal 41 
Station debout 53 
Plan incliné 43 
Escaliers 42 
Tapis roulant 58-59 
Assis-debout 46.1 
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Le Président de Séance - M, Minaire, je vous remercie. Question tra- 
ditionnelle - Y a-t-il des question dans la saile ? 

M. Jean-Pierre DIDIER - Oui, je voudrais reprendre un des points si in- 
téressants des travaux de M. Minaire, à propos de i'étude de population faite à 
Saint-Cyr sur le Rhone. Je voudrais attirer l'attention sur le fait qu'à quelques 
exceptions près, on observe une évolution continue sur les graphiques, c'est-à- 

que si on veut isoler une population handicapée, cette population va être 
principalement définie par le choix du seuil. C'est-&-die qu'il n'y a pas de soi 
une population qui se manifeste comme fondamentalement hétérogène et ca- 
ractérisée par un handicap. II y a une progression continue, A part quelques 
exceptions, on passe de façon continue de personnes qui sont tout à fait 
adaptées à des situations à des personnes qui sont en situation d'échec com- 
plet. Je crois que c'est une chose tout à fait importante. 

M. Pierre MINAIRE - Vous avez raison. 

M. Jean-Pierre DIDIER - Je crois que ce que vous nous avez apporté 
dans ce travail - et dans beaucoup d'autres travaux d'atlleurs depuis que vous 
publiez sur ces sujets-là - c'est l'accent porté sur la notion de situation et 
l'importance qu'il y a à bien décrire les situations. 3e crois qu'il ne faut pas se 
polariser sur des personnes et des situation qu'on voudrait décrire ; 3 est tout 
aussi important de mettre î'accent sur k s  situations, de décrire ces situations 
et de chercher à améliorer autant que possible, la situation en tant que 
situation, 

Fh ce qui concerne le problème de l'action sociale, je crois qu'on peut 
faite le rapprochement - même si appâremment il n'y a pas de rapport - 
avec les tableaux qui ont eu lieu sur l'illettrisme qui me paraissent extrême- 
ment intéressants. Un rapport publié & la Docmeatation Française sur ce 
sujet dbcrit toutes les situations aux?peUes sont confront6es les personnes il- 
lettrées et propose une action entièrement basée sur cette notion, ou point 
que les rapporteurs disent : nous n'avons pas besoin de dénombrement, nous 
n'avons pas besoin d'une épidémiologie de i'illettrisme, une action sociale 
contre l'illettrisme peut être entiérement construite sur une action visant les 
situations. C'est peut-être une position un peu extrême, mais je crois qu'il y a 
là une leçon à en tirer. 

M. Pierre MINAIRE - Je vous remercie. Oui, je suis tout à fait d'accord 
avec ce que vous avez dit, je n'ai pas de commentaires à faire. 

M. Miche1 E'ARDE~U - Mon cher Pierre, il y a deux dimensions sur les- 
quelles j'aimerais insister un peu après ta présentation brillante - comme 



toujours. La première, c'est celle qui a trait à la difficulté des études transver- 
sales, puisqu'il s'agissait, dans le cas particulier de Saint-Cyr, d'une étude 
transversale. A ce titre-là, on peut un peu penser d'une part que les résultats 
auraient été différents si la population étudiée n'avait pas été à Saint-Cyr, 
mais à Paris (l'utilisation du tapis roulant par exemple, n'aurait peut-être pas 
été appréciée de la même façon), et d'autre part, peut-être que si ces essais 
étaient refaits après quelques années, on peut imaginer qu'il n'y aurait pas le 
même pourcentage de diffcultés ou d'échecs, car il y a la seconde dimension 
qui est celle de l'apprentissage. Et je crois qu'à l'époque où nous vivons, il 
existe des outils technologiques qui se développent de plus en plus, On peut 
en prendre un, à titre d'exemple, c'est l'informatique. Je suis à peu près sûr 
qu'aujourd'hui, un certain nombre de gens de ma génération sont en situation 
relative de handicap par rapport à l'ordinateur, ce qui n'est pas forcément le 
cas des générations les plus jeunes. Et cette dimension-là, j'airnerais la souli- 
gner dans la mesure où il m'apparaît qu'il est vraiment très important de pou- 
voir développer une action pédagogique. Ii ne suffit pas de mettre un outil 
technologique, peut-être intéressant, à la portée du plus grand nombre, encore 
faut-il au préalable les avoir avertis du mode d'emploi d'utifisation de cet 
outl. 

M. Pierre MINAIRE - Pour l'objection concernant l'apprentissage, la 
question ne se pose pas, mais je crois qu'il faut faire très attention parce qu'on 
a tendance à fournir un environnement de plus en plus compliqué, et on 
demande aux gens de s'y habituer de plus en plus. Alors bien sûr, on peut leur 
apprendre, mais ça devient de plus en plus fin. C'est le premier point. Et je 
pense en particulier que, étant donné que notre évolution démographique est 
à peu pr&s connue jusqu'en 2020 ou 2030, et qu'elle va être brillante sur le 
plan de l'âge, je crois qu'il faudrait en tenir compte. C'est-à-dire qu'il va y 
avoir un handicap qui va manifestement émerger de façon plus soutenue 
chaque année ou chaque décennie, si vous voulez. Deuxième point, c'est vrai : 
quand on a discuté avec des gens qui construisent des autobus, ... il n'y a pas 
d'autobus dans le patelin en question, c'est vrai ! Seulement, je me suis permis 
de regarder par exemple pour le problème de ce tapis roulant, qui a toujours 
beaucoup frappé parce que ce sont les gens des transports qui sont sensibles 
aux tapis roulants. Et bien, quand on regarde les gens par exemple dans un 
aéroport où, bien entendu, on a affaire A la "crème" de la population la plus 
adaptée, qui prend les avions et qui se déplace, il est assez intéressant de re- 
garder les gens dans les tapis roulants, surtout quand ils sont en pente comme 
à Roissy: on voit des choses assez étonnantes, en se postant pendant une 
trentaine de minutes devant le départ. De même que dans l'apprentissage : si 
vous avez la patience de passer quinze minutes devant les appareils de distri- 
bution de tickets du RER, on voit également des choses passionnantes !... et 



pourtant les utilisateurs prennent le RER tous les jours et habitent Paris ! Je 
me dis dors qu'il y a peut-être là un apprentissage à améliorer,., 

M. CIaude HAMON= - Oui, je voulais féliciter également Pierre 
Minaire d'avoir présenté une fois de plus, avec chaque fois un enrichissement 
suppIémentaire, son expérience exceptionnelle par rapport à une approche en 
micro-situation. J'ai été très intéressé par ce que tu as dit sur X'auto-jugement 
des personnes, de deux façons : d'abord, celtes qui se considéraient a priori 
handiwp4es par une situation qu'elles ne connaissaient sans doute pas, ou 
peut-être pas toujours - et d'autre part, tu as dit qu'elles appréciaient mieux 
quand la performance qu'on leur demandait était plus importante. Peux-tu 
développer ce point ou donner des exemples autres que ceux du contexte que 
tu as vécu ? 

M. Pierre MINAIRE -Je peux donner les exemples de ce que nous avons 
recueilli, mais ils concernent aussi bien. des choses earêmement simples, 
comme des marches, que des choses plus fuies telles que, en particrulier, la 
préhension, etc. 11 est incontestable, par exemple, que I'appréciation des per- 
sonnes est plus juste quand il s'agit de préhension fme que de préhension 
forte, de meme en matière de marche. Par exemple, je crois que pour les per- 
sonnes âgées - et M. Henrard voudrait peut-être intervenir - la marche 
simple de 15 cm est potentiellement plus dangereuse que celie de 35. Parce 
que quand elles savent que la marche est haute pour monter dans X'autobus, 
elles s'mangent pour y monter d'une certaine façon, pour compenser d'une 
autre façon, ou ne pas monter du tout, La marche de 15, eue, faisant partie de 
l'univers quotidien des personnes, apparaît relativement moins dangereuse 
alors que potentiellement, elle t'est peut-être plus. C'est une conséquence 
qu'on peut peut-être tuer de ces résultats. Et on l'a observé pour toutes les 
épreuves, 

M. Claude HAMONET - Je crois qu'il est très important pour toutes les 
analyses que nous faisons, de faire entrer cette dimension. 

M. Pierre MINAIRE -Je pense que pour les questionnaires, entre autres, 
c'est important. 

M. Jean-Claude HENRARD - Oui, je voulais revenir sur Ie handicap 
parce que je crois qu'if y a une faiblesse relative du handicap, c'est le fait de 
recourir 21 des normes sociales, et beaucoup de gens adoptent ces normes a 
priori. C'est-à-dire qu'ils ont des stéréotypes sociawr, et lorsqu'on les inter- 
roge, on risque d'avoir une réponse les reconnaissant comme handicapés 
parce qu'ils ont épousé ces normes. Mais si on les met en situation ensuite, on 
aura probablement la surprise de voir qu'en fait ik ne le sont pas et que le 
handicap était lié à des normes qui n'étaient pas adaptées à leur Gge. 



M. Pierre MINAIRE - Je suis tout à fait d'accord. 
Pour en revenir à i'exemple des marches, les personnes observées ont- 

elles utilisé une marche de telIe ou telle hauteur, nous ne l'avons pas compté. 
II y a des limites.., Beaucoup de gens nous ont demandé si nous étions vrai- 
ment en confornité avec les recommandatiom de la Commission Nationale 
Idornatique et Libertés. A la h i t e ,  ckst vrai que l'idéal, ce serait d'être avec 
une caméra vide0 derrière eux et de les suivre tous les jours pour voir ce qu'ils 
font réellement. Donc nous n'avons pas pu recue* de données sur ce qu'ils 
font vraiment. Nous avons siniplement fait des reproductions en quelque 
sorte, des ersatz si vous vodez, de ce qu'ils peuvent faire habituellement, mais 
ce n'est pas véritablement ce qu'ils font, e d i  nous ne le savons pas. 

M. X. - Je voudrais simplement dire quelques mots sur une impression 
parisienne puisqu'on pariait de cette ville un petit peu paralysée actuellement 
par les gr&ves.,. L'impression que certaines personnes, comme le disait fort 
justement Monsieur Minake, evduent justement leur propre handicap ; on a 
l'impression que dans certains cas, à Paris en particulier, dans les transports 
en commun, certaines personnes swévduent leur handicapI dans le but par 
exemple de porter une canne dors que le besoin ne s'en fait pas tout à fait 
sentir, mais dans le simple but de se proteger des autres, Je doit même ajouter 
que, dans certains cas, on a même tendance à forcer un petit peu la dose et il 
leur faire porter cette canne pour &ter certains accidents. C'est un aspect 
anecdotique du problème, mais qui parfois complique les choses en mati&re 
d'6valwtion. 

M. Pierre MINAIRE - Enfui, s'il y a surévaluation, Je dis simplement 
ceci, c'est qu'il y a certainement de quoi observer, mais il y a aussi beaucoup, 
beaucoup à écouter. Et je pense que i'adaptation des familles ..., plutôt i'dva- 
luation des fmiues quand il s'agit d'enfants, et I'évduation des intéressés 
quand ifs peuvent la donner, est à mon avis d'un prix inestimable, et je crois 
que c'est très important. 

Le Président de Séance - Avez-vous d'autres questions je vous prie ?,,. 

M. BORUCH~WSCH - Ce n'est pas une question, Monsieur, c'est sim- 
plement une information de type anecdotique, à propos de la hauteur des 
marches. Je crois que dans notre univers actuel, nous avons perdu beaucoup 
d'wormations il ce sujet, peut-être depuis la muItipiication des ascenseurs ou 
peut-être - comme vous disiez tout à l'heure - des tapis roulants ou des esca- 
liers automatiques. Puisque dans les temps plus anciens, les plus reculés, il y 
avait une règle d'or des architectes dont je crois me souvenir : on y lisait 2 H 
+ G = 63, c'est-à-dire deux hauteurs de marche + le giron, c'est-&-dire la 
profondeur de la marche = 63 cm - c'était lié à l'expérience. Et quand on 



respectait ces hauteurs de marches par rapport à leur profondeur, la plupart 
des gens, qu'ils soient jeunes ou vieux, n'éprouvaient aucune difficdté à mon- 
ter ies marches et ressentaient même très peu de fatigue. 

Le Président de Séance - Je me permets d'appeler Monsieur Patrick 
FougeyroHas du Québec. 

M. Patnick F o u ~ m u u s  - Cela me fait extrzmement plaisir de venir 
du Québec pour participer à cette rencontre. Je suis ici à la bis  en tant qu'art- 
thropoloae et en tant que représentant du comité québécois sur la CIDIH et 
la sociéte madienne de la CIDIH. Je veux vous présenter aujourd'hui les 
résultats de nos taus récents travaux 



LA WVISION DE LA CLASSIFICATION DES HANDICAPS: 
LE POINT SUR LES TRAVAUX DU QUEBEC 

Patrick FOUGEYROL~AS 
Comité québécois 
sur la Class@cahahon 
Internationale des Handicups 

Du 28 mai au 2 juin 1987, s'est tenue une rencontre internatio- 
nale sur la Classification Internationale des Déficiences, Incapacités 
et Handicaps (CIDIH) it Québec au Canada. C'est lors de cet évé- 
nement que les experts et organisations intéressés à l'application et à 
l'amélioration de la CIDIH ont identifié la révision du 3" niveau : le 
handicap, comme une de leurs priorités d'action. 

L'Office des Personnes Handicapées du Québec (OPHQ) s'est 
alors engagé ii assurer le suivi du processus de révision du 3" niveau 
en collaboration étroite avec le Comité Québhois sur la CIDIH 
(CQCIDIH). L'expertise québécoise s'est en effet spécialement dé- 
veloppée sur ce plan, en particulier dans le cadre des travaux d'élabo- 
ration de la pofitique québécoise de pr6vention des déficiences, des 
incapacités et d'intégation sociale des personnes handicapées : A 
part ... égale. 

L'OPHQ a confié le mandat de réalisation du projet au 
CQCIDIH. Ce texte est donc une présentation du document de 
consultation qui sera prochainement soumis au réseau d'experts et 
d'utilisateurs de la CIDIH. 



LA NECESSITE DE MIEUX SEGMENTER 
LE NIVEAU DU HANDICAP 

Après avoir fait un tour d'horizon des positions des experts sur 
cette question, notre groupe de recherche y a trouvé les éléments 
démontrant clairement la nécessité d'une clarification de la segmen- 
tation conceptuelle entre les incapacités et les handicaps. 

Cette prémupation que nous appuyons s'explique facilement en 
raison du potentiel d'application de la classification du 3" niveau sur 
le plan des interventions individuelles et collectives qui favorise 
i'integration sociale ou l9&galité des chances des personnes ayant des 
déficiences et des incapacités. Comme le souligne à plusieurs re- 
prises Derek Duckworth dans son excellent ouvrage "The Classifica- 
tion and Measurement of Disablement", le principe .fondamental 
d'une classification est qu'elle soit adaptée aux objectifs des 
utilisateurs. 

A LA RECHERCHE D'UNE CATEGORIE DE L'ECO-SOCIAL 

L'analyse documentaire réalisée par notre groupe de travail fait 
ressortir que plusieurs experts font clairement référence à l'irnpor- 
tance d'une mise en relation de la classification des cons$quences des 
maladies avec les facteurs envitonnementaux comprenant autant les 
dimensions socio-culturelles que celles de l'environnement physique. 

Toutefois, les spécialistes appartenant principalement au do- 
maine de la santé ne nous apportent pas de solutions précises sur ces 
points. Les experts en statistiques vont un peu plus loin en proposant 
un essai de comparaison des "statuts socio-économiques" des per- 
sonnes handicapées par rapport à d'autres groupes de population. 
Mais nous n'avons pas trouvé dans les positions énoncées par les ex- 
perts, les éléments nécessaires à la proposition d'une classification 
des variables du contexte social et écologique qui permettront, non 
seulement de décrire les obstacles, de mesurer le degré de sévérité 
des cons6quences sociales, mais aussi d'orienter la planification des 
politiques rnulti-sectorielles visant la diminution de leur importance, 



Plusieurs experts ont contribué h préciser les catégories d'activi- 
tés quotidiennes, d'activités sociales ou encore de rôles sociaux dans 
lesquels une personne peut se prouver en situation de désavantage 
ou de dépendance suite & ses déficiences et incapacités. Ceci nous 
oriente pour faire de ces dimensions les éléments fondamentaux 
d'une classification des perturbations vécues par la personne en fonc- 
tion des attentes normatives de son groupe d'appartenance socio- 
culturel. 

De plus, ce qui est très hportant pour le travail de révision de 
la CIDIET actuelle, c'est de procéder avee rigueur et de faire passer 
du Ze niveau des incapacités au 3e niveau des handicaps tout ce qui 
est variable socialement dans la réalisation des activités quoti- 
diennes, comme l'utilisation du téléphone ou l'habillage par exemple. 

Par contre, aucun expert ne nous a fourni une manière de clas- 
ser les obstacles environnementaux produisant le handicap dans ta 
réalisation d'activitb ou rôles sociaux pour les personnes ayant des 
déficiences et incapacités. 

Nous nous sommes largement référés dans notre démarche aux 
réflexions et travaux qui ont entoure et suivi l'élaboration de la poli- 
tique québécoise "A part,.. &gale". En effet, l'étude des diverses thé- 
matiques de cette politique d'ensemble avait amené une tentative de 
description exhaustive, systématique et précise des multiples dimen- 
sions des obstacles rencontrés par les personnes fonctionnellement 
h i t é e s  dans leur intégration sociale. Certains travaux de précision 
des éléments du plan de services individuel de la personne handica- 
pée relatifs à la définition des besoins, des secteurs d'intervention et 
des moyens utilisés pour répondre aux déficiences, incapacités et 
handicaps nous ont aussi été utiles. 

CmCTERISTIQUES D'UNE CMSSIFICATION 

Notre travail d'analyse documentaire nous a également amenés 
à constater que certaines critiques des utilisateurs de la CIDIfl 
étaient dues, soit à certains défauts de rigueur dans la construction 



de la CIDIH comme classification scientifique internationale, soit à 
des attentes non fondées des utilisateurs envers la CIDIH. 

Le document présente les caractéristiques spécifiques d'une 
classification internationale ainsi que celles plus spécifiques de la 
CIDIH. 

LE PROCESSUS INTERACTIF 
DE PRODUCTION DU HANDICAP 

Un nouveau modèle explicatif du processus de production des 
handicaps est exposée. Il définit le handicap comme le résultat d'un 
processus interactif entre deux séries de causes. 

-Les caractéristiques des déficiences et des incapacités de la 
personne, conséquences de maladies ou traumatismes. 

- Les caractéristiques de l'environnement créant des obstacles 
sociaux ou écologiques dans une situation donnée. 

Le modèle implique la disponibilité de cinq classifications : ma- 
ladies, déficiences, incapacités, obstacles éco-sociaux et handicaps. 

UNE DEFINITION RJWISEE DU HANDICAP 
ET DEUX NOUVELLES NOMENCLATURES 

Nous proposons ensuite les caractéristiques du concept de han- 
dicap et de sa nomenclature expiiquant les ajustements à apporter. 
Une nouvelle définition du handicap est proposée ainsi que deux 
nouvelles nomenclatures : l'une concernant les habitudes de vie et 
l'autre les facteurs envkonnementaux, 

CONCLUSION 

Le mandat du CQCIDIH est de proposer une révision du 3" ni- 
veau. Le travail réalisé s'est principalement concentré sur ce point 



fondamental. Mais il est également important de considérer l'impact 
de la nouvelle segmentation conceptuelle. Ii touche autant le niveau 
des incapacités que celui des déficiences. 

C'est un domaine mieux cerné par de nombreux experts et ap- 
plicateurs de la CIDIH. Notre recherche documentaire l'a largement 
confirmé. Notre groupe a également examiné le 2' niveau et travaiilé 
à une suggestion d'une nouvelle nomenclature qui sera présentée 
dans le futur document de consultation. Toutefois, l'implication des 
experts dans chaque domaine sera nécessaire pour compléter ce 
travail. 

C'est avec beaucoup d'enthousiasme que notre équipe du 
Québec a réalisé ce travail qui constitue la première phase du projet. 
L'étape de la consultation internationale qui débutera au début 1989 
sera cruciale car nous ne pourrons poursuivre sans des commentaires 
clairs et précis sur notre proposition et sans collaboration active des 
centres de collaboration, de France et des Pays-Bas et de toute per- 
sonne ou organisme intéressés pour finaliser la révision de la CIDIH 
pour 1991. 

Le Président de Séance - Merci, M. Fougeyrollas, nous donnons 
maintenant la parole au Docteur Marijke de Kleijn-de-Vankrijker, du Minis- 
tère de la santé des Pays-Bas qui représente le groupe de travail pour l'appli- 
cation de la classification des handicaps aux Pays-Bas. 





NATIONAL AND INTERNATIONAL COOPERATION 
WTH RESPECT TO THE ICIDH 

W: LiE_KLEIJNL)E V M . J ~ R  
Minishy of Werfare, 
Health and Cultural AflaIUm ; 
and Classijîcatratron Development 
Group on Disablement ; 
the Netherlandr 

1, INTRODUCTION 

Monsieur le président, mesdames, messieurs. Je voudrais bien 
rendre hommage à la belle et mélodieuse langue française. C'est 
pourquoi je commence mon introduction avec quelques phrases dans 
cette langue. Pourtant, je me sens obligke à poursuivre en anglais, 
moins difficiie pour moi. Je vous fais des excuses pour cela. Et main- 
tenant, je voudrais passer à mon essai in EngEsh, 

It is my intention to talk about cooperation and coordination 
with respect to ICIDH-activities, I'll try to show you why, where, and 
how it is necessary and possible in my view which is based on ten 
years involvement. 

In my opinion at least seven good reasons for coordination and 
cooperation do exist, e,g. : 

- communication 
- instruments (for measurement) 



- educationai tools 
- research 
- other classifications 
- criticism 
- exchange of experiences. 

Each example (reason) will be explained very short. 

Communication 

A classification like the ICIDH is a tool for improvement of 
communication, both at the concept level and at the level of terms. In 
the Netherlands we have some experience with ICIDH-users chan- 
ging the basic concepts slightly. For example, the concept of handicap 
has been translated into the concept of experiencelfeelings of the di- 
sabled people which is not the original meaning. The subjective 
aspect is an important item, which should be included somewhere. 
Nevertheless communication becomes difficult and unclear if some 
users are inclined to use ICIDH-terms with other meanings or vice 
versa. Sometimes it happens because the ICIDH does not satisfy and 
could be improved. It is important to keep contact and to store such 
critical remarks and suggestions for improvement, but we have to 
prevent confusion. Perhaps a thesaurus with synonyrns could be a 
solution (including the terms of the ICIDH as preferred terms). 
Anyways, cooperation and coordination is necessary and communica- 
tion seems to be the most important reason. 

Instruments 

Several measurement instruments (forms, questionnaires) more 
or less based on the ICIDH have been developed and WU be avai- 
lable for use. However, we have to prevent a chaotic situation which 
wili arise quite soon. E.g. a physiotherapist working in a Dutch rehab 
centre can be confronted in the near future with four different forms 
to be fiiied out per patient. The forms contain several common ele- 
ments, more or less related with the ICIDH, but just a bit different, 



using the same terms for different meanings, etc. 1 expect physio- 
therapists getting mad. It wiB cause confusion, bad communication, 
uncomparability of data and a waste of time of very busy people. 
Coordination is a must ! 

Educational tools 

Educational tools are necessary in order to be able to inform 
about the ICIDH in an appropriate way in professional trainings, 
workshops, etc. 1 should like to prevent everybody to invent the 
wheel again in this area, and to prevent a waste of time and money. 
A good exemple of an educational tool is the 15 minutes video tape 
made in Quebec called "On equal terrns", which iUustrates the 
concepts of the ICIDH very well. However, it is a problem to get a 
good copy adapted for the European T V  systern. TiU sofar I cannot 
use this nice educational tool only because of bad technical quality. 
This shows the necessity of coordutation activities at international 
level in an early phase, 

Research 

Lots of people are convinced research with respect to the 
ICIDH itself is a necessity. Beeause of time and budget shortness it 
could be worthwhile to split up tasks and to inform each other about 
planned and ongoing research. 1 am aware of research activities of 
some persons spread all over the world, but who else is doing what ? 

Other classifications 

The ICIDH is a mernber of the farnily of WHO classifications 
(fike the ICD) and a neighbour of other ciassifications (like the 
ICPC). In Our experience it is necessary to be able to advise users 
about the choice between existing classifications and about how to 
use several classifications together (how to tacide overlap for 



example). This means the relationship of the ICIDH with other clas- 
sifications has to be analyzed. Which is not eazy. It should be wise to 
split up tasks and to cooperate in this field. 

As long as the ICKDH exists (1980) and the Dutch translation 
(1981) we receive critical remarks and suggestions to improve. It is a 
pity not to store them, because they get lost. That is why we started 
in the Netherlmds a computerized system to store them for each 
part, line and t e m  of the En&sh and Dutch version, Kt wiU enable us 
to contribute to a revision, in the future if necessary, based on every- 
day experience of several persons. 

The last reason for cooperation and coordination which 1 should 
Eke to mention is the hportance of sharing experience. It is very 
stimulating to see how other people use the ICIDH and to hear their 
problems and solutions. 

At ri&t angles to the reasons for coordination 1 mentioned be- 
fore are the several areas in which the ICIDH could be used. For 
example in the Netherlands the ICIDH is used in : - rehabititation 

- physiotherapy 
- nursing homes 
- psychiatry / mental health services 
- social security 
- surveys 
- statistics 
- documentation 



- poiicy. 

Cooperation and coordination within those areas is fruitfull. 
Sometimes, because of common elements, it is a necessity to coordi- 
nate between those areas. For example, between rehabilitation and 
physiotherapy, remember the poor physiotherapist in a Dutch rehab 
centre ! 

4. HOW 

Cooperation and coordination can be relalized at personal, na- 
tional and international level. 

Personal contacts are important within or outside your countq 
and within and outside your own profession. Knowing people means 
easier exchange of information and for this reason a symposium like 
this is usefull, too. At the national level we need focal points and a 
network. The Council of Europe cornmittee of experts for the appli- 
cation of the WHO ICIDH proposed to ask each member state ta 
appoint a national correspondent or a national focal point for pro- 
motion of the ICIDH. In the Netherlands we have ten years expe- 
rience with a focal point like that, called the Classification Develop- 
ment Group on Disablement. 

At the international level we need focal points too, i.e. WHO 
and socalled couaborating centres. It is planned to start three of 
them (Canada, France and the Netherlands). Other international or- 
ganizations iike the Councit of Europe can contribute too. 

International coordination could be wise also with respect to 
translations. Which means cooperation between Dutch speaking 
countries, German speaking countries, etc. 

The Dutch collaborating centre is intended to contribute in the 
promotion of the use of the ICIDH. In this framework we started a 
documentation and as a prelirninary result the participants of this 
symposium received a list of references. The list is far from ideal or 
complete. Everybody is kindly invited to teii what is missing. In addi- 



tion to the documentation we are preparing a system of descriptions 
in order to make the documentation easify accessible. A booklet in 
which the most important uses of the ICIDH. are desribed and eva- 
luated wiU be avaüable in Dutch, Engiish and French. The partici- 
pants of this symposium will receive an announcement or orderform 
as soon as possible. We also started a system of names of people 
workkg with and interested in ICIDH-matter. 

Furthermore the Dutch coilaborating centre is preparing other 
activities like : 
- the analysis of ICIDH-use of sorne areas ; 
- the analysis of the relationship with other classifications ; 
- contribution in evaluation/revision of the ICDH based on stored 

critical remarks/suggestions for improvement, documentation and 
analysis of use. 

We are very much interested in the contribution of other people 
in the process of exchange of information. 

Thank you Mr. chairperson. 

NOTES 

ICIDH : International Classification of Impiments, Disabilitics and Handicaps, WHO, 
Geneva, 1980. 

ICD : International Classification of Distases, WHO, Gencva, 1977, 

ICPC : International Classification of Primary Care, WONCA, Oxford, 1987. 

Le Président de Séance - Après l'exposé de Mme de Kieijn, M. le 
Professeur Didier, de ia Faculté de Médecine de Dijon, va nous parler de la 
place de la CIH dans le cursus médical. 



LA CLASSlFICATlON N E W A T I O N h E  DES HANDICAPS : 
SA P U C E  IlANS L'ENSEIGNEMENT MEDICa. 

S O U U S  ET m I T E S  

&-P. DIDIE& &-M. C%sms 
C. LE MOIGNE, S. D ~ m m  
Centru? Hospitaalie Réglona1 
et Universitaire 
Centre de Convalescence 
et de Rédducation 
Dîjon 

ta place de la classification internationale des handicaps dans 
l'enseignement médical revient & répondre a m  trois questions prin- 
cipales suivantes : 

- Quelles sont les raisons qui conduisent h introduire un tel en- 
seiflement dans le cursus des tstudes médiales ? 

- Quelle doit etre la place d'un tel enseignement dans le pro- 
gramme pédagogique ? 

- Enfin, quelle est la situation actuelle, et quels sont les souhaits 
prospectifs ? 



POURQUOI INTRODUIRE LA CLASSIFICATION 
INTERNATIONALE DES HANDICAPS 
DANS L'ENSEIGNEMENT MEDICAL ? 

La nomenclature des déficiences, incapacités, désavantages, ins- 
pirée étroitement de la classification internationale des handicaps, 
est un lexique permettant de décrire les handicaps, mais c'est aussi 
un langage commun aux collecteurs et aux utilisateurs d'informations 
statistiques sur les populations handicapées porteuses de déficiences. 
Dans une telle perspective, f est clair qu'une telle nomenclature 
analyse les conséquences lésionnelles, fonctionnefles ou situation- 
nelles des maladies. Ainsi définies, de nombreuses raisons apparais- 
sent importantes pour justifier I'introduction de son enseignement 
dans le cursus médical. 

D'autre part, le médecin de famille comme le médecin spécia- 
liste occupent une place privilégiée dans tous les processus d'analyse 
épidémiologique. Le médecin de famille, le médecin spécialiste sont 
donc les acteurs indispensables qui, pour jouer leur r61e correcte- 
ment, doivent parfaitement bien connaître les conditions de recueil 
des informations afin qu'elles puissent être convenablement 
exploitées. 

D'autre part, le terme de handicap, surtout lorsqu'il est employé 
pour désigner des personnes handicapées, reste aujourd'hui particu- 
librement flou pour le médecin de médecine générale. II suffit, pour 
s'en rendre compte, de considérer l'embarras des médecins généra- 
listes qui participent il l'enseignement du troisième cycle de  méde- 
cine générale autour des tables rondes organisées sur le thème "le 
médecin praticien et la personne handicapée". Actuellement, la for- 
mation des médecins, tant généralistes que parfois spécialistes, ne 
leur permet pas d'appréhender ces notions avec toute la précision 
souhaitée. 

Par ailleurs, les objectifs d'enseignement médical restent actuel- 
lement focalisés sur la notion de "sites pathologiques", c'est-à-dire sur 
Paspect lésionnel. Cette démarche n'est bien entendu pas conforme 
à la définition du handicap et à la séquence désormais classique 
"déficience - incapacité - désavantage". Trop souvent, l'étudiant mé- 



decin est avant tout attaché à la démarche diagnostique, ce qui est 
logique dans la mesure où elle débouche sur une thérapeutique ap- 
propriée. Mais il est surprenant de constater que dans les mesures 
thérapeutiques ne sont pas intégrées les possibilités de réinsertion 
sociale, familiale, professionnelle. Aussi, le jeune médecin reste atta- 
ché à la notion de diagnostic lésionnel, sans prendre conscience des 
conséquences qui en résultent sur le plan de la vie sociale et profes- 
sionnelle. 

Le médecin est donc aujourd'hui mal préparé pour répondre aux 
besoins suscités par le handicap, aussi bien vis-à-vis de la société que 
des personnes handicapées. Pour l'ensemble de ces raisons, il est 
clair qu'un enseignement spécifique sur la classification internatio- 
nale des handicaps soit nécessaire dans le cursus des études 
médicales. 

QUELLE EST LA PLACE DE L'ENSEIGNEMENT 
DE LA CLASSIFICATION INTERNATIONALE DES HANDICAPS 
DANS L'ENSEIGNEMENT ? 

Pour répondre à cette question, il est en fait nécessaire de 
connaître avec précision les objectifs d'enseignement, les étudiants 
qui doivent recevoir cet enseignement, enfin les enseignants qui doi- 
vent les dispenser. 

1 - Les objectifs d'enseignement 

On peut reconnaître quatre objectifs principaux susceptibles 
d'être ainsi énumérés : 

a) Connaître les définitions des déficiences, incapacités et 
désavantages. 

b) Savoir définir les notions d'inadaptation, d'invalidité et d'in- 
aptitude avec les contingences médico-administratives, médico- 
légales, médico-sociales qui s'y rapportent. 



c) Comprendre le handicap il partir de trois notions essentielies : 

- d'une part l'important n'est pas ce qui est perdu, mais ce qui reste ; 
- d'autre part, la qualité de vie dépend de l'exploitation des possibiii- 

tés restantes ; 
- Enfin, le cursus pathologique est un continuum couplé sur l'envi- 

ronnement, où chaque étape dkpend de la précédente et explique la 
suivante. L'étudiant doit comprendre tout l'intérêt qu'il y a à une 
bonne exploitation de l'histoire clinique, en se souvenant que, pour 
un malade qui conserve un handicap résiduel, ce ne sont pas les 
jours, les semaines ou les mois d'hospitalisation qui sont les plus 
importants par rapport au nombre d'années qui lui restent à vivre. 

d) Connaître la nomenclature des déficiences, incapacités et 
désavantages. 

2 - Les étudiants intéressés 

Cette simple énumération des objectifs d'enseignement invite 2i 
plusieurs réflexions. 

En effet, les trois premiers objectifs concernent a priori le 
deuxième cycle des études mbdicales et le troisibme cycle de méde- 
cine générale. En revanche, la connaissance de la nomenclature est a 
priori plutôt un objectif du troisième cycle de médecine spécialisée. Ji 
apparaît toutefois que la définition des objectifs et la place des en- 
seignements doivent être arrêtees en accord avec les promoteurs de 
la nomenclature et en conformité avec leurs propres objectifs, c'est- 
à-dire qu'une concertation approfondie doit intervenir entre toutes 
les parties prenantes. 

Si la nomenclature doit être un langage commun aux coliecteurs 
et aux utilisateurs d'informations statistiques sur les populations 
handicapées porteuses de déficiences, ii est clair que tous les méde- 
cins doivent en avoir une connaissance minimum. Il en résulte que si 
l'on admet que la connaissance précise de la nomenclature soit a 
priori un objectif du troisième cycle de médecine spécialisbe, il 
convient néanmoins que les étudiants, au cours de leur second cycle 



des études médicales et du troisibme cycle de médecine générale, 
doivent recevoir une information minimum sur ce thbme. 

Dans ces conditions, il pourrait être souhaité qu'une approche 
moins spécialisée, plus maniable de la classification des handicaps 
puisse être définie pour les futurs médecins générafistes. 

3 - Quels sont les enseignants concern6s ? 

En se gardant d'être provocateur, il apparaît que la discipline 
hospitalo-universitaire la plus apte ii intégrer ces objectifs et à coor- 
donner l'enseignement correspondant, soit la rééducation fonction- 
nelle. En effet, lorsque cette discipline est représentée dans les unités 
de formation et de recherche médicale par les enseignants de rang A 
et de rang B, elle peut être la garantie d'une cohérence entre la pra- 
tique sanitaire quotidienne et renseignement medical correspondant. 
Elle peut aussi avoir un rdle fédérateur vis-à-vis des autres discipli- 
nes concernées, qu'il s'agisse de la Santé Publique, de la Psychiatrie, 
ou de I'Epidémiologie, voire de spécialités médicales ou chirurgicales 
moins spécifiquement intéressées par le problème du handicap, 
comme la Pédiatrie, la Neurologie, la Rhumatologie, l'orthopédie ou 
la Gériatrie. 

SITUATION ACTUELLE ET PROSPECTIVE 

Introduire des objectifs d'enseignement sur la classification in- 
ternationale des handicaps dans l'enseignement médical constitue un 
souhait logique, mais malgré les efforts des Pouvoirs Publics, toutes 
les U.F.R. médicales françaises ne disposent pas des structures 
nécessaires. 

En prenant l'exemple de la Rééducation Fonctionnelle, directe- 
ment intéressée par le problème, il est clair que toutes les unités de 
formation et de recherche médicale françaises ne disposent pas en- 
core d'enseignants hospitalo-universitaires. La carte qui est repré- 
sentée dans la figure 1 est, sur ce plan, particulièrement significative. 



Des centres de formation médicale importants restent toujours, au- 
jourd'hui, dépourvus d'enseignants, qu'il s'agisse d'Assistants-Chefs 
de Clinique ou de Professeurs des Universités-Praticiens Hospi- 
taliers. 

Malgré les efforts des rééducateurs hospitalo-universitaires, 
lorsqu'ils existent, le nombre d'heures consacrées à leur enseigne- 
ment reste trBs faible dans les programmes pédagogiques. Le tableau 
qui résume la situation actuelle au plan national est particuliBrement 
significatif sur ce point. 

II convient également de remarquer que le programme de l'In- 
ternat ne comporte pas d'objectifs spécifiques de réeducation et 
réadaptation fonctionnelle. Même si le programme particulier à la 
discipline de Santé Publique fait bien entendu reférence à des no- 
tions qui ont trait au handicap, il n'est pas souhaitable que celle-ci 
soit détachte des préoccupations des internes dans le cadre des ser- 
vices hospitaliers qui ont en charge des malades hospitalisés pour 
lesquels les problèmes de handicap jouent un r6le fondamental. La 
discipline de rtséducation et réadaptation est une discipline à part en- 
tilbre ouvrant sur une spécialitts d'exercice ; elle a droit de cité dans la 
formation à l'internat. 

Enfin, le nombre d'internes reçus au concours qui choisissent la 
Rééducation Fonctionnelfe reste paradoxalement h i t é ,  du fait en 
particulier d'un manque d'informations lié l'absence ou l'insuffi- 
sance d'un enseignement spécifique en deuxième cycle. Des efforts 
importants restent à faire. 

CONCLUSION 

L'introduction dans l'enseignement médical d'objectifs sp&i- 
fiques à la Classification Internationale des Handicaps est souhai- 
table, et déjà en partie réalisée. 

Pourtant, nous avons vu que des amenagements substantiels res- 
tent nécessaires, en renforçant en particulier les structures suscep- 
tibles de pouvoir dispenser cet enseignement, 



Quoiqu'il en soit, la nomenclature des déficiences, incapacités et 
désavantages constitue d'ores et déjh un outil de travail indispen- 
sable, qui permet notamment de prévenir une dérive sémantique, 
toujours possible, et de garantir dans la notion de l'histoire clinique, 
les respect de critères médicaux et sociologiques fondamentaa. 



Fig. 1 - Les U.F.R. médicabs françaises 
d l s m n t  d'un ou pluslem enseignants de rang A 

de rt5éducstion fonctionnelk 

X3.F.R médicales avec { @ ) ou sans (Q ) médecùis prafesseurs de 
rcstsducation. 



Enwimement de Reducation, Rêadaptation Fonctionnelle 
en ze (DG), 3e (TC) Cycles des êtudes nie&cal@s, et place de l'enseignement 

sur la ClassiPlcation Intemtionale des Hiandcaps (C.ID.1.H.) 
en fonction des objectifs d'enseignement dans les Unites de Formation 

et de Recherche Médicale qui comportent un enseignement de rang A de R.R.F. 

U.F.R. TC "CIMN 
MG M. Obj. Obj. 

spéc. 1.2.3. 4, 

Bo~mm Oui-7h 
Modules Ap. lm 3 h - Neurologie 4 h 

non oui oui 

oui oui 

non 

non DUON Oui - 18 h 
Modules Ap. lm 6 h - Neumlogie 4  h 

Cardio 2 h - Pédiatfie 2 h 
m&raputique 2 h - C.S,î.T. 2 h 

t module optionnel 12 h 

oui 
4 h  

~ M O G E S  Oui - 11 h 
Modules Ap. ioco 2 h - Neumloge 2 h 

Pneumoio@e 1 h  - Cardio 1 h 
Mdecine Iégate 1 h - niérap. 2 h 

C.S.C.T. 2 h  + moduk optionnel 14 h 

oui 
4 h  

oui oui non 

LYON Oui - 6 h (C.S.G.r.) aon 

non 

oui oui 

oui oui 

non 

non -mm Oui-8h 
Modules Ap. loco 6 h - NemIogie 2 h 

oui oui non non 

Oui-8h 
Modules Neum 5 it - Ap. ioco 3 h 

oui oui non non 

NZCB Oui-9h 
Modules Ap. foc0 6 h - CS.C.T. 3 b 

oui oui non 

St EXENNE Oui - 12 h 
Modufes Santé publique 4 h 

Ap. toeo 8 h 

oui 
4 h  

oui oui non 

-BOURG Oui - 12 h 
M u l e s  Ap. 1wo 8 h - Neuro 2 h 

C.S.C.T. 2 h 

oui oui non non 

TOUWUSE Oui-4h 
Modules Neuro 2 h - Pneumo 2 h 

non 

oui A 

oui oui 

ouiL oui-+ 

non 

oui P m s  Oui 2 
Situations différentes en fonction des U.F.R. 



M. X. - Dans une approche de Santé publique, je voudrais signaler que 
la Classification de Wood intéresse puissamment tous les corps professionnels 
qui contribuent à I'intégration sociale des personnes handicapées, et singuliè- 
rement des enfants en milieu scolaire, et que les enseignants reçoivent main- 
tenant une formation en ce sens - les enseignants spécialisés en particulier ; 
elie leur est fort utile pour comprendre et prévenir l'exclusion. 

MI, Claude HAMoNFT - Oui, j'aurai l'occasion de parler un peu sur le 
même thème demain et d'une autre façon qui, je crois, complétera tr&s bien ce 
qu'a dit mon ami Didier. If y a deux points : la Santé Publique figure au pro- 
gramme des études médicales et Ie handicap est inscrit au programme des 
études médicales aujourd'hui ! Dans le deuxième cycle - et également dans le 
programme de l'Internat - on trouve la défrnittion du handicap. Nous nous 
sommes d'ailleurs servis du département de Santé Publique de notre UFR 
comme support principal pour justement faire passer cette idée. 

Les applications de ces nouveaux concepts pluridimensionnels de la santé 
- et pas seulement du handicap ; je partage tout à fait cette opinion - ont des 
ouvertures considérables et sont en train de révolutionner plusieurs milieux - 
les nôtres d'abord - mais aussi le milieu, par exemple, de la réadaptation - 
ce que nous appelons ici réparation juridique du dommage corporel, Comme 
expert auprès de la Cour d'Appel, je 'le vis quotidiennement : il est certain 
que, dans la mesure où nous mettons en valeur les fonctions restantes, effecti- 
vement dans le système actuel, nous risquons de nuire à l'indemnisation des 
personnes qu'en fait nous sommes censés aider. Ça n'est plus vrai si l'on reste 
vraiment dans les différentes dimensions, c'est-à-dire si on ne considère pas 
que la réparation est seukment un taux d'IPP, mais que ce sont aussi, par 
rapport am différentes situations de vie de la personne présente et à venir, des 
éléments qui doivent entrer en compte, c'est-à-dire que la reparation ne doit 
pas seulement être corporelie, fonctionnelle, lésionneBe, elie doit aussi être 
situationnelle et elle doit s'adapter à toutes les situations de façon & ce que la 
réintégration, la réparation soient aussi proches que possible de i'état social 
initial qu'avait k personne. Alors, je crois qu'l faut utiliser les concepts que 
nous défendons, dans leur totalité? et éviter effectivement qu'ils ne soient ré- 
cupérés, par exemple par certaines compagnies d'assurances qui disent : "Mais 
c'est très bien : ils sont beaucoup moins handicapés qu'ils n'en avaient l'air, on 
va baisser les taux d'incapacités permanentes partielfes !...* Voilà juste ce que 
je voulais faire savoir, qui est très important en pratique. 

M. X. -Juste un mot qui va être en fait assez répétitif de ce qui a été dit. 
J'essaye de me souvenir de ce que j'ktais quand j'étais étudiant en médecine, 



et je crois que j'aurais aimé que ces concepts soient présentés dans le cadre 
général de Santé Publique et qu'on y voit absolument toutes les dimensions, 
aussi bien les dimensions socio-économiques, épidémiologiques que les di- 
mensions conceptuelles ou nosologiques. Je crois que vraiment pour un étu- 
diant, il faut quyii voit la fmalité et le tableau d'ensemble pour qu'il adhère 
réellement au travail qu'on lui demande, 

Il y a deux autres points que je me permets de faire remarquer, C'est 
que, d'une part - et tous ces travaux le montrent - le travail d'enseignement 
de ce qui se déroule ici n'est pas seulement destiné aux médecins, mais doit 
être élargi très largement aux professions de Santé, et très largement au-delà 
des professions de santé - mais c'est un mouvement qui commence à se faire, 
y compris dans ce pays. Et l'autre chose, c'est de dire l'importance de ce DEA, 
de cet enseignement de troisième cycle, c'est-à-die un enseignement option- 
nel, que les gens choisissent, et là, à l'évidence, ii faut que le degré de spéciali- 
sation et d'sorrnation y soit le plus poussé possible, et que l'information sur 
le pays soit faite le pIus généralement possible, 

M. Alain COLVEZ - Un enseignement sur ce thème, en troisième cycle, 
sûrement, en deuxième cycle, ça me paraît &ident et même je me demande si 
ce n'est pas déjà un peu tard et si ce n'est pas en premier cycle qu'il faudrait Ie 
voir, mais en fait, je m'interroge : ce n'est pas si compfiqué que ça, est-ce que 
ce n'est pas à l'école primaire qu'il faut envisager ce type d'approche : ... les 
vilains microbes qui donnent des maiadies, ça passe très, très bien, et alors 
pourquoi pas le complément et la suite des concepts dans l'organisation géné- 
rale de la Santé ? 

M. Jean-Pierre DIDIER - Oui, je suis absolument désolé, Coivez, j'ai eu 
un côté très, tr&s réductionnel, mais ce qu'on m'avait demandé de traiter, 
c'était Ia place de la Classification dans Penseignement médical ..., je ne suis 
donc pas remonté jusqu'à l'école primaire, j'espère que tu m'en excuseras ?... 

Mme Annick DEVEPY - Oui, juste une remarque qui n'est pas du même 
niveau que celles qui viennent d'être faites, mais qui m'apparaît devoir être 
faite ce soir dans la mesure où un certain nombre de personnes ne seront pas 
ià demain. Je crois qu'ii ne faut pas donner à i'arrêté ministériel du 4 mai û8 la 
place qu'il n'a pas. La clé de voûte de la réflexion sur la Classification Inter- 
nationale des Handicaps en France reste le travail de I'OMS et de Philip 
Wood, traduit en français par PINSERM, republiée grâce au CTNERHI, 
l'OMS et I'INSERM, qui est actuellement donc disponible. L'arrêté ministé- 
riel n'est qu'une des utiliitions possibles de la Classification, n'est qu'un outil 
élaboré certes à partir de la Classification, mais n'est qu'un outil fait à des fins 
statistiques de population. La seule référence qui en est faite, e&n la seule 
utiiisation qui en est fait à l'heure actuelle, est la collecte d'informations au ni- 



veau de la population française et le système de rt5ft:rence est un système des- 
tir16 au Muiiistère des Affaires Sociales. Nous espkrons qu'il sera suivi par 
d'autres min&&res. Mais je crois qu'il ne faut pas lui donner plus de place 
qu'il n'a. ff est important que les professiomeIs s7int6ressent à la Classifncation 
Intemationde des Handimps ; l'arrêt4 n'est qu'un épiphtrnomène de tout ce 
mouvement de rtrBexion dont nous voyons ici Ia concr6tisatian. 

Le Mident  de Séance - Merci. La parole est au Docteur Georges 
Salines, Mt5deci.n Inspecteur de la Santé, à la DDASS des Hautes-grt.éntres. 



UN ESSAI D'WLISATION IIE LA CLASSIFICATION 
INTERNATIONALE DES DEFICIENCES, 

INCAPACITES ET HIANDICAPS 
POUR UNE ETUDE EPIDEMIOLOGIQUE 

A VISEE LIECISIONNELLE 

Dr Georges S M E S  
Mkdeciin Inspecteur de la Santé 
D.DJ1.S.S. 65 

1 - ImODUCTION, POSITION DU PROBLEME 

En 1986, les différentes instances intervenant dans le domaine 
de l'enfance inadaptée étaient confrontées il des décisions difficiles : 

. La C.D.E.S. (Commission departementale de I'Education Spé- 
cialisée) éprouvait des dsficdth il trouver des placements il certains 
enfants. 

. La D.D.A.S.S. (Direction departementale des Maires Sani- 
taires et Sociales constatait que certains tstablissements pour enfants 
inadaptés se vidaient faute de clientèle. 

. Le Conseil de Sant6 Mentale avait il statuer sur des demandes 
de transformation d'agréments d'établissements. 

Ces prises de décisions se faisaient "au coup par coup" et en 
l'absence quasi-compl&te de connaissances 6pidémiologiques sur la 
population concernée. 

Pour commencer i% dissiper ce brouillard, une étude 6pidémiolo- 
@que descriptive transversale a été entreprise. 



II - OBJECTIFS 

11.1, Déterminer la prévalence instantanCe des differentes categories 
d'enfants "inadaptés" dans les Hautes-Pyrénées. 

11.2. Etablir un biIan des modes de prise en charge actuels de ces 
enfants. 

113. Connaître les étiobgies l'origine de la pathologie actuelle afin 
d'écfairer les politiques de prévention. 

III - MATERIEL ET METHODES 

111.1. Type d'étude 

Enquête épidémiologique descriptive exhaustive transversale. 

Enfants âgés de O à 16 ans résidant dans les Hautes-Pyrén6es à 
la date du le' janvier 1987. 

1113. Défmition des cas 

La définition utilisée, à la fois très pragmatique et théorique- 
ment admise (cf. J.-P. Deschamps, M. Manciaux et COU. : "L'enfant 
handicapé et l'école", Flammarion, Paris, 1981) est : 

"Un enfant handicapé est un enfant reconnu comme tel par la 
société". 

Le critbre pratique utilisé pour reconnaître un cas est l'attribu- 
tion de 1'A.E.S. (Ailocation d'Education Spéciale) par la C.D.E.S. 



111.4. Sources de donnhes 

111.4.1. NUMERATEUR (LES CAS) : 

h s  cas ont (Sté recueillis par l'examen exhaustif des dossiers de 
la C.D.E.S. actifs au 1" janvier 1987. 

A partir de ces dossiers, une fiche informatisée a été renseignée 
comportant des données sur : 
- l'$ge .ef, le sexe ; 
- les déficiences, incapacités et handicaps présentés par le sujet, 

codks selon la classacation internationale ; 
- les modes de prise en charge (scolarité, kéquentation d'un établis- 

sement spkialise, htsbergement, rééducation, etc.) ; 
- l'étiologie du handicap. 

III.4.2. DENOMJNA~URS 

LB dénomhateurs sont fournis par le recensement de la popu- 
lation de 1982 : ventaation par âge et par sexe de la population des 
Hautes-Pyrénées des enfants âgés de O & 6 ans. 

IV - RESULTATS 

IV.1. Prévalence des Handicaps 

IV. 1.1. P ~ V ~ E N C E  GLOBALE DES E~~ "HANDICAPES" 

387 enfants répondant à nos crit8res de définition ont été recen- 
sés au 1 /01/87, soit un taux de prévalence de 817/100 000. 

Ce taux est beaucoup plus élev4 chez les garçons que chez les 
filles (9761100 000 contre 6491 100 000) ; il s'élève avec l'âge (de 
5431100 000 pour les 0-5 ans à 1319/100 000 pour les 15-16 ans). 



IV. 1.2. PREvALENcE DES DERCIENCES 

Les déficiences ont pu être codées à partir des dossiers de la 
C.D.E.S., selon la classification internationale des déficiences 
(C.I.D.) à 2 ou même 3 chiffres. 

Les plus forts taux de prévalence sont observés pour les défi- 
ciences du squelette et de l'appareil de soutien (chapitre 7 de la 
C.I.D.) : 3421100 000, les déficiences intellectuelles (chapitre 1 de la 
C.I.D.) : 2791100 000 et les "autres déficiences du psychisme" (cha- 
pitre 2 de la C.I.D.) 2751100 000. 

IV. 1.3. PREVALENCE DE CERTAINES INCAPACïTES 

Toutes les incapacités n'ont pu être codées à partir des dossiers 
de la C.D.E.S. 

Seuls quatre types d'incapacités sont systématiquement décrits 
dans les dossiers, et permettent un codage à deux chiffres selon la 
classification internationale des incapacités (C.I.I.). 

. Incapacités concernant la parole (rubrique 21 du C.I.I.) : 122 
enfants, soit un taux de 258/ 100 000. 

. Incapacité de mettre ses vêtements (rubrique 35 de la C.I.I.) : 
173 enfants soit 3651100 000. 

. Incapacité concernant l'ingestion des repas (rubrique 38 de la 
C.I.I.) : 108 enfants soit 228/100 000. 

. Incapacité de marcher (rubrique 70 de la C.I.I.) : 83 enfants 
soit 175/100 000. 

En outre figure dans les dossiers l'item : "ne peut s'asseoir seul" 
qui peut être assimilé à l'incapacité de changer de position (rubrique 
46.0 de la C.I.I.) 34 enfants présentent cette incapacité soit 
72/100 000. 



IV. 1.4. PREVALENCE DE LA DEPENDANCE PHYSIQUE 

Il n'a pas &té possible de construire les échelles des "rôles de 
survie" de la classification internationale des handicaps (C.I.H.) à 
partir du contenu des dossiers de la C.D.E.S. Seul le "rôle de survie 
no 2"' c'est-à-dire l'indépendance physique, peut être approché à tra- 
vers la notion de Tierce Personne. 

- Un enfant nécessitant une tierce personne de manière discon- 
tinue a été classé dans les catégories 4 et 5 de la C.I.H. : 174 enfants 
sont dans ce cas soit 3681100 000. 

-Un enfant nécessitant une tierce personne de manikre 
constante a été classé dans les catégories 6 et plus de la C.I.H. : 131 
enfants sont dans ce cas soit 2771100 000. 

W.2. Les modes de prise en charge 

1v.2.1. RESULTATS GENERAUX 

144 enfants (à peine plus d'un sur trois) sont scolarisés en milieu 
scolaire ordinaire. 

233 (soit 60 %) fréquentent un établissement pour enfants in- 
adaptés dont 100 (plus d'un enfant handicapé sur quatre) sont 
internes. 

Le taux de scolarisation est maximum dans la tranche d'âge 6-10 
ans (57 %). Il diminue fortement dans les tranches d'âge supérieures. 

12 enfants d'âge scolaire (6 ans et plus) ne fréquentent ni l'école, 
ni un établissement spécialisé. 

IV.2.2. PRISE EN CHARGE SELON LE TYPE DE DEFICIENCE 

Les enfants atteints de déficiences intellectuelles et du psy- 
chisme sont les moins scolarisés (moins de 10 %) et sont les plus 
nombreux à fréquenter un établissement spécialisé (plus de 80 %) et 
à être internes. 



A l'inverse, les enfants atteints de déficiences des organes de la 
vie végétative et des fonctions générales (chapitres 6 et 9 de la 
C.I.D.) sont très scolarisés @fus de 50 %) et les moins nombreux en 
établissements spécialisés (moins de 30 %) et en internat (moins de 
1s %). 

Les enfants deficients sensoriels (audition, vision) présentent 
des modes de prise en charge originaux : ils sont souvent scolarisés 
(plus de 50 5%) mais fréquentent aussi souvent des établissements 
spécialisés (55,8 5% des déficients auditifs et 68,9 % des dCfieients 
visuels), 

Les causes précoces (avant. un mois de vie) prédominent très 
largement, qu'elles soient génétiques (23,5 %) anthatales non géné- 
tiques (29,4 %) ou péri et néonatales (20,4 %). 

Les accidents et maladies somatiques acquises dans Penfance ne 
représentent que 15,l 9% des causes du handicap, les maladies psy- 
chiatriques acquises et les origines psychosociales 12,6 %. 

XAi proportion de causes tardives est plus élevée chez les garçons 
que chez les mes. 

Le taux de prevaience des ktiologies précoces est plus faible 
pour les gén$rations récentes que pour les enfants nés au début des 
années 70. Ceci est particuli&rement net pour les causes péri et néo- 
natales : 307,7/100 000 enfants n& en 70-71 contre 99,5/100 000 
enfants nés entre 1981 et 1986. 

IV.3.2. ETIOLOGIE SELON LE TYP- DE DEFICIENCE 

Les déficiences intellectuelles, psychiatriques, du langage et de 
la parole (3 premiers chapitres de la C.I.D.) sont celles qui ont la 
plus large proportion de causes acquises psyehosociafes. 



Les déficiences auditives sont dans leur immense majorité 
(90 %) d'origine congénitale, de même que les déficiences classées 
dans le chapitre 6 de la C.I.D. ("autres organes") et les déficiences 
esthétiques. 

A I'inverse, les "déficiences des fonctions générales, sensitives et 
autres organes" (chapitre 9 de la C.I.D.) sont dans près de 7 cas sur 
10 acquises dans l'enfance à la suite de maladies somatiques et 
d'accidents. 

V - DISCUSSION 

V.1. Choix méthodologique 

Le fait dq choisir de faire une étude transversale restreint l'kté- 
rêt de ce travail mais if n'&ait pas envisageable de réaliser une étude 
longitudinale pour des raisons d'ordre matériel mais aussi juridique : 
la constitution d'un fichier nominatif aurait imposé une demande 
d'autorisation à la C.N.I.L. (Commission nationale Informatique et 
Libertés). 

L'étude s'est bornée aux enfants jusqu'à 16 ans, à la fois pour li- 
miter le nombre de dossiers à dépouiller, mais aussi parce que  les 
grands adolescents handicapés posent des problèmes très spécifiques 
qu'if faudrait étudier à part (intégation professionnelle), 

Ce choix était un peu un pari, dans la mesure où cette classifica- 
tion était jusqu'alors peu utilisée. Il semble que ce pari soit en passe 
d'être justifié ! 



V.2. Biais, erreurs, imprécisions 

Notre crit&re de sélection était rattribution #une allocation 
d'édumtion spkiale (A.E.S.). 

CeUeei est attribuée aux enfants qui ont un taux d'incapacité 
permanente au moins égal à 80 % ou au moins Cgal à 50 % s'ils ont 
recours ii une éducation spéciale, une rééducation ou des soins. 
L'A.E.S. n'est pas attribuée pour les enfants places en établissement 
qui sont pris en charge financi&rement et qui ne rentrent pas dans 
leur famiile aux périodes de vacances, Ceci ne concerne en fait que 
très peu d'enfants : moins de 10 dans les Hautes-arenees. 

Par contre, II y a des enfants qui prbentent des déficiences et 
des hapacités, mais dont les parents ne demandent pas 1'A.E.S. 
pour eviter quqs soient étiquetés "Handicapés". Le nombre de ces 
enfants est très dZfic3e A évaluer mais reste probablement marginal. 

Les dossiers de la C.D.E.S. ne sont pas constitués dans le but 
d'effectuer des études épidémiolo@ques mais dans celui d'attribuer 
des prestations. 

Certains renseipements, ceux fournis par le médecin de famille 
par exemple, peuvent &tre volontairement biaisés pour favoriser 1%- 
tributiun d'une A.E.S. 

Toutefois, 1'6quipe technique de la C.D.E.S. effectue un travail 
d'uistruction sur ces dossiers qui doit corriger en partie des défauts. 

V.2.3. ERREURS ET IMPRECISIONS DU CODAGE 

Le codage de la fiche de saisie à partir du dossier n'a pas tou- 
jours 4té aisé et a donné lieu à une certaine marge d'inteqretation. 

Les principales dXficu1t.l.s ont toutefois 6tt: discutées par deux 
personnes. 



Par ailleurs, nous nous sommes limité au codage exhaustif des 
déficiences, qui sont bien renseignées dans les dossiers. 

Seules certaines incapacités sont mentionnées de façon systéma- 
tique. 

Quant au handicap au sens de la classification internationale, iI 
n'est approché que dans sa dimension "perte d'autonomie" travers 
la notion de Tierce personne. 

Va. Discussion des resultats 

Il est difficile de comparer les résultats de cette étude à la litté- 
rature, qui est assez pauvre dans ce domaine. Toutefois, le taux glo- 
bal d'enfants handicapés (8,2 pour mide) semble bien correspondre à 
ce qui est retrouvé ailleurs. De mame, le sex ratio déséquilibré avec 
un surcroît de garçons (cf. Salbreux et coll. : Typologie et prévalence 
des handicapi sévères et multiples dans une population d'enfants. 
Neuropsychiatrie de l'enfance et de l'adolescence 27'5-28, 1979). 

La diminution de la prévalence des handicaps dans les généra- 
tions les plus récentes, particufièrement pour les étiologies péri et 
néonatale, est probablement à mettre à l'actif de l'amélioration des 
conditions de la grossesse et de l'accouchement. On peut s'attendre à 
un accroissement de la proportion de handicaps acquis, qu'ils soient 
accidentels, psychiatriques ou d'origine socioculturelle dans les an- 
nées à venir : cette hypothèse serait & vérifier par des études longitu- 
dinales d'incidence. 

L'intégration scolaire des enfants handicapés semble encore as- 
sez limitée, surtout pour les déficiences intellectuelles et psychiques. 

II y a une certaine opposition entre la prise en charge en établis- 
sement spécialisé, qui se fait encore bien souvent en internat, et l'in- 
tégration scolaire. Il est toutefois & noter que ceci n'est pas vrai pour 
les enfants déficients auditifs qui, bien que réputb difficiles & scola- 
riser, ont un fort taux de scolarisation dans les Hautes-Pyrenées. 
Ceci est peut-être dil aux efforts très importants qui ont été faits en 
direction de ces enfants dans le département. 



VX - CONCLUSIONS - RECONWDATXONS 
Au terne de ce travarl, les recommandations suivantes ont ét6 

faites : 

VI.3. U[ faut maintenir et si possible développer les actions de Pr& 
vention Primaire et Secondaire : 

-Dans le dornahe de la protection maternelle et infantile 
puisque les resultats *mblent démontrer l'eficacitts des efforts 
consentis. 

- Dans le domaine de la prévention des pathologies acquises du- 
rant l'enfance : & cet egard, le désinteret des pouvoirs publics vis-h- 
vis de la santé scolaire nous paraît préoccupant. 

VIS, f 1 fant privadgier les fomdes souples de prise en charge 

Prise en charge sp&ialisée et intwation scolaire paraissent ac- 
tueuement trop souvent s'exclure, alors que des formdes cornplé- 
mentaires pourraient se développer afin &éviter l'exclusion de beau- 
coup d'enfants : "Hdpitd de nuiti', "cinq & septn, "mercredi thérapeu- 
tique" paraissent avoir plus d'avenir que les internats pudiquement 
cach4s au fond de nos vdees. 

W3. il faut mieux connaître l'épidémiologie de l'enfance handicap& 

Cette premiere étude a fev6 pour nous un coin de voile, mais il 
para& n&essaire d'utiliser (i plein le fornidable gisement de donnees 
que constituent les C,D.E,S. en instituant un recueil de donnees 
continu, standardisé et informatisé. 



Le Président de Séance - Merci beaucoup Monsieur Salines. Quelques 
question ? 

M. X, - Je MUS remercie beaucoup du travail que vous avez fait, parce 
que je crois qu'il iuustre tout à fait tes difficdtes rencontrées en France pour 
aborder les études épidémiotogiques. Ce que je vais dire, je crois que vous 
l'avez déjl dit dans vos critiques, en particulier sur l'échantillon que vous avez 
choisi. Parce que, si vous vouliez étudier la population d'enfants handicapés, ii 
est évide& que le critère de PAES est un critère t d s  restrictif et vous avez un 
moment aboxdt! dans votre s c h b a  des causes de l'étiologie, une catégorie 
que vous disiez vous même être un fourre-tout, où vraisemblablement vous 
aviez des petits enfants de Portugais ou de Maghrbbims qui se retrouvaient 18 
tout à fait par hasard et non pas pour des raisons prenant effectivement en 
compte la trilogie qui nous intéresse aujourd'hui de la déficience au handicap. 
Par contre, il est évident qu'il y a des edants qui avaient certaulenrent de 
lourds handicaps, qui ont complètement échappé à votre étude. 

Concernant le matériel que vous utilisez, je crois qu'il est tout à fait im- 
portant parce que les DDASS, au niveau local comme au niveau de la Direc- 
tion générale de l'Action s o d e  à Paris, en ont sQrement tout à fait envie. Il y 
a un matériel considerabfe dans les CDES, ou du moins on le croit, et on 
pense qu'il est exploitable. Or, siégeant actuellement dans une CDES, je suis 
effaré de ce que l'on voit dans les dossiers ! Je veux dire que ce matériel est 
inutiiisable dans l'état actuel des choses, quelles que soient la bonne volonté et 
la qualité des personnels en question. Je ne crois pas qu'il faille dire qu'il y a 
un sabotage qui serait organise dans les CDES, mais, comme vous l'avez dit 
vous-mêmes, le dossier de CDES est fait pour obtenir une prestation et il n'est 
pas fait du tout pour pouvoir mener actueliement des études épid4mioIo- 
giques. Alors, si on veut faire des etudes épid4miolo@ques sur le handicap, je 
crois qu'il faut absolument abandonner l'idée qu'il y a assimiiation entre la loi 
de 75 - le passage par la CDES au titre du handicap - et la réalité même 
d'un handicap sur le plan médico-social. Tant qu'on fera cette assimilation -là, 
on n'avancera pas dans la recherche sur le handicap en France ! Je crois qu'à 
ce moment-là, if faut se donner les moyens de vraies études épidémiolo~ques, 
c'est-à-dire obtenir la collaboration d'un certain nombre d'équipes. Deuxié- 
mement, se donner les moyens, c'est-à-dire définir des échantillons, une me- 
thodologie propre à essayer sur ces échantilions d'analyser une population. Je 
crois qu'on perdra beaucoup de temps - et je crois que votre exposé est tout à 
fait interessant de ce point de vue là - si on se dit qu'à partir des CDES, on 
va obterair des données épidémiologiques. On aura sûrement effectivement en 
première analyse un certain nombre d'informations, peut-être exploitables au 



niveau de la Direction Générale de l'Action Sociale, mais qui ne seront pas 
Gables sur un plan scientgque. 

1WI. X, - Si je pew prolonger d"un mot, je dirais que vous avez pris à ia 
lettre ce qui a été annoncé à propos de la loi de 75. Nadme Weil Pa déclaré 
devant le Sénat : "Au moment oil est présentée la loi de 75, seront cokdérés 
c o r n e  &&a* en France, ceux que les C o m ~ s i o n s  déclareront teW. 
C'est ce qui a été fait. Mais, du fait que fa loi ne comporte absolument ancane 
déf~t ion  du handicap -je rappelle que cela était prévu théoriquement pour 
pemetbe une tvolution du disposia au fur et mesure des progrès de la 
science - en fait, ce n'est pas ce qui s'est produit. On a relevc5 des pratiques 
eaêmement diverses, les CD=, selon les départements, ne fonctionnent pas 
de la même façon. Je crois qu'il aurait été plus clair que vous disiez tout sim- 
plement ce que vous avez fait, c'est-à-dire donner une description de la popu- 
lation des enfants recevant I'AXB. Voilà ? C'est ça que vous avez fait, et c'est 
très imp~rtant ! Mais vodoir étendre ça à Pensemble de la population des 
handicapRs, je pense qu'il y a trop de biais pour que ça puisse se défendre. Le 
Doctew Durand en a cité certains: certaines personnes qui n'ont pas de- 
mandé I'AEB, d'autres Pont demandée et ne Pont pas obtenue ; il y a le pro- 
blème dont j'ai parlé de définition ou plutôt de l'absence de défuriion du 
handicap, le problème des Français qui sont en territoire étranger. Je connais 
la region nord et je peux dire que pour ce qui est du ressort de la Caisse 
Régionale dtAssurances Natadies de Lille, il y a 1 500 enfants fian* pris en 
charge en Belgique parce que n'existent pas en France les étabkements pour 
les recevoir. Ur la loi françafse stipuIe que, en dehors du territoire français, on 
ne touche pas FAES. 

Mm Claude RUIM~V-ROUQ - Je n'ai pas Phtention de répndre, 
j'ai Pmtention d'être un épistémolo&te modéré et modérateur peut-être, dans 
ce débat. Je pense qu'a faut eff~t ivment  appEquer à Panalyse des dossiers 
des CDFS sans doute un peu plus de prhution que vous ne Pavez fait, et je 
ne retiendrai comme grosse critique que le fait que, voyant cette courbe avec 
l'âge, vous avez dit, cela ttsmoigne du fait que la prévention a bien marcht. 
J'essaierai de montrer demain qu'en fait ce n'est pas si clair, Mais je crois 
aussi qu'amt de se lancer dans de lpandes enquêtes qui coûtent très cher - 
et croyez-moi, des enquêtes, j'en ai faites: cela coûte cher en hommes, en 
matérie ts... c'est compEqué. II faut bien exploiter ce qui existe. Et contraire- 
ment Q votre pessimisme, j'ai le senthent qu'avec beaucoup de précautions et 
pour certaines déficiences ou maladies, il est possible de tirer un certain 
nombre Cdormations raisonnables des dossiers du CD=$ et que nous de- 
vons encowager ce genre d"action, quitte à les critiquer si vous aUez u.n peu 
vite effectivement dans l'analyse et Pinterprétation,.. 



M. X. - Je vais dire quelques mots. 11 me semble que c'est une question 
très importante et il faut dire que nous sommes très frappés par l'imcapacité 
totale après la naissance, jusqu'h peu près 8 ans ou après 16 - encore plus - 
c'est 15 % de la population qui ne correspondent pas complètement avec la 
Classification Internationale. A mon avis - je vais aussi parler demain de ce 
problème - il faut comparer l'âge fonctionnei avec I'âge rtsel. Beaucoup 
d'auteurs s'occupent de ces problèmes de Pâge fonctionnel et de Pâge réel et if 
est nécessaire de faire une classification complhmentaire pour l'âge de O 
jusqu'a peu près 8,9 ans et tsvaluer la jeune g6nhration. 

M. Georges SALINEIS - Je suis tout à fait d'accord avec toutes les cri- 
tiques qui m'ont kt6 faites, Je crois que j'ai présenté les choses avec des angles 
aigus ;je crois que la Santé hbEque, c'est un didogue, ... essentieHement ; j'ai 
fait un petit peu exprès de présenter cela, non pas en tant qu*analyse des dos- 
siers de lîAES, mais des enfants handicapés : puisque vous ieur donnez FAES, 
c'est qu'ils sont handicapés.., C'est tendre un miroir pour la CL)= et puis, 
c'est un point de dCpart ; cette enquête a 6th faite il y a deux ans. Il y a des 
gens qui réfltschissent, qui discutent et se disent : "mais les enfants qui sont 
dans des maisons d'enfaats à caractère social, nomdement, 3 ne sont pas du 
tout hm&wpes ; en fait vous savez, 2s sont exactement pareils que les 
autres !..." Aiors, je crois que cela fait avancer un petit peu la réfiexion. Wun 
autre côté, on se situe d m  les DDASS à un niveau qui n'est pas du tout la 
problhmatique de I'INSERM ou de I'UniversitC, Je crois surtout quand il 
s'agit de la DDASS des Hautes-Pyrénées, eile n'est pas ceile de Paris ! Je crois 
que nous disposons d'informations, ii faut commencer, ii faut prendre le 
maximum de précautions bien entendu, mais même si on se fait critiquer, je 
crois que cela a une valeur pédagogique et dynamique très importante. 

Mme Annie ~RIOMPHE - Avant que nous nous séparions, permettez-moi 
de dire un très, très grand merci, D'abord à nos présidents de séance qui ont 
respect6 de manière parfaite Phoraire propose, aux intemenants, vous tous 
qui avez animé cette journhe et Pont rendue très, très riche. 
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PRESIDENT DE SEANCE : 

Jean-Claude HENRARD 

Le Président de Sbance - Mesdames, Messieurs, je vous propose que 
nous commencions cette séance, et tout de suite je propose à nos deux pre- 
miers intervenants de présenter leurs communications, aprCs quoi nous grou- 
perons les commentaires et les questions, de façon à avoir une discussion plus 
large. La parole est à Monsieur Biraben, Directeur de Recherche à I'INED. 





QUELQUES RETROSPECTIVES 
SUR LA NOMENCLATURE INTERNATIONALE 

DES I N F m U E S  
ET LA STATISTIQUE DES HANDICAPES EN FRANCE 

Jean-Michel BIRABEN 
Directeur de Recherche 
Instiiiit National 
d'Ehides Démographiques (INED) 

1. P W B U L E  : DE LA CLASSIFICATION DES CAUSES 
DE MALADIES ET DE DECES A CELLE DES INFIRMITES 

A l'occasion du premier Congrès International de statistique qui 
se réunit à Bruxelles en 1853, deux personnafités furent chargées de 
présenter aux délibérations de l'assemblée des projets de classifica- 
tion internationale des causes de mdadies et de décès : William Farr, 
directeur de la statistique médicale du Registrar General d'Angle- 
terre, et Marc Despine, chef du service des statistiques sanitaires du 
Canton de Genève. 

Le premier présenta un projet de classement surtout anato- 
mique, le second un projet surtout étiologique. Après de longues dis- 
cussions, la lumière ne jaillit pas et, comme à regret mais par néces- 
sité devant la méconnaissance des étiologies à l'époque, les congres- 
sistes adoptèrent à une faible majorité le projet, très peu modifik, de 
William Farr. 

En fait ce fut un échec total, aucune administration des pays re- 
présentés au congrès n'utilisa le projet adopte, ni même n'infiéchit 



vers lui la classification qu'il employait jusque-18 et chacun resta sur 
ses positions. 

Quarante ans plus tard, et après la création de ?Institut Interna- 
tional de Statistique, le Dr. Jacques Bertillon, chef du Bureau de sta- 
tistique de h ville de Paris, est nouveau chargé de prhenter au 
Congres de l'Institut International de Statistique un projet de classi- 
fication internationale des causes de maladies et de d&&s, S'appu- 
yant sur fa class3iation alors en usage à Paris et empruntant 8 celle 
utitisee à Londres et à celle utilisée à Berlin, quelques klkments, II 
présente un projet qui non seuiement est adopté à une très large 
majorité, mais qui, d&s lors, est appliqué dans de nombrem pays, et 
sur une proposition des dé16ptts ameeriahs, i1 est décidb que cette 
première classifiation sera révisée tous les dix ans. 

Ce succès encourage dors ?Institut International de Statistique 
à demander à Jacques Bertillon de préparer un projet de nomencla- 
ture internationale des e i t é s .  Ce projet, présent6 deux ans plus 
tard aux membres de 1'11s' est publié dans le bulletin de l'ES en 1986, 
c'est lui que nous allons présenter et commenter ici. 

2. M W m O N S ,  PmNCIPES, PRATIQUE 

Jacques Bertaon commence par d6fmir le mot infirmité qu'il 
distingue tres nettement des maladies chroniques par la permanence 
et la non &oIution, en a m r d  avec Littre qui déclare "La rndadie est 
un fait qui s9op&re, fhfkmitg est un fait aeeompKn. Cette definition, 
cependant lui semble trop étroite et, en particutier ne tient pas 
compte de l'aspect tscanomique de Pinfirhtb* or un infime est un 
homme qui, pour le reste de sa vie, se trouve dans Phcapacité, totale 
ou partietle, d'exercer sa profession, car il est très peu vraisemblable 
si non impossible que la cause de cette ineapacitts cesse avant un 
temps très éloigné. 

Par ailleurs, Bertilfon observe que la plupart des nomenclatures, 
en usage 8 cette époque, ont été rédigées du point de Mie militaire, 



et qu'il convient de les compléter par les infiimités propres à la 
vieiilesse ou au sexe féminin. 

Ainsi, pour le Dr. Boudin, l'armée française reconnaît dans les 
années 1831-1849, 11 "infirmitésn principales donnant lieu à réforme, 
qui sont : le défaut de taille, la perte de dents, la surdité et le mu- 
tisme, le goitre, la claudication, la myopie, les scrofules, les maladies 
de poitrine, les hernies, l'épilepsie, et la faiblesse de constitution, 
plus quelques autres infirmités comme la cécité et l'aliénation 
mentale. 

Dans la période suivante, de 1850 à 1869, le Dr. Arthur Chervin 
reconnaît 23 infirmités exemptant du service militaire : le défaut de 
taille, la faiblesse de constitution, les convulsions, le strabisme, le bé- 
gaiement, la surdi-mutité, l'aliénation mentale, l'épilepsie, le créti- 
nisme, le goitre, les scrofules, le pied-bot, la gibbosité, les pieds-plats, 
la hernie, les varices, le varicocèle, l'hydrocèle, la perte des dents, le 
bec-de-libre, la myopie, la calvitie et l'alopécie, les dartres et la 
couperose. 

En fait, la statistique militaire, étudiée par de nombreux auteurs 
dès cette époque, se rapporte à beaucoup de facteurs physiques ou 
d'affections qui ne peuvent constituer un handicap que pour les 
conditions de l'état militaire à l'époque : les uns sont graves comme 
l'aliénation mentale, la cécité, la surdi-mutité, d'autres comme la cal- 
vitie ne sont guère que des particularités procurant un handicap fort 
mineur. En outre, cette statistique ne porte que sur les conscrits non 
éliminés avant l'examen des infirmités, ainsi tous les amputés des 
deux jambes sont éliminés pour défaut de taille ! : le conseil de révi- 
sion n'est pas un examen médical. A cet égard, les conscrits examinés 
peuvent avoir plusieurs infirmités, mais seule est retenue la plus im- 
portante, la plus évidente, ceile qui donne lieu à moins de contesta- 
tion, les autres ne sont pas mentionnées, c'est assez dire combien ces 
données statistiques doivent être manipulées avec circonspection et 
ne doivent être utilisées que dans certains cas précis et limités 
comme la stature pour lesquels elles sont relativement valables, dans 
d'autres cas, comme la répartition géographique des hernies ou de la 
calvitie, elles ont seulement valeur indicative, et pour beaucoup 



d'autres, comme la fréquence des diverses infirmités, elles sont plus 
trompeuses qu'indicatives. 

3. ]LA LISTE DE LA STATISTIQUE GENERALE DE LA FRANCE 

Mais revenons à Jacques Bertillon, chargé de présenter à 1711S 
un projet de nomenclature des infirmitfss. Il a en outre à sa disposi- 
tion le recensement des infimes en France de 1851 et celui de 1866. 
On comptait alors : 

aveugles 
borgnes 
sourds-muets 
aliénés dont : 24 433 à domicite 

20 537 en hdpital ou clinique 
goitreux 
bossus (affliges de déviation de la colonne vert6brale) 
manchots d'un ou deux bras 
ayant perdu une ou deux jambes 
pieds-bots 

31 968 aveugles, en régression de 15,2 % sur 1851 
21 214 sourds-muets, en r6gression de 28,8 % 
50 726 aliénés dont : 18 734 à domicile - 23,3 % 

31 992 en hôpital ou chique -+ 55'8 % 
en accroissement de 12,8 % 

58 808 goitreux, soit une croissance de 38,8 % 
etc. 

En fait, dans ce cas précis, le territoire de la France s'étant accru 
en 1860 de la Savoie et Nice, la diminution des sourds-muets et des 
aveugles est plus consid4rable qu'if n'y para?t, et la croissance des 



aiiénb est minime, en revanche d e  des goitreux reste importante, 
la Savoie étant la région où la maladie est la plus répandue. 

Bertillon dit aussi avoir dispose! de trois nomenclatures natio- 
nales officielles, dont, maiheureusement, il ne donne pas la teneur et 
que nous avons cherchées en vain : celle de la statistique française 
qui comprend 49 rubriques et qui, dit-il, est la plus ancienne "car elle 
existe m s  modification depuis plus de quarante ans" ; celle de la 
Suisse, qui ressemble à la française mais ne comprend que 38 ru- 
briquesi enfin celle de l?talie, qui est de loin la plus complète, 
puisqu'elle comprend 142 rubriques. 

C'est de cette dernibre que Bertaon s'est inspiré en la modifiant 
car il la trouvait "trop détailltse dans certains chapitres", mais trop 
courte dans quelques autres. 

Dans les trois nomenclatures, les désignations générales ont été 
écartées au profit de celles qui indiquent un certain nombre d'infir- 
mités nettement d4finies. Bertillon qui oeuvre pour une nomencla- 
ture internationale se veut aussi précis et complet que possible, et il 
va pour cela recourir au même système et aux mêmes principes pour 
la classification des causes de maladies et décès, c'est-à-dire un clas- 
sement général anatomique en huit classes à l'intérieur desquelles les 
différentes affections sont détaill6es soit par leur siège anatomique, 
soit par une cause étiologique supposée, soit par une dénomination 
globale et vague, chaque sous-chapitre se terminant par une case 
fourre-tout à dénodat ion anatomique appelée autres maladies 
de ... 

Par ailleurs, trois nomenclatures sont emboîtées l'une dans 
l'autre : une réduite à 29 rubriques qui donne les grandes indications 
générales, une intermaiaire à 56 rubriques, plus explicite, et une 
compléte à 99 rubriques beaucoup plus détaillée. 

La première est un mhhurn  pour les comparaisons internatio- 
nales et il serait très desirable, déclare-t-il, que le plus grand nombre 
de pays et de statisticiens l'adoptent. La seconde ne donne en plus 
qu'un nombre limité d'affections parmi les plus fréquentes. La troi- 
sième est bastSe sur la nomenclature italienne des exemptions du ser- 
vice militaire dont II a supprimé la désignation d'un certain nombre 



d'affections trop rares pour faire l'objet d'une rubrique spécide, dit- 
il, mais & laquelle il a ajouté quelques infirmités spkiales aux 
femmes et a u  vieillards, ainsi que quelques autres présentes dans la 
nomenclature française tels que les pieds-bots et les pieds-plats 
curieusement absents de la nomenclature détailiée italienne. 

Bertillon insiste en outre pour que les âges soient distingués, 
cette distinction des âges, dit-il, "est évidemment superflue dans les 
coliectivités dont tous les membres ont h peu près le même fige, tels 
que les conscrits, etc. Mais dans toute autre statistique des infinnit&, 
une distinction des âges est indkpensable, au moins par p6riode dé- 
cennale d'âge : 20-29 ans, 30-39 ans... jusqu'à 70 ans et au delà. A la 
rigueur on se contentera de coupures vigultésimales 0-19 ans, 20-39 
ans, 40-59 ans et 60 ans et plus. 

Bien entendu, il est très important de distinguer les sexes, mais 
surtout, il tient à ce qu'on compte les infirmes et non les infirmités 
"par exemple, si un tuberculeux (comme il arrive souvent) est atteint 
de gibbosité et de tumeur blanche, il ne faut pas compter une unité à 
tuberculose, une autre h gibbosité et une troisième à tumeur 
blanche", ... on ne saurait ni le nombre d'infirmes ni même "la fré- 
quence de chaque infirmité, car, dans l'exemple cité, il est incontes- 
table que 1,011 aurait compté trois fois la même chose, la gibbosité et 
la tumeur blanche de l'individu ... dérivant très probablement de sa 
tuberculose. Et il en est de même dans la majorité des cas. Ainsi, il 
faut compter les infirmes et non les infirmités". Arrivb à ce point de 
son raisonnement, Bertillon se pose alors la question de savoir, 
lorsqu'un individu est atteint de plusieurs infirmit6s, et le cas n'est 
pas exceptionnel, sous quelle rubrique doit-on le ranger? La ré- 
ponse, d'après lui ne peut être imposée par des règles dont on sait 
qu'elles seront difficiles B appliquer parce que interprétées diffk- 
remment par chaque observateur, elle est dictée par la pratique qui 
ne retient que f'infirmité la plus apparente. Si un homme se présente 
avec une jambe plus courte que l'autre, il sera classe comme boiteux 
et, par le fait même, réformé, on n'entreprendra aucun autre examen 
ni interrogatoire ni enquête pour savoir s'il est myope ou épileptique, 
et on est contraint d'accepter cette règle qui nous est imposée par la 
nature des choses, c'est-à-dire les conditions d'observations. Et si 



plusieurs infimith sont dgalement apparentes, i'infirme sera classé 
sous la rubrique de i'infmité la plus grave au point de vue fonction- 
nel: si un homme est à la fois aveugle et phtisique, il sera classé 
comme aveugle, quoique sa phtisie soit plus grave pour sa longévité : 
cette rE!gle nous est imposée et nous n'avons qu'à nous incliner. Ii se 
contente de désirer que l'infirmité mentionnde soit celle qui caracté- 
rise le mieux l'infime, et en premier lieu celle qui est à l'origine 
d'autres u l h i t k s  cornme nous l'avons vu pour la phtisie et la 
gbhs26. 

Il souhaite eXm qu'à l'avenir, on puisse recueillir des informa- 
tions sur les infkmitds multiples que les pratiques de son époque in- 
terdisent d'envisager. 

En conciusion, ü émet le voeu que I'IIS attache une grand fm- 
portance à ce que la statistique des infirmes se fasse dans tous les 
pays suivant des nomenclatures comparables. Il propose l'adoption 
par les différentes administrations statistiques des trois projets de 
nomenclatures qu'il dépose, au moins de la première. II remarque 
que, selon l'usage, il convient de classer un infime à son infirmité la 
plus apparente et s'il en a plusieurs également apparentes, à celle qui 
est la plus grave au point de vue fonctionnel. Enfin qu'il importe de 
distinguer l'$ge et le sexe des infirmes. 

Les trois nomenclatures qu'il propose sont annexées à son tra- 
vail. Emboîtées l'une dans l'autre selon la quantité de détails qu'elles 
comportent, elles sont divisées toutes les trois selon les huit mêmes 
chapitres en suivant des critères anatomiques : 

1 - I h i t é s  affectant l'orga~sme tout entier ; 
2 - ~ ~ i t é s  affectant le système nerveux et les organes des sens ; 
3 - Mirmités ôffectant l'appareil circulatoire ; 
4 - Infirmités affectant l'appareil respiratoire ; 
5 - Infïrmités affectant l'appareil digestif ; 
6 - Infiimités affectant l'appareil génito-urinaire ; 
7 - Infimit6s affectant la peau et ses annexes ; 
8 - Infirmités affectant les os, les articdations, les muscles, 

Dans le premier concernant les hfimités gén&rales, on trouve 
notamment la faiblesse de constitution, la cachexie palustre ou se- 



d e ,  la tuberculose sous toutes ses formes chroniques, les tumeurs, 
les rhumatismes et le diabète et même les intoxications profession- 
nelies comme le saturnisme. 

Dans le second (système nerveux) : toutes les formes d'aliéna- 
tion mentale ou de crétinisme, les paralysies, épilepsies, chorées, le 
bégaiement, les névralgies (sciatique), la cécité d'un ou des deux yeux 
et tous les troubles chroniques de la vision, la surdi-mutité. 

Dans le troisikme (appareil circulatoire) : les affections orga- 
niques du coeur et des gros vaisseaux et les varices sauf varicocèles et 
hémorroïdes. 

Dans le quatriame (appareil respiratoire) : l'ozène, la laryngite 
chronique, le goitre, l'insuffisance thoracique, la bronchite chro- 
nique, l'emphysème et l'asthme. 

Dans le cinquième (appareil digestif) : les becs-de-Lièvre et 
gueules-de-loup, les caries et avulsions dentaires, les affections des 
maxillaires, de la langue, les maladies chroniques de l'estomac (can- 
cer excepté), les hernies, les hémorroïdes, les affections chroniques 
de l'intestin, du rectum et de l'anus. 

Dans le sixieme (appareil génito-urinaire) : les calculs rénaux ou 
vésicaux, la cystite chronique, les fistules urinaires, l'adénome prosta- 
tique, l'incontinence d'urine, l'hydrocèle, le varicocèle, l'hypotrophie 
ou la perte des organes génitaux, la métrite chronique et les dépla- 
cements utérins. 

Dans le septième (la peau et ses annexes) : les cicatrices défor- 
mantes, les dermatoses chroniques, les angiomes, les calvities et alo- 
phies, les sueurs fétides, l'obbité, l'éléphantiasis et la scl6rodermie, 
la teigne, la pelade. 

Dans le huitième, enfin (os, articulations, muscles> : le rachi- 
tisme, l'osttsomalacie, les abcès froids (sauf le mal de Pott) ou 
chauds, le mal de Pott, la gibbosité et les déviations vertébrales, la 
perte d'un doigt, d'une main ou d'un bras, de l'usage du membre su- 
pt4rieur par tumeur blanche, résection, ankylose ou Jtxation irréduc- 
tible, arthrite déformante, perte d'orteils, du pied, de la jambe, la 
cagnosité, la claudication, le pied-bot et les pieds-plats. 



Chaque sous-chapitre enfin se termine par une rubrique autres 
causes, par exemple aprbs la langue nous avons : autres affections 
chroniques de la bouche et de ses annexes, aprbs la pelade : autres 
infirmités affectant la peau et ses annexes. 

Nous ne savons pas la suite donnée en séance à cette proposi- 
tion de Jacques Bertillon, qui constitue, à notre connaissance la pre- 
mière tentative de classification internationde des handicaps. Disons 
seulement qu'elle a étc5 accompagnée d'un projet semblable de clas- 
sement des accidents avec dommages corporels et d'une demande de 
rectification et d'additions à la classification déjà existante des 
professions. 

Si nous considérons aujourd'hui, 92 ans plus tard, cette premibre 
tentative de nomenclature internationale des infirmités, nous lui 
trouvons, par rapport aux simples énumérations des causes de ré- 
forme militaire qui l'ont précédée, des qualités incontestables 
comme le principe du classement anatomique homogbne, et surtout 
celui de la recherche des incapacités, terme qui apparaît pour la 
premibre fois dans ce genre de travail. On peut seulement regretter 
qu'il lui ait ensuite accordé si peu de place dans les intitulés de ses 
rubriques. 

Mais nous sommes surpris de voir combien sa nomenclature est 
éloignée des ndtres: la très grande majorité de ses rubriques, 
contrairement à la distinction qu'il proposait dans son préambule, se 
rapportent à des affections chroniques, ou quelquefois à des malfor- 
mations qui relèvent aujourd'hui d'un traitement médical ou chirur- 
gical, voire même, comme le rachitisme, d'une simple administration 
de vitamines ou, comme la myopie, du port de verres correcteurs : 
sur les 99 causes d'infirmité qu'il avance, à peine une vingtaine sont 
encore de nos jours considérées comme des handicaps durables ou 
définitifs et on mesure à cet écart l'immensité du chemin parcouru 
en un sikle par toutes les disciplines de l'art médical qui est, sous 
nos yeux, en train de devenir une science. 

On est frappé, aussi, de voir à quel point l'absence des institu- 
tions sociales, de leurs cadres et de leurs infrastructures, empkhait 



toute observation correcte des handicaps, et avec quelie résignation 
Bertaon accepte de ne pas dénombrer les infirmités multiples. 

Enfin, si cette première nomenclature ne semble guère nous ai- 
der aujourd'hui qu'h nous montrer les progrès accomplis en un siècle, 
elle peut aussi nous être utile à comprendre les besoins des pays du 
Tiers Monde dans lesquels persistent bien des causes de handicaps 
qui ont presque disparu des pays développ6s. 

Le Président de Séance - Nous dons  passer du premier recensement 
gentrai des W~mités aux développements beaucoup plus recents. Je passe 
d'abord la parole à Madame Annick Deveau et ensuite il Monsieur Patrice 
Legrand. 
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Ce n'est qu'aprhs un long cheminement que le Ministère des Af- 
faires Sociales a finalement donné, le 4 mars 1988, une premiere ap- 
plication, pour ce qui le concerne, à la classification internationale 
des handicaps en adoptant le 4 mai 1988 une nomenclature com- 
mune à toutes les enquêtes statistiques qu'il meiiait jusque là auprès 
des personnes handicapées, tout en la proposant aux autres utilisa- 
teurs intéressés. 

Cette nomenclature était depuis longtemps une nécessité. Inspi- 
rée étroitement de la classification des handicaps proposée par 
l'OMS, elle peut nlaintenant être utirisée dans les travaux concernant 
la démographie des personnes handicapées, ainsi que des personnes 
$gées dépendantes. 

Mais la classification internationale des handicaps, par les 
concepts qu'elle propose (déficience, incapacité, désavantage) peut 
aussi être une base de référence solide pour la construction d'outils 



permettant I'évduation du handicap et distincts de la nomenclature 
adoptee. 

Ce sont ces trois points que nous essaierons #évoquer 
aujom&hui. 

La classEation ultemationde des handicaps s'intgge totale- 
ment dans les rkflexions menées depuis plusieurs dizaines d'années 
en France tant par les réformateurs de la politique du handicap que 
par les professionnels, 

Sans faire une exeg&se de l'kvo1u~on du vocabulaire en matiere 
de handicap, il apparaît important de rappeler quelques étapes. 

La premihe utzsation offlL3eHe du mot "handicap" est faite 
dans la loi du 23 novembre 1957. Cette loi doit alors pemettre d'or- 
ganiser le reclassement des travaüleurs handicapés. Pour la prenllère 
fois, h législation tente de regrouper en un ensemble cohérent di- 
verses catt5gories de personnes et substitue aux termes d'infkmes, 
d'invalides et de mutilés un terme gisnérique : handicapés. 

La pr6paration du Cinquième Plan, dans les années 1966-1970, a 
permis la akation d'un intergroupe chargé de discuter les problèmes 
de l'enfance et de l'adolescence hadaptbes. Cet intergroupe "En- 
fance Inadaptke" avait alors pour mission de définir les normes d'é- 
quipement en évaluant le nombre de places néeessaires dans les trois 
secteurs Education, Sant6' Justice. On reviendra sur les dzficdtés 
qu'a rencontrées ce groupe pour tenter de cerner la population vistçe, 
A cette étape de la réfleGon, les termes de "handicap* et d9"inadapta- 
tion" sont intimement meles, recouvrant tantôt deux réalités diffé- 
rentes tantôt une même réalité. 

C'est à cette époque, 1967, qu'est élaboré le rapport Bloch-hine 
appelé "étude du problème génQal de Finadaptation des personnes 
handicapées". L'htroduction de ce rapport commence ahsi : 

"Sont inadaptés il la soci6té dont ifs font partie les enfants, les 
adolescents et les adultes qui, pour des raisons diverses, plus ou 
moins graves, éprouvent des difficultes plus ou moins grandes 2t être 
et & agir comme les autres. Ce=-13, dont le nombre et la variété 
s'accroissent, posent & la société des problèmes dont elle prend de 



plus en plus conscience depuis quelques années, mais qu'elle maîtrise 
mal encore". 

L'auteur continue : "L'inadaptation ainsi définie de façon très 
large est un phénomène aux M t e s  incertaines ..." 

Ainsi, l'inadaptation n'est pas définie. Les inadaptés compren- 
nent : "Les infirmes, au sens le plus &tendu8. 

Pourtant dès l'introduction est proposée une définition du terme 
handicap dans l'acception française du terme : 

"On dit qu'ils sont handicapés parce qu'ils subissent par suite de 
leur état physique, mental, caracteriel ou de leur situation sociale des 
troubles qui constituent pour eux des handicaps, c'est-à-dire des fai- 
blesses, des servitudes particulières par rapport à la normale, celle-ci 
étant définie comme la moyenne des capacités et des chances de la 
plupart des individus vivant dans la même société." 

Les theses et les réne~ons &mises tout au long du rapport 
conduisent à proposer un classement provisoire des inadaptés en 
deux groupes, A et B, et dix sous-rubriques. 

Le groupe A rassemble les personnes souffrant soit de nais- 
sance, soit par suite de maladie ou d'accident : 

- d'une insuffisance mentale (avec un QI inferieur à 0,65) ; 
- d'une maladie mentale ; 
- d'une déficience motrice (d'origine cérébrale ou non cerébrale) ; 
- d'une deficience sensorielle (de la vision ou de I'audition) ; 
- d'une maladie chronique ; 
- de I'association de plusieurs de ces troubles. 

Le groupe B est celui des personnes n'ayant pas de handicap 
physique qui ntkessite un traitement prhcipalement mbdical et dont 
le QI est supérieur à 0,65, mais constituant, par suite d'une dt5bilité 
légère ou de troubles du comportement et de la conduite : 

- des inadaptés scolaires ; 
- des enfants et adolescents "en danger moral" ; 
- des enfants, adolescents et adultes délinquants ou des adultes libé- 

r6s de prison ; 



- divers asociaux. 

Dès 1967, et sans toutefois qu'on ait pu pousser assez loin l'ana- 
lyse pour la rendre opérante, étaient contenus l& en germe Ies 
concep& de la C E  te rapport Blwh-Lake s'attachait à une populs- 
tion dQEavoristfe (concept de dbavantage) appelée tant& handica- 
pée, tant-ôt inadaptee. Les deux ternes ktaient employ6s indiffe- 
remrnent l'un pour l'autre, ou bien recouvraient deux populâtions 
ayant les mêma dacultés d'hsertion sociale, nais dont la cause des 
dEcdt& etait differente : d"ordre nedical pour les premiers, liée 
glus dirmement au social pour les autres. 

Les temes de déficience, d'autonomie, de dependan=, la rdfB- 
rence il une nome ainsi que la liaison qui existe entre le handicap 
(ou l'inadaptation) et l'environnement de la personne (le situation- 
neIl apparaissent. 

des enfants et adultes souffrant de troubles plus legers 
et plus temporaires, et dont Finadaptation rev8t un caractère surtout 
social, l'auteur précise que "sans être étrangbre, tant s'en faut, aux af- 
faires sociales, eile int4resse plus spécifiquement le Ministère de 
1'Education Nationale, celui de la Justice et celui de la Jeunesse*. 

En 1974, Rene Lenoir, dans son livre "les Exclus", reprend lar- 
gement ges id6es çontenues dans le rapport Bloch-laine, Il regoupe 
sous le terne dmexelus" les uladaptb, b s  margulawz, les asociaux. 
Ces personnes : 

"En raison d'une hr~mité. motrice, physique ou mentale, de leur 
comportement psycholo@que ou de leur absence de formation, sont 
incapables de pourvoir à leurs besoins, ou exigent des soins 
constants, ou représentent un danger pour autrui, ou se trouvent sé- 
géguées soit de leur propre fait soit de cefui de la cogectivité!' 

Les inadaptes comprennent, selon ces auteurs, les inadaptés 
physiques et les débiles mentaux, auxquels ü r6serve le nom de "han- 
dicapés", et les inadaptés sociaux ; et dans ce groupe on trouve les 
malades mentaux, les suicidaires, les alcooliques, les déhquants 
adultes, ainsi que tous ceux qui sont en danger d'inadaptation, fes en- 
fants de l'Aide sociale & l'Enfance, 



La loi du 30 juin 1975 ne tranche pas cette discussion en ne pro- 
posant pas de définition précise du terme handicap. Toutefois, en 
faisant référence dans son article 1 aux handicapés physiques, sen- 
soriels ou mentaux et au barème des anciens combattants pour éva- 
luer le handicap, elle adopte dans les faits une définition restreinte 
de son champ d'intervention. 

Le recueil des données statistiques du Ministbe des Affaires 
Sociales souffre à cette période et dans les années qui suivent des 
mêmes ambiguïtés. Le système de référence adopté est le plus sou- 
vent la nature des prestations ou des services. Farfois la description 
des populations handicapées se fait à partir des conditions d'agré- 
ment des établissements, et non des personnes elles-mêmes. 

Pendant cette même ptsriode etait élaborée par le Docteur 
P W p  Wood, avec la contribution en France du Professeur Gros- 
siord, la Classification Internationale des Handicaps dont il est ques- 
tion ici aujourd'hui. Traduite en français par l'INSERM en 1980 et 
diffusée progressivement grace aux Docteurs Hatton et Magin, en 
particulier, elle sert depuis cette date de référence à de nombreux 
travaux de recherche non seulement auprès des personnes handica- 
pées, mais aussi des personnes agées. Point n'est point de développer 
ce point. Beaucoup de ces chercheurs sont présents aujourd'hui et 
ont présenté ou présenteront leurs travaux. 

C'est la période aussi où l'INSERM publie, en 1984, son rapport 
intitulé "Réduire les handicaps", rapport dont le coordinateur est le 
Professeur Michel Fardeau, qui s'attache à faire le point des connais- 
sances actuelles en ce domaine et à faire des propositions pour l'éla- 
boration d'une politique cohérente en faveur des handicapés. Une de 
ses premieres propositions concerne le développement de la connais- 
sance statistique et épidémiologique du handicap. 



M. PATRICE LEGRAND 

Avant de poursuivre cet exercice un peu périlleux, je voudrais, 
en ce qui concerne les statistiques de handicaps et les nomenclatures 
que nous proposons d'adopter, faire trois remarques préalables sur- 
gies des propos qui ont 6t6 tenus hier, et qui m'apparaissent désor- 
mais nécessaires, même au risque de redites. 

La premiare remarque, c'est que la nomenclature statistique que 
nous avons adoptée n'est pas une nouvelle classZiation, n'est pas 
une autre classification ; elle n'est pas une contre-classification, Elle 
est juste un point particulier et extrêmement h i t é  d'appbtion de 
la Classification Internationale des Handicaps. Il ne faut donc pas lui 
prêter des ambitions qu'elle n'a pas, des vertus ou des pouvoirs 
qu'elle n'a pas, un champ d'application qu'elle n'aurait pas. Je crois 
que ceci est simple. Son champ d'application est statistique. Alors, 
nous n'ignorons pas qu'en la proposant nous aurons quand même des 
internions entre ce qui est retenu en matière de statistique et ce 
qui est retenu en matière d'livaluation. Comment ne pas les avoir ? 

Mais il ne faut pas oublier que le poht d%ppfication est d'abord 
un point aapprication statistique, et que ceci ne nous dispense pas 
d'avoir par ailleurs et autrement aussi des points d'applications de la 
classification en matiare d'6valuation. Donc, vous voyez bien que la 
nomenclature est quelque chose d'e*rêmement dtSlimiti5 au dkpart. 
Ne lui prêtez pas des ambitions qui ne sont pas les siennes. 

Deuxikme remarque : lorsqu'on s'expose à la critique, et l'on 
s'eqose à la critique à partir du moment où l'on est public, et dans le 
fond e96tait un peu l'objet de la nomenclature et de l'arrêt6 que 
d'être publiés et d'etre publics, on est en grand danger ; et hier je me 
suis senti en grand danger. 

Il y a plusieurs formes de critiques. Il y a des critiques qui vous 
déshabaent complètement, et je n'ai pas pu faire autrement que me 
rappeler cet &pisode de la Révolution française durant lequel un 
noble se presentait devant un tribunal de la Terreur, et ce noble etait 
le marquis de Saint-Cyr. On lui dit : "Présentez-vous," -"Je suis le 
marquis de Saint-Cyr." - "Non, Monsieur, vous n'êtes pas le marquis 



de Saint-Cyr, car dans ce pays il n'y pas de marquis !" - "Alors, de 
Saint-Cy," -"Mais il n'y plus de particules, vous le savez bien !" 
- "Saint-W." - "Non, il n'y a plus de saints dans ce pays !" - "W." 
- "Il n'y a pas de Cyr dans ce pays !" - "Alors je n'existe pas, et je ne 
peux donc pas comparaître devant votre tribunal !" 

Je crois qu'en effet il y a une certaine critique (pas toutes les cri- 
tiques), une certaine critique de la nomenclature qui peut être telle 
que la nomenclature ne serait parfaite que si elle venait à ne pas 
exister, et c'est un des premiers points. Or, justement, ce que nous 
avons voulu, c'est sortir du néant total où nous étions pour essayer de 
parvenir il l'existence imparfaite, et je crois que nous sommes arrivés 
il l'existence hparfaite. 

Troisibme remarque : l'arrêt$ puisqu'on a choisi la formule de 
l'arrêté, ce qui prouve que cela a été fait par des fonctionnaires, n'a 
pas pour objectif d'introduire la nomenclature ou la classification 
dans la législation. Encore une fois, nous n'avons pas fait un bar&me ; 
nous n'avons pas introduit la classification dans la législation fran- 
çaise, nous l'avons introduite dans l'appareil statistique, et ceci est 
tout & fait différent. 

Quel est l'effet juridique de cet arrêté ? Ce n'est pas de rendre 
obligatoire d'une manibre tout à fait autoritaire cette nomenclature. 
Elle sera utilisée dans les enquêtes que nous faisons : apr&s tout c'est 
quant même une possibiiité. Mais nous ne l'imposerons pas en tant 
que telle aux autres collecteurs, en particulier aux organismes de sé- 
curité sociale, par exemple, ou à d'autres. Nous espérons que pro- 
gressivement par la constitution de ce langage commun, on arrivera à 
quelque chose qui, par le biais du consensus, nous permettra de defi- 
nir conjouitement une nomenclature commune. 

Quel est donc l'effet de l'arrêté ? Hé bien, l'arret6 a pour effet 
de rendre public, et, deuxibme effet qui est le plus important, de faire 
en sorte que la nomenclature elle-même ne pourra être rtsformée 
qu'en utilisant une certaine procédure, qui est une proctsdure de 
concertation. Par contre, son effet pratique est beaucoup plus immé- 
diat, puisqu'il est d'appeler la critique et de faire en sorte que la 
seule contrainte qu'il exerce est de contraindre la critique, au fond, & 



se transfomer en contre-propositions, puisqu'à partir du moment où 
l'on critique quelque chose qui &te ii faut bien proposer quelque 
chose d'autre à la place ; et en effet c'est peut-être ceci qui est un 
pikge. 

Je poursuis sur les deux autres points : les statistiques de handi- 
cap et la nomenclature définie par l'arrêt4 du 4 mai 1988 

Pourquoi une nomenclature ? On vient un peu de le dire. Les 
travaux des IVe et Ve Plans s'étaient attachés à cerner la démogra- 
phie des personnes handicapées. Se heurtant à l'absence de quantifi- 
cation, les statistiques sont alors obtenues en agrégeant et en extra- 
polant des données parcellaires obtenues dans des enquêtes ponc- 
tuelles, sans que pour autant l'on soit toujours en mesure de prkiser 
maintenant la source des informations, k mode d'agrégation. 

François Bloch-Lainé dans son rapport a rappelé l'extrême pru- 
dence qu'il convenait d'observer dans la publication et l'interpréta- 
tion des données statistiques disponibles. 

Par contre, les chiffres publiés dans les tableaux récapitulatifs 
annexds au livre "les Exclus" seraient maintenant fortement contes- 
tés, et il faudrait les revoir, d'ailleurs, pour voir comment, Xls mon- 
trent en tout cas 1'6tat de nécessité statistique dans lequel on se 
trouve alors* Si de nombreux travaux de recherche épidédologique 
de grande qualité sont men& en France en particulier par le Docteur 
Rumeau-Rouquette et le Professeur Pierre Minaire, et par d'autres 
encore, le pays ne dispose pas, faute d'une nomenclature unique et 
d'une collecte harmonisée, d'un système d'information permanent 
sur la population handicapée. Le Ministère des Affaires Sociales, 
conscient de cette lacune (et je rappelle que cette lacune a suscité un 
certain nombre de livres, mais elie avait fait l'objet de critiques d'une 
férocité totale et absolue de la part de Stanislas Tomkiewicz et Annie 
Triomphe dans un livre que tout le monde a lu ici et O& les deux au- 
teurs se gaussaient, avec une férocité sans limite, et d'ailleurs justi- 
fiée, de l'incapacité du Ministère des Affaires Sociales de définir un 
minimum de nomenclatures et de mettre en place un minimum d'ap- 
pareils statistiques sur ce sujet), le Ministère, donc avait à plusieurs 
reprises tente d'elaborer une nomenclature de clientèle distincte de 



la nomenclature des disciplines d'établissements. Il y avait un certain 
nombre de prises de conscience là-dessus, et beaucoup de gens tra- 
vaillaient, dont certains sont dans cette salle. Je citerai en particulier 
les avant-travaux de Philippe Rossignol sur ce sujet. 

C'est dans la continuité de ces différents groupes de travail et 
g rke  B la coopération de nombreux professionnels, dont bon nombre 
sont présents aujourd'hui, et que je ne citerai pas car j'offusquerais 
leur modestie, mais ils se reconnaîtront tous, que ces travaux ont 
enfin pu aboutir. 

En servant de réftzrence à l'ensemble des collectes d'informa- 
tions organisées par le Ministère de la Solidarité, de la Santé et de la 
Protection Sociale, la nomenclature adoptée permet de rendre com- 
parables les r6sultats des différentes enquetes de clientèle. En 
s'appuyant sur la CIH, elle permet aussi les comparaisons entre les 
statistiques du Ministère et certains travaux de recherche. La collecte 
d'informations par la voie d'un langage commun peut en outre s'tzlar- 
gir par voie de concertation il d'autres sources. 

Nos avons bon espoir, sans qu'il y ait aucunement lieu de le leur 
imposer, que les organismes de skurité sociale, dans leurs études de 
clientèle et statistiques, veuillent bien progressivement se rapprocher 
du lexique commun. 

Voilil pourquoi nous voulions une nomenclature. QueMe nomen- 
clature avons-nous prise ? 

Nous avons pris une nomenclature étroitement inspirée de la 
Classification Internationale des Handicaps proposée par l'OMS. 
Elle en reprend les trois concepts : déficience, incapacité, désavan- 
tage. Elle s'en distingue par quelques modifications tendant à en fa- 
ciüter l'emploi ài des fins statistiques. 

Ces modifications portent essentiellement : sur les déficiences 
auditives, pour lesquelles la classification du Bureau International 
d'Audiophonologie, utilisée par l'ensemble des professionnels fran- 
çais,  a. ét4 préferée à la classification OMS ; sur les déficiences mo- 
trices, pour lesquelles un découpage plus simple a été recherché ; sur 



les déficiences des autres organes, qui se sont vu adjoindre les défi- 
ciences mlttabliques et nutritionnelles. 

Concernant les incapacités, l'ordre des classes a été modifié afin 
d'organiser l'ensemble selon un axe allant du plus fonctionnel au plus 
situationd. 

P o u  les désavantages, nous avons en particulier tenu à démulti- 
plier le chapitre des occupations à proprement parler, les deux autres 
s9appGquant au travail et B la mlaritb, compte tenu de rhportance 
de ce secteur pour I'appréhension du handicap. 

Enfin, il convient de noter que la nomenclature ne descend pas 
au niveau de détail ii trois chiffres qui est celui de la cfassification. 
Elle n'en a en effet pas besoin , car son objet, a priori, n'est pas de 
déterminer qui est handicap6 ou qui ne l'est pas (nous ne couvrons 
pas tout le champ de la c1assIfi~tion) mais de répartir par grands 
groupes une population d6ja classifiée telle en raison de son entrée 
dans les régimes de prise en charge. 

J'ai déjà dit que je savais à quel point ce raisonnement était im- 
parfait, mais je le réitère, J'ajouterai de plus, et le Docteur Wood me 
le permettra et me le pardonnera peut-être, que la pptornatologie 
qui préside à 1'6laboration du troisième niveau de detail de la dassi- 
fication Internationde des handicaps est parfois, au moins pour nous, 
semble-t-3, plus ando-saxonne qu'universelle. 

En fixant ce lexique, il est maintenant possible d'avoir des rt!f4- 
rences ammutes. 

Pour autant, ce lexique ne saurait être immuable, et doit être 
amélioré dans les années ii venir grâce à la mtf.aboration entre, d'une 
part, les gens du terrain, en particulier les chercheurs, et d'autre part 
l'administration. 

C'est le rBle du Comité des Nomenclatures, chargé de le gkrer et 
ouvert ii toutes les suggestions qui pourront être faites, en particulier 
dans le domaine psychiatrique. En effet, nous attendons des sugges- 
tions du domaine psychiatrique, et il est vrai que, si nous avions eu 
ces suggestions, nous aurions certainement été meaeurs que nous ne 
le sommes. 



LES points les plus urgents étudier sont certainement la com- 
pleimentarité entre la classification des troubles mentaux, qui releve 
de la classification des maladies, et les déficiences intellectuelles et 
autres atteintes du psychisme qui figurent dans cette nomenclature. 

Je ne développe pas l'aspect de classification des troubles men- 
taux ; iî y a des spécialistes dans cette salle. Je ne voudrais pas me 
couvrir de ridicule. Je rappelle seulement que, pour la psychiatrie 
aduite, la c1assZcation des troubles mentaux utilisée est depuis peu 
le chapitre correspondant de la classification internationale des ma- 
ladies OMS7 neuvième rGsion, et dont la dixi&me est en cours, Cer- 
tains psychiatres français se reifèrent cependant non pas à la CIM 9, 
mais ii une classification nord-américaine, le DSM 3. Enfin, les pédo- 
psychiatres utilisent la classification des troubles mentaux de l'enfant 
et de l'adolescent élaborée par les professeurs Lebovici, Mises et 
Jeammet. 

Toutes ces dassifications posskdent un recouvrement partiel 
avec les déficiences intellectuelles. Donc, ii y a évidemment matière à 
étude, criticlues, contestations, en souhaitant que les etudes, les cri- 
tiques et les contestations prennent la forme d'une proposition ou 
d'une contre-proposition. C'est ce que nous attendons et que nous 
demandons. 

Cette nomenclature doit permettre de mieux cerner la derno- 
graphie des personnes handicapées et de comparer avec d'autres sta- 
tistiques concernant les handicaps ou les maladies, nous l'avons déjà 
dit, Ce n'est pas un barème, nous l'avons dit aussi. Elle ne s'applique 
qu'à l'étude d'une population déjh reconnue comme handicapée. Je 
ne dtSveloppe pas ce point, puisque je l'ai déjà fait. 

Quelies appücations allons-nous trouver à cette nomenclature, ? 

D'abord, une diffusion large de l'information. Elle a bit6 faite 
dans différentes instances, dans différents groupes de travail, dans 
différents groupes de formation, et auprès de différentes administra- 
tions qui se montrent intéressées, quel que soit le champ où elles in- 
terviennent, quel que soit leur domaine de compétences, par ce sujet. 



Nos applications, pour l'instant, ce sont surtout deux enquêtes 
organisées au nlveau nation4 qui s'appuient d'ores et dé3  sur fa 
clas8cation. L'une est l'enquête réalisée auprès des tstabGsmments 
rntsdico-sociaux recevant des enfants et des adultes, connue sous 
l'abréviation administrative ES 87, qui mmporte une analyse trans- 
versale de la population accueilfie. Elle apportait dejà une nomencla- 
ture, mais sa nomenclature était bien entendu différente de la classi- 
fication que nous venons d'adopter, et desormais elle pourra s'har- 
moniser avec la cfass8mtion. 

Deuxième application possible : le recueil de données statis- 
tiques auprès des Commissions départementales de PEdumtion Spé- 
ciale. Lieu de passage quasi-obfig6 des enfants lorsqu'ils sont handi- 
cap& pour l'obtention d'avantages en nature ou en espèces, ces 
Commissions sont un lieu riche en infomations, dont cependant on 
ne retire qu'avec difficutté des infomations lorsqu'on fait des en- 
quêtes xientEques. Donc, il etait important d'arriver à mettre en 
place un système d'informations permanentes, système qui en outre 
va nous éviter de faire ce que nous ne voulons pas faire, c'est-à-dire 
d'avoir un fichier central des enfants handicapes, chose que nous ne 
ferons jamais. Mais ce moyen nous permettra quand même d'avoir 
une information agrégee au niveau national sur ce sujet. 

Voiià ce qui est fait pour la nomenclature, 

Il n'y a pas que pour fa nomenclature statistique que la classifi- 
cation peut intervenir et aider l'administration, puisque je parle d'ad- 
ministration. Nous avons aussi une possibZté de tirer avantage de la 
Classification Internationale des Handicaps dans la construction 
d'out* permettant 1'6valuation du degr6 de handicap, 

Vous le savez, le barème d'invalidité utilise dans le cadre de la 
lt4gislation institutse par la loi d'orientation en faveur des personnes 
handicaptses du 30 juin 1975 est le barème prévu à ravant-dernier 
alinéa de l'article L 9-1 du Code des Pensions mtlitaires. C'est le ba- 
rème utilisé par le Minist&re des Anciens Combattants. 

Cette situation, si elle ne presente pas tous les inconvenients que 
d'aucuns lui prêtent, puisque le barème des Anciens Combattants a 
etté récemment rtsnovts, ne laisse pas d'être insatisfaisante pour pfu- 



sieurs raisons, relevées par le Professeur Jean-Charles Sournia, qui a 
repris ii son compte les judicieuses observations dt5jil contenues dans 
le rapport Lemoyne de Forges publie par le Centre National d'Etu- 
des et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations. 

Ces incunvénients retentissent fortement sur le fonctionnement 
des COTOREP, dont 1'améKoration passe par la fixation de rkgles 
claires d'apprkiation du handicap.. C'est pour cette raison qu'une 
commission pluridixipbaire, composée il la fois de praticiens et des 
meilleurs sp&ialistes, et présidée par l'Inspecteur général Jean- 
Pierre Talon, étudie un nouveau barème. 

Ce travail ne peut pas conduire ce que les merenws existant 
dans f'appréciation du handicap selon les différents barèmes (celui 
des accidents du travaif, celui des anciens combattants, celui des pen- 
sions civiles d'invafidité, etc) soient niées Iorsqu'eUes sont expresd- 
ment justifiees par la phrlosophle même du régime de réparation ou 
de compensation du handicap dans lequel elles s'hsrivent. En 
d'autres mots, nous devons rechercher le maximum d'harmonisation 
possible, sans oublier que chaque évaluation poursuit un objet diffé- 
rent. Ce sera le taux d'invalidité dans un cas, la capacité de travail 
dans un autre, sans qu'il soit justifté de les confondre toujours et 
partout. 

Surtout, cette construction devra intégrer les éléments de handi- 
cap que des barèmes conçus uniquement pour des adultes accidentés 
ne pouvaient comporter. 

Ce qui nous manque, c'est la prise en compte de I'incapacitZ 
supplémentake qui provient du fait qu'une déficience est conghnitale 
ou précocement acquise. 

Rien ne saurait mieux illustrer ce propos que le cas des jeunes 
sourds gênés ou empêches dans l'acquisition du langage et de la pa- 
role chaque fois que la surdité profonde est apparue chez Yenfant an- 
tkrieurement ii l'aquisition de la langue française. 

Je pourrais aussi prendre l'exemple du handicap mental, qui ne 
pouvait être convenablement pris en compte dans les barkmes 
existants. 



Cet ouvrage sera bien entendu soumis la consultation des per- 
sonnes handicapbes et de leurs représentants. 

Bien entendu aussi, il est hors de propos d'imaginer qu'on puisse 
inférer de quelque barème d'inv~ditts que ce soit une indication dé- 
"nitive sur l'aptitude des personnes à travailler. Il faut au contraire 
se preoccuper de fournir une rtSponse & toutes les potentialites de la 
personne. Il nous faut 6viter de construire un système qui ne respec- 
terait pas scrupuleusement la liberté de choix des personnes handi- 
capées, ou qui enserrerait l'adaptation professionnelle dans un 
ensemble rigide. Ii faut par contre saisir toutes Ies chances d'ht6gra- 
tion qui s'offrent à la personne, sans en supprimer aucune. C'est ce 
que nous essayons de faire travers la constitution de ce barème, 

Voilà les points sur lesquels le Docteur Deveau et moi-mame 
souhaitions attirer votre attention. Nous croyons avoir montré qu'il 
pouvait y avoir des applications multiples, et non pas uniques ou uni- 
formes, de la ciassification des handicaps, même dans un domaine 
médico-administratif comme celui-ci, et nous croyons aussi que, s'il 
est certainement utile de proposer une refonte, une rkforme ou une 
retouche de la classification internationale des handicaps, il faudrait 
pouvoir ta proposer, et il faudrait pouvoir participer à la proposition 
de réforme, afin qu'il y ait eu au moins une tentative d'utssation. 
Alors, essayons de faire cette tentative d'utilisation ! 

ï& Président de Séance - Merci. Je crois que nous puvoas ouvrir la 
discwion. 3e vous propose de recueiflir d'abord une première série de ques- 
tions auxquelles les orateurs pourront répondre. 

M. Pierre A N G ~  - Je voudrais demander à Monsieur Legrand, et 
éventuegement aux membres du Comité des Nomenclatures qui sont présents, 
s'ils ont pr6w de constituer une sorte de force de frappe en mati&re d'infor- 
mation dans Ies régions, pour pouvoir contribuer, justement, A cette diffusion 



d'informations et à cette acceptation de la classification pour des usages plus 
larges que ceux qui sont Mméalatement prévus. 

M. Bernard BURAND - Votre exposé a apporté un certain nombre 
d'éclair&sements, qui étaient d'ailleurs dans la présentation générale de 
l'arrêté du 4 mai, Mais quelque chose me chagrine beaucoup et risque d'être 
source de confusion, dans Za démarche qui viserait à permettre Ia facifitation 
de Putilisation de la cladcation internationale. Ii me semble qu'il existe une 
contradiction tout à fait radicale entre tout ce que nous essayons de faire 
aujourd'hui pour approfondir la notion de handicap, dans cette perspective 
dpmique, en nous appuyant sur les travaux de Wood, et ce que vous écrivez 
très dairement dans ta présentation générale, en disant qu'elle ne s'applique 
qu'il 1'tStude d'une popuiation déjà reconnue comme handicapée. Je trouve 
dommage que vous ayez déjà mis cette phrase. On n'en sort pas, si i'on consi- 
dère qu'en sous-entendu c'est la population qui relève de la loi de 1875 ... Je 
crois donc que cette démarche risque d'aller A rencontre d'un renouvmu de la 
pensée sur le handicap en France, dont on avait absolument besoin pour sortir 
de cette espèce de dichotomie entre maladie et handicap. Il y a là quelque 
chose qui risque d'être une fm aux études que vous souhaitez. 

Deuxièmement, les psychiatres ont été interpellés. Il y a en effet un 
énorme travail à faire du côté de la psychiatrie. LRs psychiatres sont assez in- 
trouvables dans cette démarche, Le risque serait de trouver un ou deux psy- 
chiatres qui risqueraient d'être otages, car l'important est que i'ensemble du 
corps social des psychiatres et des travaeurs de la psychiatrie se préoccupe 
de cette dimension. Ii y a des organismes où cela peut se faire. A la Commis- 
sion des Maladies Mentales, cette démarche n'a pratiquement pas été abor- 
dée ; je crois qu'il faudra la faire. C'est wai, il faut te dire, que les psychiatres, 
jusque là, se sont beaucoup plus préoccupés de la monographie psychiatrique. 

Vous avez cité pour la psychiatrie infantile la nosographie rédigée par 
Lebovici, Mises, et Jeammet. 11 faudrait préciser que c'est un peu plus compli- 
qué que cela. C'est vrai qu'a y a eu un groupe de travail anb6 par ces trois 
collégues, mais qui était beaucoup plus élargi que cela. Deuxièmement, il y a 
eu tout un travail de navette entre ce groupe de travail qui pilotait cette noso- 
graphie et a pu faire le point entre les différentes nosographies existantes, 
comme la DSM 3, qui est très contestés, et des gens du terrain. L'intérêt de 
cette nosographie infantile est que cela n'a pas été un groupe d'u&versitairxes, 
cela a été un groupe de travaif qui a pu envoyer un premier jet de cette nose 
graphie, qui a été étudiée dans une première phase, reprise, exp5rimentée sur 
le terrain, etc. 11 faudrait que, en précisant et en revenant peut-être sur les 
anomalies que je désignais au début, on adopte cette même démarche, Je 
crois que c'est dans cette démarche-la, qui impliquerait des gens du terrain, 



qu'on pourrait peut-être voir cette nomendatue, qui a en effet besoin d'être 
précisée et revue. 

M- Marie-Jeanne BoMW - J'enseigne la psy&opatholo$e à de futurs 
enseignants spéciatis6s. J'enseigne a& une notion épistémologie, handicap et 
pathaloe;ie, etc. Et j'ai beaucoup apprécié votre iniemention, I'ktervention qui 
vient de se faire. Mais je trouve un point un peu contestable : j'ai cru com- 
prendre que vous W6renciez comme appartenant à deux champs distincts les 
déficiences intellectuelles et les troubles mentaux. Or, d'après les travaux 
contemporab, comme ceux de Miess notamment, je trouve cela extrême- 
ment dommageable. 

M.Aiafn Ca~vEz - Je voudrais sedement poser une question à 
Monsieur Bkaben. Entre le début des ck<fiations sur le handicap et les 
processus d'invd&té et, disons, la Ckquième République, ott l'on voit ce qui 
s'est passe, j'ai l'impression d"un hiatus, depuis la guerre de 14, je présume, à 
peu prbs, jusqu'ii 1945, un hiatus où je n'arrive pas bien à voir ce qui s'est 
passé. S'est-2 passé quelque chose de si@aG dans le domaine que nous 
traitons ? 

M. Jean-Noël BIRABEN - Je vous avoue que je n'ai rien trouv6 comme 
suite à ce dépôt de projet par Jacques Bermon. Ce travail qui est nettement 
plus ùit6ressant que ce qui avait été fait jusque là par les conseils de révision 
et par l'tumée, et qui est finalement la premiare tentative, est, je crois, tomb&e 
sans avoir d"appGation. 

Mm Annlck DEYEAU - Je répondrai sur la première question, diffusion- 
Somation ; j'dais dire aussi formation. Depuis que I'arrêté est sorti, je suis 
intervenue dans de nombreux Lieux, autant associatifs qu'admùlistratifs, au ni- 
veau national, régional ou departemental à chaque fois qu'on me demandait 
d'intervenir. N&moins, je =ois que ce que j'ai essa76 de faire passer, c'est 
avant tout les concepts de classification. L'arrêt6 en lui-même n'est qu'une 
utilisation, on l'a dit et le redira, à des fm statistiques ; et c'est uniquement 
dans le cadre des uttlisations possibles que j'ai présenté i'arrêté. 

Maintenant, ii faut absolument que sur le terrain d'autres prennent le 
relais pour diffuser cette classification, et ses concepts. Je me prêterai à tous 
les exercices possibles pour le faire, mais prenez le relais. 

Le dewtleme point concerne les probli?mes de psychiatrie. Pour avoir ap- 
partenu au Bureau de la Psychiatrie, je crois que maintenant les choses sont 
prêtes pour qu20n puisse en parler et construire avec les psychiatres, et en 
particulier dans le cadre de la Commission des Maladies Mentales. Encore 
faut-il, et Pon en a par16 hier, savoir exactement qui fait quoi, comment, etc. 
Mais on réfl6chka en ce sens. 



Le troisième point est l'intervention sur déficiences intellectuelles et 
troubles mentaux. Elle est contenue dans la classification internationale, 
puisque des deux premières classes l'une s'appelie déficiences intellectuelles, 
et l'on énum2tre essentiellement les retards mentaux, et la seconde traite des 
autres atteintes du psychisme. Bien entendu, je ne suis pas sans savoir que 
c'est plutôt en contradiction avec tous les travaux qui ont été faits, en particu- 
lier par M i  et tous ses collègues. 11 faudra peut-être sortir de ce diiemme, 
de cette double classe. Néanmoins, d'autres travaux, et même la classScatîon 
des troubles mentaux, font rtsference aux retards mentaux. Dans l'axe 1 de la 
cldation des troubles mentaux de l'enfant et de Padolescent, il y a tout ce 
qui est de Pordre de la névrose et de la psychose, et 3 y a une rubrique spé- 
ciale sur les retards mentaux. Donc, la-dessus, il y a certainement matière à 
travailier. 11 n'y pas de contradiction totale entre le choix qui est fait dans la 
dassEcation des handicaps et le choix qui est fait dans la classification des 
troubles mentaux. 

Le Msldent de Sbnce - Avant de donner la parole à la sage, je vou- 
drais faire une remarque personnelle. Monsieur Wood me dit qu'a ne sou- 
haite pas faire de comment&es, Il me semble Mportmt que nous sachions un 
peu comment a fonctionné la Commission ou le Groupe des Nomenclatures, 
parce que d'une part ceci explique en grande partie son contenu, et d'autre 
part cela laisse prtssager plus ou moins bien du succès qu'elle peut rencontrer. 

Donc, je voudrais demander à Patrice Legrand qu'il nous expiique un 
peu qui il y avait dans cette commission, comment elle a fonctionné, en termes 
de présence de gens du terrain, d'experts, de notables et d'administratifs. 

M. Patrice LEGRAND - C'est là une question extrêmement dicile.  11 y a 
eu beaucoup de gens qui sont intervenus à des degrés divers et dont h respon- 
sabiiittS est engagée à des degrés divers, c'est-à-dire beaucoup pour un certain 
nombre d'entre eux, que nous avons consultés, Je ne voudrais pas les citer, 
meme s'ils sont importants, car je ne voudrais pas engager leur propre respon- 
sabilité, Cela doit être très clair. Pour le reste, nous avons consulté de nom- 
breux membres de CDES et de CUTOREP travdlant dans des enhoits 
différents en France. Nous avons bien veaé à ce que ces membres de CDES 
et de COTOREP travaillant dans différents endroits soient représentatifs de 
différentes disciplines. En plus, le travail a été mené pendant une durée de 
quatre ans environ, avec des participations variables. Nous avons consulté bien 
entendu les gens qui en France connaissaient la classification, et en particulier 
ceux qui Pavaient traduite, car sans eux nous n'aurions certatnement pu rien 
faire, Nous avons consulté autant que possible les spéciaristes, les experts de 
chacun des secteurs qui pouvaient être concernés. Nous avons même 
d'ailleurs, à un moment d o d ,  dépassé le domaine strictement médid. Nous 



avons aussi consulté. des pédagogues. Voifà ce que je puis vous dire pour 
l'iitant. 

Cependant, ii faut apparter à Monsieur Durand une réponse plus ap- 
profondie. C'est vrai, nous en sommes à un point qui est celui-là pour Pinstant, 
Si nous avions donné un champ plus étendu dès le départ à ¢e que nous avons 
fait en matière de nomendame, nous nous serions exposes à des critiques 
plus grandes que celles que nous recevons en Payant limité et je pense que 
vous nous auriez apporté des critiques si nous avions eu dEs le dbpart m e  am- 
bition excessive. Nous vouions être extrêmement prudents dans la démarche 
que nous observons et nous voulons &er par touches progressives. Nous 
sommes prêts à envisager la m&ication de la nomenclature teiie qu'elle a 
été proposée, 

Il y a une procédure admiitrative pour cela, qui est le passage en Co- 
mit6 des Nomenclatures, mais avant même ce passage if est clair qu'il serait 
ut&, et certainement cela sera fait, que la Commission des Maladies Men- 
tales v e d e  bien travailler sur ce sujet, à partir du moment où 3 Pint6ressera. 
Donc, nous souliaions que dans un groupe patticulier ceci puisse être fait ; s'il 
y a des gens que cela inté.resse, je souhaite qu'ils se saisissent du sujet. 

Nous avons aussi, au CXNERHI, la possibilité de constituer un groupe 
de réflexion ouvert à toutes les disciplies pour travaiiier sur i'ensemble des 
sujets qui relèvent de la cl-cation. C'est Pierre Miinaire qui a pris la @te de 
ce groupe de travail sur la Classification Internationale des Handicaps. Tra- 
vailier sur la nomencIature est une des possibités de travail de ce groupe 
panni d'autres. Alors, nous ne manquerons pas de consulter ces disciphes et 
nous n'utiliserons pas uniquement le recours à des experts et 1 des universi- 
taires de haut niveau. Nous essaierons d'utiliser au maximum le recours à des 
gens du terrain, parce qu'on ne peut pas s'en passer, sur ce sujet. 

M. Michet T H w U X  - 11 est ciair, d'après les discussions des dernières 
minutes, que dans la classification, qu'if s'agisse d'ailleurs de classification ou 
de nomenclature, il doit y avoir du changement et une évolution en France. Ce 
n'est pas de ma part une question mains un commentaire, et une demande. Je 
voudrais demander à nos collègues, partieutigrement à nos coll&gues psy- 
chiatres français, de ne pas oublier les autres pays et de maintenir les contacts 
très etroits que certains d'entre eux ont dejà, je Ie sais, avec la Commission de 
Santé Mentale. Je sais que la nomenclature de la santé mentale est un tfnorme 
travaii, pour la Classification Internationale des Matadies. Il serait peut-être 
bon de conserver cette énergie pour la ~Iassification des handicaps et des 
conséquences de la maladie. 

Le M i d e n t  de Séance - D'autres questions ? 



M. Georges SALINES - Ce n'est pas vraiment une question, mais plutôt 
une réponse A Monsieur Durand sur le problème qui s'est posé hier, et qui va 
peut-être encore se poser, de savoir s'il est intéressant d'étudier les handica- 
pés reconnus comme tek, ou s'il faut d'emblée éviter ce probleme pour 
s'attaquer aux problèmes réels. Je suis tout ii fait d'accord avec vous en ce 
sens que (et c'est un probleme très générai, d'aiîleurs, qui dépasse Iargement 
le problème des handicapés) lorsqu'on fait de l'épidémiologie, à partir des 
états reoornus, prise en charge, des personnes âgées, par exemple, prise en 
charge par les établissements, pour savoir comment les redistribuer, etc., on 
risque de tourner en rond parce qu'on prend un problème qui est déjà résolu. 
Mais je mois que c'est me étape in&pemble pour pouvoir d e r  plus loin ; 
S'est-&-dire que sauf dam un contexte de recherche fondamentaie, peut-être, 
ott i'on peut avoir une attitude très puriste, je crois que, lorsqu'on se situe 
plutôt h un contexte tel que PObservatoire Regional de la Santé ou la 
DAS, où l'on a besoin d'impiiquer des decideurs dans la démarche, ri faut 
d'abord faire la preuve qu'on peut mrt~ta tbe  ce qui est pris en charge, et en- 
suite démontrer, expliquer pourquoi cela ne suffit pas. 

Je vais prendre un exemple tout a fait en dehors du handicap. Je 
m'occupe aussi des problèmes de to~wmanie, par exemple. C'est parce que 
pendant deux ans on a pu comptabiliser, faire des étude sur les toBcomanes 
consultant des structures pour toxicomanes, qu'ensuite on a pu expfiquer que 
cela ne s a t  pas, que c'était vraiment la partie émergée de l'iceberg, qu'il 
fallait faire des études en popdation générale sur les comportements toxicci- 
maniaques, chez les jeunes, par exemple. 

Mm Elisabetb ZUCMAN - Dans la suite de cette observation, et après le 
rappel historique de Monsieur Biaben, je me demandais s'il n'y aurait pas 
intérêt à mettre l'épreuve la toute jeune nomenclahue, au moins dam le 
cadre d'une pré-recherche, en s'adressant aux autorités militaires, pour saisi 
une population tout-venant et voir si l'outil fonctionne en population tout-ve- 
nant, à partir d'un passage obEgcS mtsrent des CD=. 

M. Patrlce I.ZGRAND - ln y a deux questions differentes. Sur la prerniére 
intervention, i'évaiuation est en effet beaucoup plus interessante que la statis- 
tique. Donc, ce qui est important, ce qui est intéressant et ce qu'il faut faire, 
c'est bien entendu I'évaiuation. Cela ne veut pas dire que très modestement, ti 
notre niveau, nous n'avons pas d'abord un besoin statistique il remplir, parce 
que nous sommes à i'heure actueiie dans une situation ridicuie. Personne ne 
peut dire, actueiiement en France, quel est le nombre d'aveugles et quel est le 
nombre de persornes sourdes. Déjà, cela est g&nant. Et nous ne savons pas 
combien il y a de personnes sourdes et aveugSes ; c'est encore plus gênant, car 
la nous avons besoin de programmer des equipements spécifiques ... En téa- 



lité, nous avons une petite idée, nous avons des possibiliteS ; les associations 
nous le disent. Ce serait certbement mieux si nous arrivions à avoir quand 
même un moyen de connaisSmce de la popdation. Cependant Pévaluation est 
pius intéressante que la stahtique ;je crois qu'il n'y a pas de doute lh-dessus. 

De~amement,  c'est vrai que nous avons fomellement tort sur un plan 
théorique d'écrire qu'on n'appEquera la nomenclature qu'a m e  population 
déjA reconnue... Mais c'est le moyen d'arriver à avoir un champ d'application 
statistique. En rt5alit6, je suis bien d'accord avec vous et je suis bien d'accord 
avec ce que semble dire Madame Zucman: que cela peut être appliqué à 
d'autres populations. Alors je ne sais pas si  cseest un champ militaire qu'il faut 
trouver. Je me garderai de le &e. Et je n'ai pas la compétence pour le die,  
Mais je suis sûr qu'en effet, d'une manière ou de l'autre, on peut faire cela, et 
il n'est pas interdit à des chercheurs de le faire, Il n'y a pas d'interdiction. 

M. Claude VEIL - Bien sûr, on a toujours envie de mettre tout Ie monde 
d'amrd. Alors, pour fanCrter la commdcatioa, je rappellerai une anecdote. 
Cela se situe il y a une bonne quarantaine d'années. Il s'agit d'un travail de 
Bonnardel, qui était à i'époque psychologue du travail aux usines Peugeot. Il 
avait formé ?hypothèse que les accidents du travail étaient en bonne partie 
dûs à des anomalies de la vision. II a donc dans un premier temps procédé à 
une enquête. L'enquête a été faite par la voie hiérarchique avec beaucoup de 
conscience et a fait apparaître la Este complète des porteurs de lunettes. Dans 
un delwieme temps BonnardeJ par des examens sy&6matiquesy a montrk que 
les gens qui étaient en danger d'accident n'étaient pas les porteurs de lunettes, 
c'est-&-dire les handicap& visuels connus, mais les autres, et ceci a une portée 
éducative wnsiderable dans l'histoire de la lutte contre les accidents du 
travail. 

M. Jan-Fmnçois RAVAWD - En effet, on ne connaît pas le nombre des 
personnes handicapées en France, en particulier dans deux milieux, le t e e u  
scolaire et le milieu professiomel. Pourtant, cela n'a pas empêchk, le 10 juset 
1987, une loi de prôner une obligation d'emploi de 6 % de personnes handica- 
pées. Qu'y avait-il derrihre ces 6 % ? C'est une question qu'on peut poser ? Et 
est-ce Pendroit ? Je ne sais pas. 

De~arnement, j'ai cru reconnaître dans une des classifi~ztions qu'avait 
presenth Madame Deveau, par groupes, déficiences motrices, etc,, ce qui 
était encore actueDement la classification employée par 1'Education Nationale 
dans le recensement de Ia popuiation handicapée. Je voudrais savoir si je me 
trompe. D'autre part, il m'intéresserait de savoir comment cette classification 
risque d'avoir des effets à l'Education Nationale, avec en pmticuiier la ques- 
tion posée par Monsieur Durand tout h l'heure. C'est vrai que travailler uni- 
quement sur une population déj& reconnue comme handiapée est un pro- 



blème, d'autant plus que l'on sait que, dans les statistiques du Minist&re de 
1'Education Nationale, par exemple, les trois quarts des enfants ne sont pas 
passés par des CDES, dans la population handicapée connue. Donc, cela pose 
un problème, et j'aimerais avoir l'avis de pldeurs interlocuteurs là-dessus, 

&lme Annick D m u  - Je peux essayer de répondre, sans que ce soit 
vraiment une réponse ... 11 vaudrait mieux interroger I'Education Nationale sur 
la nomenclature qu'elle u&e toujours dans ses enquêtes statistiques, et je ne 
puis vous dire si actuellement c'est en eîfet celle qui fait force de régiementa- 
tion. Mais on a bon espoir que les concepts développes dans la classification et 
l'arrêté que nous proposons soient repris par l'Education Nationale. 

Au-delà du fait qu'ils soient repris, ce qui nous intéresserait quand même 
car cela nous permettrait de comparer ce que nous connaissons sur la popula- 
tion handicapée, ce serait pour nous au moins le moyen de xenégocier ou re- 
discuter avec l'Education Nationale sur ce que c'est qu'un enfant handicapé, 
actuellement, et en particulier peut-être d'apporter, par le biais de ces 
concepts, un peu pIus de rigueur quant aux concepts développés parfois 
d'inadaptés scolaires ou de handicapés scolaires. C'est ce que je voudrais, au- 
del& de cet arrêté, et je crois que mes coii&gues de PEduation Nationale 
souscriront à ce que je dis, parce qu'on y a déjjà beaucoup réfiechi. Il y a tout 
ce problème de savoir ce que c'est qu'un enfant handicapé, et si les enfants in- 
adaptés scolaires sont tous des enfants handicapés, et quelle est la réponse la 
plus adéquate : ia loi de 1975 est-elle systématiquement la réponse la pIus 
adéquate ? 

Le Président de Séance - Je passe la parole à Phiiip Wood pour qu'il 
nous parle de la CIDIH. 
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J7ai remis à certains d'entre vous une feuille dactylographiée sur 
mon intervention ... J'ai écouté les orateurs, et cela me fait penser au 
poète qui a écrit : "U faut que je crée mon propre système, sans quoi 
je serai piégé par celui d'un autre". Je me rends bien compte qu'un 
certain nombre de personnes ici craignent de se retrouver piégées et 
souhaitent par conséquent créer leur propre système, mais je ne 
pense pas que ce soit une bonne solution, car en fait il s'agit de spé- 
culations qui ne reposent sur aucune donnée. 

Au sujet des données, je suis les indications de Clancy : "Le pes- 
simisme de l'intelligence peut être surmonté par l'optimisme de la 
volonté". C'est la volonté de collecter des données qui n'a pas été 
beaucoup mise en évidence, et ceci notamment en ce qui concerne 
les données sur les personnes désavantagées, les handicapés et les in- 
firmes. C'est en recourant à l'imagination qu'il devient possible d'af- 
fecter des personnes à certaines catégories, dans le domaine des 
handicapés, en fixant des données d'inaptitude ou d'insuffisance. 

Les gens, lorsqu'ils envisagent de collecter des données sur les 
handicaps ont peut-être des craintes non fondées. 

L'étude dont va parler mon rapport a été lancée pour des autori- 
tés de santé et des municipalités dans une certaine partie de 1'Angle- 
terre. Ces organismes sont chargés de rendre certains services à des 



pemnnes frapptres d"heapacitt5, et. leurs Iint&r$ts m t  traduits par k 
dhemion de la delpendam physique des M h e s  ; et c'est & que 
mes servi- htefviennent. 

Cette orjengation vers IR fa1anSieation et la fourd tw de semies 
ma fait parler de deux aspms dfhd%endanm ph*que, Wabrd, 
f'&h&e d"hd4pmdânce physique qui dans fa GiDIH fownit- 
die suMivision des diverse at4gories de bsoins ? L1e~em.e- 
m m ,  df- k&G&s peuvent-& être P.valu& 8 des fias à"app11cati~n 
avec les pasitto~s appropri&es sur cette &ke#e 3 

Le ar'aetbre adMuat ou irrad6quat des &b~Beg de d$permdmce 
physique me faiC faire un certah nombre de rennrirques sur la pensge 
numerique. 

Dans fa nurnBrogogie juive, I[e systkme bas4 sur Ia ch2fre 7 avait 
un certaine importa- et d6jh le Pharaart a bemanb& à. Joseph d'in- 
teqreter son reve sur les sept vaches grasses at b s  sept vaches 
maigres, fl y a aussi les sept péchés capitaux, Plus tard, larsqu'oon a eu 
des oraateurs, c'était le systhrne binaire qui pr&damulait : vaus 
6tiez ou en marche ou il l'arrêt. Mais ta plupart des iddes en rnati$re 
da chiffres ont trait & la base 10, au systhme d&imd. ïrX y a tsgalement 
les pentadacws, et les dix daigts, avec les dix chiffres. 

En deux sitsles, les idees ont fini par chenher Jusqu'en Angle- 
terre, en passant par PAIbanie et tMema&ne, et h a  a bas6 ifes 
daz l s  britanniques sur la basa 12, gui &ait adaptée nos pianSica- 
tions, en raisonnant en pieds et en pouces, 

mh, 1 s  traditions de la c1ass8ia60n hrernationde ant &té, 
d~mhdes  pas fa pensee d&htliief et maultenant f'on se contente des 
n a d e h  gui sont defuris pas les chares de Q 15 9 ; etit, en vertu da ces 
traditions, j'ai wmnrencé il travaaer p ~ r  lit CIDIS ; p0ur que more 
travaXl puisse $tre accepte par f"QMS> je devais donner I'hpresioxr 
de me conformer à ses pratiques. Donc, man sptbme devais ittre 
structure entre O et O. 

En agissant de la sorte, on nrCgIigea3t urxa question importante : 
fa rGalit8 peut-elle se conformer ii an m & m e  d&imaI 7 Lkqérienee 
de la classification des mafadies était de peu d%utitb, Les maladies 



sont des concepts plutôt que des représentations directes de réalités 
objectives. C'est pourquoi on peut les comprendre d'une manière ou 
d'une autre, qui nous convient. Les conséquences de la maladie sont 
un domaine différent, qui a trait au monde réel, même si en fin de 
compte on peut appréhender une réalité subjective. Lorsque nous 
regardons nos catégories, selon les échelles publiées de la résistance 
physique, 3 y a un grand nombre de personnes qui relèvent des cate- 
gories inférieures de l'échelle. Pour la taxinomie, l'idéal est que 
chaque classe, chaque catégorie soit à peu près égale en dimensions, 
et cela était impossible à rhliser. 

Mais les disproportions que nous avons trouvees étaient un dCfi, 
et ma réaction initiale, en présence de ce fait, était de subdiviser cha- 
cune des catégories inférieures de l'échelle en deux, trois ou quatre 
sous-classes et catégories ; et lorsque nous en faisions un usage ope- 
rationnel nous avions des difficultés. 

Ma premikre tentative a donc scindé les choses en trop de frag- 
ments. Voici donc le compromis final ... Certaines des catégories 
d'échelle ont été subdivisées, Les choix en scindant ou en subdivisant 
étaient influences non seulement par la faisabilité, pour faire cer- 
taines distinctions, mais aussi par les dimensions relatives aux sujets 
qui pouvaient entrer dans l'une ou i'autre des catégories ou des sous- 
catégories. Re  toute évidence, un individu qui est entièrement indé- 
pendant, qui n'a aucune difficulté pour aucune activité, constitue la 
catégorie 0.1 ; et il differe beaucoup de quelqu'un qui a des difficul- 
tés pour diverses activités, mais reste entièrement indépendant : c'est 
donc la categorie 0.2. 

AD, ce sont les activités de la vie quotidienne. Nous utiliserons 
le sigle ADL par la suite. 

Ensuite, quelqu'un qui a besoin d'une chaise roulante ou qui a 
besoin d'une modification structurelle dans son appartement, type 
2.2, est dans une situation considérablement différente de tout indi- 
vidu pour lequel on n'avait pas besoin de faire des adaptations ma- 
jeures en modifiant son rdigime ou son mobilier (type 2.1). 

En suivant la mission finale de notre échelle, et en considérant le 
niveau d'uldépendance, quelqu'un qui a besoin d'une aide quoti- 



dienne mais qui peut se debrouilter pendant le week-end, c'est la ca- 
tegorie 4.1, et quelqu'un qui a besoin d'aides occasionneftes, par 
exemple une fois par semaine, est la catégorie 1.1, Cela, c'est tr&s 
clair, 

Je voudrais ici souügner deux points. 

D'abord, sur la désignation de la grande catégorie 4. C'est le seul 
domaine où je me suis &carte de la terminologie CIDXH. Dans la 
ClDMI, la catégorie 4 porte l'ktiquette "dependance à intervalles 
prolong&', alors qu'ici j'ai modifie cela en disant shplement "dg- 
pendance à intenrdes étendus", parce que c'est préférable. Il y a 
aussi bien les intemalles longs et la dependance quotidienne. 

Mon deuxikme point consiste il attirer votre attention sur le fait 
que nous avons profité de 1'occasion pour être plus complets, en 
même temps que plus exclusifs, et nous avons spkifitr les h i t e s  
entre les sous-catégories avec une précision plus grande. Donc, la 
dépendance il intervalles longs pouvait inclure des besoins allant 
jusqu'à quatre fois par semaine, dors que la dependance quotidienne 
correspond ii cinq interventions par semaine et plus. Cela peut sem- 
bler très arbitraire, mais cela réduit les ambipïttrs d'une échelle des 
handimps, et cela conespond de plus pr&s au genre de soins qui sont 
à la base de la planification dans les agences d'aide et d'assistance. 
Cela eqEque la différence entre les services du matin et du soir, et 
ceux qui ont besoin de trois visites par jour : c'est évident aussi. 

La dependance deux fois par jour kplique des horaires précis, 
et c'est important pour ceux qui ont besoin d'être aidés plus fré- 
quemment dans la journée. 

Vous aimeriez sans doute avoir une dtrfinition formelle des nou- 
velles sous-catl3gories. Il faudra attendre le printemps 89, où un ar- 
ticle basé sur cette confiUrence sera publie dans le journal des 
Nomes Intemationales d'Incapacité, 

J7ai donc épuis.6 mon premier sujet, à savoir si les sous-catego- 
ries de la classZication sont appropriées aux diverses incapacités. 

En second lieu, pour l'évduation, deux problkmes se posent : 
d'abord, peut-on consacrer de I'attention il ce qu'une personnes peut 



faire, c'est-à-dire ses capacith, ou simplement 3 ce qu'elle fait effec- 
tivement ? Et cela a été soulevé par Monsieur Grimby. Notre souci 
est de savoir quels sont les besoins des gens : s'agit-il de besoins réels 
ou de besoins perçus ? Mais que font les gens réellement ? C'est cela 
qui nous intéresse au premier chef. 

Ze deuxième objet de la controverse est de savoir si l'on doit se 
fier à un concept de besoins essentiels (autrement dit l'accomplisse- 
ment d'une activité) et le traduire est impossible, ou si l'on devrait 
donner davantage d'attention ii la dépendance, comme cela est dit 
pour l'acceptation de l'aide, ou même la dépendance de l'aide pour 
une certaine activité à accomplir. 

Mes collègues avaient tendance à se raltier & la première notion, 
savoir les besoins essentiels, alors que j'étais en faveur du 

deuxiP;me concept, notamment dans la perspective de ces contr6les. 
C'est h préférence pour ce qui est subjectivement objectif, pour celui 
qui a des inhibitions ou des complexes pour certaines activités. Mes 
collègues croyaient au péché originel ; moi, je suis plus hpressionné 
par les données esstentieues ou expérimentales. Si vous acceptez de 
l'aide, par exemple, cela dépend des individus, de l'activité en ques- 
tion, de la disponibilité de l'aide à leur disposition, et cela dépendra 
de la richesse des réseaux sociaux des individus. Quoi qu'il en soit, 
mes collggues et moi-même avions partiellement raison, partielle- 
ment tort, et je vais le démontrer. 

Nous avons étudié le district de Calderdale, autour de la viile 
d'Haiifax? dans le Yorkshire occidental. Nous avons envoyé par la 
poste à un tiers des ménages un questionnaire, soit plus de 25 000 
personnes hpEquées, et nous avons utilisé un "criblage", comme mé- 
thode. Nous avons observé dans une des phases ultérieures un taux 
de 87 % de réponses. Le "criblage" comportait six question concer- 
nant les difficultés de la vie quotidienne, quatre concernaient les be- 
soins d'aide pour certaines difficultés, et trois questions portaient sur 
les besoins de degrés de soins importants, plus un certain nombre de 
questions de s&ction. 970 réponses ont été divisdes par niveaux 
d'incapacité ou maladies sous-jacentes, en vue de faire une interview 
de détarl. Nous avions alors un plan d'interview de 73 pages, avec 92 



autres demandes, qui nous donnait accès à environ 600 questions in- 
dividuelles. Voilà donc la base de données. 

Les informations principales acquises, outre celles d'ordre so- 
cial, dCmogaphique et économique, et de soins de santé, compor- 
taient en outre une matrice de toute une série d'activités de la vie 
quotidienne, et le profil. de sant6 de Nottin&ham, ainsi qu'une évalua- 
tion sommaire des dépendances par les interviewers. 

Les premières affectations ont été faites dans I'échelle d'indé- 
pendance en fonction des activitb impossibles, et cela a été fait en 
liaison avec une évocation d'énergie, de douleur, et de nécessité de 
santé, Lorsque les notations étaient importantes, alors nous avions 
moins de difficultés pour les activitbs de la vie quotidienne, de sorte 
que l'hdividu était place dans une classe plus élevée d'indépendance 
physique. 

Les données ont été analysées d'une façon complémentaire, et 
basées sur l'acceptation de l'aide plutdt que sur le critère de l'impos- 
sibilité, Avec toutes ces données, la prochdure a été tr&s lourde et 
fastidieuse. Nous avons donc essayé des méthodes pour réduire le 
nombre de donnees, en rapprochant les variables du projet national 
de santé et les difficultés de la vie quotidienne, et nous avons appli- 
qué cela en fonction de notre échelle de la CIDIH. 

La résolution du systkme pour chacune des variables a été exâ- 
minCe, et nous avons é h h é  d'abord ce qui était des mauvais dis- 
crhinateurs, et puis les discrimulateurs neutres, et ceci par un 
processus progressif, 

Le dimiminateur neutre est un discrhinateur qui n'apporte pas 
de disrhination dans un sens ou dans un autre, alors qu'un mauvais 
discrhinateur entraîne des affectations dans une catégorie qui ne 
correspond pas au résumé de l'enquêteur. 

Le premier discrhinateur mauvais était la capacité de bouton- 
ner ou de manipuler des fermetures-éclairs. Puis nous avons une 
base de données riche on bons dis&inateurs, Et I'opthisation de 
la discrimhation &ait faite en étudiant les effets pour que ces va- 



riables nous donnent des affectations en-dessus ou en-dessous de la 
première catégorie sélectionnée, ce qui a amélioré l'appareil. 

Au cours de ce processus, nous avons éliminé les données du 
Health Profite de Nottingham, et il nous restait quelques variables 
ADL que nous avons étudiées au début de I'andyse. 

Une application importante était qu'il nous restait finalement 28 
variables, et cette dimension d'une base de données pouvait être ob- 
tenue par des questions diffusées par la poste. Les interrogatoires 
postaux de cette dimension seront remplis par les répondeurs de 
manière suffisante, nous en avons la preuve, et ils ont l'avantage de 
nous dispenser des interviews détaiUées. 

Le titre de ce point est "critbres de classement". J'ai des difficul- 
tés avec le terme "classement". J'ai consulté un dictionnaire et j'ai in- 
terrog4 deux amis français qui ont été informés de la classification 
pour essayer de savoir dans quelle mesure un "classement" se diffé- 
renciait d'une "classification". Je pense que mon incertitude a en- 
traîné encore une confusion plus grande en langue anglaise, où la 
classification désigne une construction d'une série de classes créées 
dans une sorte de CIDiH, et cela désigne également un processus 
actuel à catégories prédéterminées. Pour clarifier la distinction, en 
anglais, j'utilise le mot "affectation" pour le dewribme des processus, 
en dkidant à quelle classe prédéterminée il convient d'affecter un 
individu. 

Notre analyse nous a fourni une base d'affectation simplifiée. 
Ensuite, il fallait procéder à la validation des affections prononcées. 
Nous l'avons faite, comme je l'ai dit, en opérant par eatégories 
d'kheile élargies, avec l'évduation après interview ; et nous avons vu 
qu'il y avait 52 % d'appareillement exact et 75 % d'affstations qui 
étaient à 1 % de l'exactitude. 

Nous avons aussi regardé l'allocation pour ceux qui ont besoin 
d'un soin constant, et nous avons vu que la correspondance etait de 
85 %. 

Lorsque les évaluations ont ét6 faites & diverses occasions avant 
l'enquête, nous avons considéré que c'était là un intervalle conve- 



nable. En même temps, nous avons essayé de reconstruire les classi- 
fications utilis6es par b e l i a  Harris, qui avait effectué en 1971 un 
enquête sur les incapacités et les handicaps en Angleterre, et orga- 
nisé les données selon cette échelle de classification. Nous avons 
trouvé là encore une correspondance tout à fait insatisfaisante. 

Nous avons 6galement tenté de construire la notation de Martin 
à I'oceasion d'une enquête sur les incapacités. Mais la notation de 
Martin faisait appel b d'autres dimensions du handicap, et la compa- 
raison n'était pas satisfaisante. 

Sur la note jointe, on peut voir les exemples des gens que nous 
avons dQ affecter A la catégorie 3, dépendance situationnefle, parce 
que nous n'avions pas toutes les hformations sur les besoins. 

Pour la catégorie 4, vous voyez quelles étaient les variables dis- 
criminatoires, ce qui veut dire que, si l'une de ces variables était pré- 
sente et s'ü n'y avait pas de discrimination pour une catégorie plus 
grave, alors c'est taffectation qui a kt6 faite. 

Là, vous avez mahtenant les discrhinateurs pour les deux ni- 
veaux, la dépendance & intervalles courts, que nous avons incorporée 
dans notre spkification révisée de la dépendance physique, Comme 
pour les autres catégories de dépendance, i'aide était habituellement, 
mais pas toujours, un discrhinateur meilleur que f'impossibiiitts 
d'exercer certaines activités. C'est ce que j'ai dit tout à l'heure 
lorsque j'ai dit la différence d'usage entre moi-même et mes col- 
lègues, et que nous avions toujours partiellement raison ou partiel- 
lement tort. 

Notre conclusion majeure était que nous avions fait un projet 
encourageant pour les affectations pratiquées de manihre efficace, 
au moins en ce qui concerne les niveaux les plus graves dans la di- 
mension de la dépendance physique. Nos donnkes étaient moins 
complétes lorsque nous avions des niveaux moins graves, et c'est 
pourquoi nous sommes beaucoup plus prudents dans nos conclusions 
dans ce domaine ; c'est pourquoi aussi je n'ai pas donné d'exemples 
de cette catégorie. 



La conclusion b plus existante, peut-être, c'est que l'affectation 
de l'échelle de dépendance physique est moins dif5cile et moins en- 
combrante et fastidieuse que ce qu'on imaginait. Mais cela skst 
réduit à une dimension qui permet une application dans un ques- 
tionnake diffusé par la poste, 

Quoi qu'il en soit, maintenant que j'ai donné un message 
d'optimisme, je dois néanmoins procéder à une mise en garde en ce 
qui concerne les besoins, pour la planification des services. Les ren- 
seignements pour un service ne comportent pas seulement la fré- 
quence du besoin et l'affichage des affectations, mais également l'in- 
tensité des infornations nécessaires à l'entrée. Et, pour répondre il 
ces deux exigences, af faudrait une échelie bidimensionnelle, avec la 
fréquence d'une part et l'intensité d'autre part. Ce n'est pas possible 
d'une manière simple à l'intérieur des contraintes de ce qui est im- 
posé par ia structure actuelle de la classification. 

Dans le tableau joint, on peut voir les categories les plus graves 
de la dépendance physique, ou de la relation dependance physique 
sur intervalle des besoins. Il y a trois intensités d'information, ou de 
service : faible, moyen et élev6, - les textes sont très condensés, ce 
qui rend la compréhension difficile. Sur la feuiUe jointe figure un ta- 
bleau donnant les intervalles de besoins variables, larges, courts ou 
critiques. 

Après mon intervention, je serai prêt à répondre à toute ques- 
tion, pour chercher à faire mieux comprendre ce que je viens de dire, 
et je vous remercie de votre attention. 
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Le Présfdeat de Sliance - Je crois que nous pouvons ouvrir Ia discussion, 
en particulier sur les points de méthode ou sur les points concernant les don- 
nées, mais non sur le problème de fond, que nous reprendrons après le second 
intervenant, 

M. Gunnar GRIMBY - J'ai été trés intéressé par I'évocation de l'échelle 
étendue de la rt5sistance physique, et aussi de l'utilisation du Profil de Santé de 
Nottinghm, qui est ut&& en Suède, comme je vous f'ai dit. Pouriez-vous 
vous étendre un peu plus sur la manière dont cela a ét6 utilisé dans votre 
enquête ?... 

M. Pkflip WOOD - If serait probablement plus utiie que je vous donne 
une réponse personnelle à. cette question. C'est une considération secondaire 
quant au sujet dont on debat. 11 s'agit d'un instrument gt5néralisé qui est cend 
mesurer la santé, et c'est là d6ja un probiême. C'est un instrument intéressant, 
et nous avons pense pouvoir recueil& de meilleures informations en ayant 
cette information, ainsi que celle sur les activités de lit vie quotidienne. Je se- 
rais heureux de vous répondre en détail, mais parler ici d'un autre instrment 
que les gens ne connaissent pas ne serait pas utile dans Phmédiat. 

M. Michel F m W  - Comment vous êtes-vous débroaé pour appré- 
cier le seuil de discrimination ? Qu'appelez-vous de mauvais discrhinateurs ? 

M. Philip W O ~ D  - D'abord, nous définissons un nombre plus grand de 
catégories. Nous avons examiné l'6vduation sommaire faite par un interlocu- 
teur non préform4 pour faire des interviews. Il devait faire des ulterviews non 
polarisés. Nous avons examiné les résumés des enquêtes, et nous avons en- 
suite évalué que1 niveau de services cela impliquait ; et chaque activité a 6té 
évaluée, en eminant  si cela plaidait pour ou contre l'affectation dans une ca- 
tégorie, en prenant les catégories l'une après l'autre. Si une variable entraînait 
t'affectation dans une catégorie non fondée, dors nous disions que le discri- 
minateur était de mauvaise qualité. Par exemple, le boutonnage de fermetures 
est une activité matérielle qui a été utilisée par un grand nombre de gens et a 
toujours retenu l'attention, et nous étions fascinés, car c'est le premier mau- 
vais discriminateur que nous avons identifié. 

Mme Marijke de UWN DE VRANKRUKER - Vous avez oublié une ques- 
tion très interessante. Chacun veut savoir si la collection de vin@-htUt 
variables (couper ses ongles, etc.) subsiste ; vous avez les principales sur votre 
feuille ... 



M. Philip WOOD - Sur la deuxième page, au no 9, vous trouvez le titre 
"discriminateurs critiques". Là, vous avez une liste qui vous permet de voir les 
activités qui ont été couvertes. Puis-je ajouter que j'ai dit en commençant que 
les gens étaient effrayés par un système préexistant et étaient tentes de créer 
leur propre système. La plupart de ces craintes n'étaient pas contaminées par 
des données. C'est ce que j'ai dit au sujet des boutons et des fermetures- 
éclairs, dont chacun croyait que cette considération serait utile, et cela illustre 
la grande puissance des données pour montrer combien de fois nous nous 
égarons du fait de nos croyances. Nous avons une croyance, mais jusqu'à ce 
que nous ayons examiné les choses, nous ne sommes jamais certains que notre 
croyance est un rêve ou si elle est utile. C'est pourquoi je souiigne que, si nous 
voulons faire des progrès sur la CIDIH, nous devons nous soumettre à la dis- 
cipline de collecter Ies données et de voir laquelle de nos croyances est utile et 
laquelle est incorrecte ou iilusoire. 

M. Alain CQLVEZ - Ma question est peut-être à cheval sur les deux dis- 
cussions. D'un point de vue technique, iI s'agit seulement d'une information, 
qui concerne aussi le Nottingham Heaith Profüe. Je voudrais indiquer sirn- 
plement qu'en français cet indicateur a été utilisé après une validation &guis- 
tique et une traduction. Et la question de fond est la difficulté qu'il y a à situer 
ces indicateurs de santé subjectifs tels que le Nottingham Health Profile à 
l'intérieur du schbma proposé par la classification. C'est peut-être une ques- 
tion dont if faudra débattre après, une question de fond : la place des indica- 
teurs de santé subjectifs. 

Le Président de Séance - Nous la laissons pour tout à l'heure. 

M. X - Vous avez dit que le taux de réponse était de 87 %, mais que les 
personnes les plus intéressantes sur le terrain étaient les 13 non répondants. 
Avez-vous essayé d'interroger ceux qui n'ont pas répondu ? 

M. Philip WOOD - Vous attirez i'attention sur un autre point de contro- 
verse entre mes coll&gues et moi-même. En effet, en tant qu'épidémiologiste 
de formation médicale, j'ai toujours cru que les non répondants étaient un 
groupe à haut risque. En d'autres termes, si vous cherchez des maladies dans 
une enquête, vous avez une concentration au niveau le plus élevé de taux de 
réponse. Un de mes coiiègues travaillant sur ce projet était un homme du do- 
maine de la politique sociale qui avait fait beaucoup de recherches et d'études 
de marché. II y a surtout une étude de marché sur les non réponses qui est 
beaucoup plus optimiste en la matière, et nous avons donc examiné les trois 
points de vue possibles au sujet des non-répondants : la vue optimiste, où i'on 
pense qu'on a saisi toutes les personnes qu'on voulait, le point de vue de vue 
pessimiste, savoir que nous n'avons pas touché les gens intéressants, et le 



&nario neutre, oiz l'on pense que les gens qui ne répondent pas sont les 
memes que ceux qui répondent. Donc, nous avons vérif6 laquelle de ces 
thèses était vafable, et nous avons eu des résultats diiérents selon les groupes 
d'âge. Le plus pand niveau de non réponse se trouvait chez les jeunes ayant 
entre seize et vingt-cinq ans ; c'est là que le taux de réponse était le plus faible. 
Je ne peux donc pas donner une réponse défuiitive, Notre analyse des sous- 
groupes a montré que dans certains groupes d'âge Ie point de vue pessimiste 
était justifié et que dans d'autres c'était le point de vue optimiste. 

Sur la repense à la question, je suis moins sûr, parce que nous n'avons 
pas cherché la maladie. Nous savions que nous travaillions avec les autorités 
municipales et de santé. Nous cherchions les incapacités, et l'objectif de l'en- 
quête n'&ait pas d'idenaer et de stigmatiser, mais de trouver le meaeur 
moyen p u r  améiiorer les semices à la disposition des personnes mdades ou 
en incapacité. Xi n'y avait donc pas une incitation négative contre la réponse. 

Nous avons fait des études plus détailtées et nous avons pensé que c'était 
là une réfiexion raisonnable. Mais nous avions peut-être un petit risque de 
suestimation, car nous avons cert&ement eu des reponses préférentielles de 
la part de handicapés, 

Le Président de Séance - Nous pourrions passer à i'intervention sui- 
vante, ceile de Monsieur Pfeiffer, et nous reprendrons la discussion plus géne- 
rale après, 



LES ENFANTS EN BAS AGE 
DU POINT DE VUE DE L'INCAPACITE 

INCORPOREE DANS LA CLASSIFICATION 
INTERNATIONALE DES DEFICIENCES, INCAPACITES 

ET DESAVANTAGES 

Jan PFE~FFER 
Professeur en Rkadaptaîion Médicale 
Pmgue - TchdcosZovvaquie 

Si nous voulons évaluer l'incapacité des enfants en bas $ge, nous 
sommes obliges de connaître l'évolution physiologique des activittss 
qui sont indiquées dans la Este des cat6gories d'incapacité. Ii existe 
une grande différence parmi les capacités à accomplir une activitts 
d'une façon ou dans les limites considérées comme normales pour un 
être humain adulte et pour un enfant. L'enfant après la naissance est 
complètement incapable d'accompfll- une activité ou d'avoir un com- 
portement quelconque vis-à-vis de Pindependance personnelle dans 
la vie quotidienne, Cette incapacitb, que nous pouvons appeler inca- 
pacité physiologique, recule pendant l'ontogénie naturelle et dispa- 
raîtra appro&ativement entre 7 et 9 ans, quand les performance 
des adultes et des enfants sont presque semblables. 

Beaucoup des auteurs &tudient les performances des enfants en 
bas $ge et trouvent que leur &volution est relativement standard. 
Parmi les premiers il faut citer André Thomas, S.-A. Dargessies, 
Albert Peiper, A. Gesell, C. Amatruda, V. Vojta et beaucoup 
d'autres. L'échelle d'évaluation des enfants normaux par rapport aux 
enfants atteints dYinfirmit(! motrice cérébrale est &laborée tr&s préci- 
sément par Guy Tardieu. 



En Tch&oslovaquie, nous profitons de ces travaux et ee travail 
est aussi bas5 sur eux. Tardieu a élabore les fiches d'fige fonctionnel 
pour la station-locomotion, jeux, habaage, repas (tenue 21 table) et 
propreté sphhakrienne, avec une profonde analyse des mouvements 
s'y rapportant. 

Par comparaison entre l'âge fonctionnel et 17&p rbel, nous pou- 
vons d&larer s'il s'agit de I'hmpacitB ou non. 

Pour les enfants partir de 7 ans pour l'bvduation des divers 
gestes de base, Tardieu utilise la Mthode de Laet et b b e t ,  qui peut 
être bien appliqube aux Wmes moteurs cBrBbraux mais Bgdement 
aussi pour 1'6vaiuation d'une grande partie des iricapacitcls de fa 
m m .  

INCAPACmS C O N C E M m  LES FONCmONS EXCmTmCES 
(30-32) 

31. Trouble non contrôlé de la fonction excr6trice 

A partir de la naissance jusqu'au 14ème mois, excrbtion réfi exe. 
A partir de 15 mois jusqu'h 5 ans, cortiealisation successive des 

contr6les des fonctions excr6trices. 
A partir de 15 mois, contrôle ses matières et indique que la 

eulotte est moua6e. 
A partir de 18 mois, ne se moudle plus le jour, 
A partir de 21 mois, demande pour uriner. 
A partir de 24 mois, sec la nuit si.lev6 1 fois et demmde pour 

besoin. 
A partir de 3 ans, s'essuie sans grand succès, propre ota nuit sans 

&tre leve. 
A partir de 4 ans, va seut a m  cabùlets. 
A partir de 5 ans, mmplbtement hdtspendmt. 



INCAPACITE CONCERNANT L'HYGIENE CORPORELLE (33-34) 

33. Incapacitd concernant la toilette complète 

A partir de 24 mois, essaie de laver, de sécher ses mains. 
A partir de 3 ans, lave et essuie ses mains. 
A partir de 4 ans, lave, essuie figure et mains et brosse ses dents. 
A partir de 6 ans, commence à se peigner et brosse les cheveux, 

se mouche. 
A partir de 9 ans, se baigne seul, coupe les ongles des orteils et 

aussi des doigts du c6té dominant. 

INCAPACITE CONCERNANT L'HABILLAGE (35-36) 

35'1. Vêtements à passer par Ie bas 

A partir de 18 mois, essaie d'enfiler ses soufiers et de mettre ses 
chaussettes, 

A partir de 24 mois, enlève ses souliers. 
A partir de 30 mois, se déshabille un peu, enfile ses chaussettes. 
A partir de 3 ans, se déshabille et commence à s'habiiier, enieve 

sa culotte. 
A partir de 4 ans, s'habiile presque seul. 
A partir de 5 ans, s'habille seul. 

353. Vêtements Q passer par h tete 

A partir de 24 mois, enfile la main gauche. 
A partir de 30 mois, enfile la chemise. 
A partir de 3 ans, aide pour la chemise, le chandail. 
A partir de 5 ans, s'habbille seul. 



U~~rrsbc des mouveirrenks $aptes Guy Tazdill-tt - Ecs &Kers*z~tt~ poss:- 
WEtea de grise da u&$çment, BPcXr h trt>nc =rs la bas ef fldclàu tcs huaar;Fscs et 
les genoux. II faut compendw la kache c l  avoir Paffort pslr*icfue snms-ül. 



Vêtements passer par la tête 

1. L'enfant a enfilé les manches. Il saisit le dos du pull par le haut, si possible 
avec les deux mains. 

2.11 lève les bras et baisse la tête, cherchant B L'introduire dans l'encolure. 
3. Il lève les bras et baisse la tête, cherchant à l'introduire dans l'encolure. 

D'après Guy Tardieu Les feirillets de I'infimité motrice cérébrale, chapitre VI, 
m. 



36,l. Chaussures 

A partir de 18 mois, essaie d'enfrter les souliers, essaie de mettre 
les chaussettes, 

A partir de 24 mois, e&&ve les souGers. 
A partir de 30 mois, enfle les chaussettes. 
A partir dr: 3 ans, delace les souliers sur lui. 
A partir de 4 ans et demi, lace les souliers sur lui, enfile les 

bottines. 
A partir de 6 ans noeud simple, 
A partir de 7 ans noeud double boucle- 

369. Gants 

A partir de 18 mois, enfae son manteau, se dt5gante. 
A padk de 6 ans, met ses gants. 

36,8. Autres : boutonner les boutons 

A partir de 18 mois, defait fa femeture &clair. 
A partir de 3 ans, commence à boutonner les boutons moyens 

sur lui, 
A partir de 4 ans, boutonne les gros boutons sur lui. 
A partir de 5 ans, met les boutons moyens sur lui. 
A partir de 7 ans, ferme une fermeture éclair, met les petits 

boutons sur lui avec une main dans le poignet de la manche et sans 
eontrdle visuel pour le col de chemise, 

'IIJVCmACmE CONCERNGNT LA NTWTION 
ET LES AUTmS SOINS CORPOWLS 

A partir de 4 ans, verse d'une bouteLUe de 25 cl. 
A part2 de 5 ans et demi, verse d'une bouteille de 90 el. 



37,1, Tenir son verre ou son bol 

A partir de 18 mois, prise tasse à deux mains. 
A partir de 24 mois, timbale à deux mains. 
A partir de 4 ans et demi, prise timbale d'une main. 

379. fieparer Ia nourriture 

A partir de 4 ans, peut se servir seul. 
A partir de 5 ans, coupe le jambon. 
A partir de 6 ans, coupe la viande. 

37,4. Couverts 

A partir de 12 mois, mange avec ses doigts. 
A partir de 18 mois, mange salement la soupe et la purée avec 

un cuillère. 
A partir de 30 mois, mange bien la soupe et la purée avec un 

cuiuère et peut tenir une fourchette. 
A partir de 4 ans, tient son couteau et les autres couverts correc- 

tement. 
A partir de 6 ans, coupe la viande. 

38,O. Boire 

A partir de 18 mois, boit seul, frelate, 
A partir de 30 mois, boit seul proprement. 
A partir de 4 ans et demi, aspire avec une paille. 

38,l. Manger 

A partir de 6 mois, objets A la bouche. 
A partir de 9 mois, mange seul des biscuits. 
A partir de 12 mois, mange avec ses doigts. 
A partir de 18 mois, mange la purée salement. 
A partir de 3 ans, se nourrit seul. 



INCAPACITE CONCERNANT LA DEAMBULATION (40-45) 

40. Incapacit6 de marcher 

Comprendre : marche en terrain plat. 

La marche automatique du nouveau-nt5 est un automatisme 
inné. 11 s'agit d'une contraction cinétique et non posturale. 

A partir de 9 mois, debout quelques secondes tenu par deux 
mains. 

A partir de 10 mois, se met debout en prenant appui ou contre 
un mur. Marche avec ambuiateur ou chaise. 

A partir de 11 mois, marche latéralement les deux mains au mur 
ou bien tenu par deux mains. 

A partir de 12 mois, marche tenu par une main ou bien marche 
quatre pattes. 

A partir de 13 mois, debout quelques secondes sans appareil ni 
appui. 

A partir de 15 mois, quelques pas tout seul. 
A partir de 18 mois, peut faire deux pas en arrière. 
A partir de 19 mois, se met debout sans autre appui que le sol, 

sait s'arrêter devant un obstade ou au commandement, marche bien 
en terrain plat. 

41. Incapacité de passer certains obstacles 

Comprendre : négociation des irrt5gularités du terrain, par 
exemple le passage d'un niveau à l'autre. 

A partir de 21 mois, marche en terrain irrt5gulier. 

42. Incapacité de monter les escaliers 

Comprendre: monter les marches des escaliers et autres 
obstacles construits, par exemple les échelles. 

A partir de 18 mois, l'escalier est monté tenu par une main. 



A partir de 21 mois, l'escalier est descendu tenu par une main, et 
l'escalier est monté avec l'aide de la rampe. 

A partir de 24 mois, l'escalier est monté sans rampe et descendu 
avec rampe. 

A partir de 30 mois, l'escalier est monté et descendu tout seul. 
A partir de 3 ans, l'escalier est monte en alternant. 

43. Autre incapacit4 d'ascension 

Comprendre : obstacles naturels 

A partir de 18 mois, monte sur un lit. 
A partir de 24 mois, monte sur un plan inch6. 
A partir de 6 ans, monte seul en autobus. 

44. Incapacit6 de courir 

A partir de 18 mois, course raide. 
A partir de 24 mois, court bien. 

INCAPACITE ENTRAINANT UNE RESTIUCTION 
DANS LES DEPLACEMENTS (46-47) 

46, Incapacité de changer de position 

46,O. Changement de position B partir de la position couchée 

A partir de 7 mois, roule du dos sur le ventre et du ventre sur le 
dos. 

A partir de 11 mois, de coucher à assis sans autre appui que le 
sol* 

A partir de 18 mois, monte sur un lit et descend d'un lit. 

46,l. Changement de position à partir de h position assise 

A partir de 3 mois, assis soutient tête. 
A partir de 5 mois, assis appuye tête stable. 



A partir de 7 mois, assis quelques secondes sans soutien. 
A partir de 9 mois, assis longtemps au sol. 
A partir de 12 mois, assis au bord d'une table sans surveillance. 

47. Incapacité conceniant les transports 

A partir de 3 ans, monte et descend d'une auto. 
A partir de 7 ans, descend seul d'un autobus. 
A partir de 8 ans, traverse une rue fréquentbe. 

INCAPACmE CONCERNANT LES ACTIViTES QUOTIDIENNES 
(60-61) 

61 3, D6ptacement des objets 

Comprend : attraper et porter les objets de petite taille, sans Ies 
faire tomber. 

A partir de 24 semaines, tient fermement un hochet. 
A partir de 28 semaines, passe un cube d'une main Ct l'autre. 
A partir de 48 semaines, prend, lâche un cube. 
A partir de 15 mois, tour de 2 cubes, 
A partir de 18 mois, tour de 314 cubes. 
A partir de 21 mois, tour de 516 cubes. 
A partir de 24 mois, tour de 6 / 7 cubes. 
A partir de 30 mois, tour de 8 cubes. 
A partir de 3 ans, tour de 9 cubes. 
A partir de 3 ans et demi, tour de 10 cubes. 



IIEFICIENCE DE LA FONCTION URINAIRE 

63 + 62,9 incontinence des matières f b l e s  

1. Centre dans les lobes frontaux 

2. Centre des dflexes supraspinam 

3. Centre des rbfiexes spinaux ,-- 

4. Les organes de I9excr4tion. 

1. Centre des contrôles volontaires (déficience 27,8 - gâtisme) 

2. Centre des réflexes conditiomés. Pendant le sommeil les informations de 
la vessie remplie ne supprime pas la contraction de sphincters. 

3. Centre des contrôles excréteurs innés. 

4. Vessie et sigmoide assemblent les excr6ments. 



Si nous voulons bien comprendre la philosophie de la classifica- 
tion hternationate des déficiences, incapacités et désavantages, il 
faut analyser chaque situation d'un sujet en cour de réhabilitation, au 
niveau de l'organe, au niveau de l'individu et au niveau de la société. 

Au niveau des organes (déficience) existent les différents ni- 
veaux de réplarisation. A partir de la naissance l'excrétion réflexe 
est provoquée par une activittr. inconditionnelle dans la moelle épi- 
nière au niveau de l'épiconus. Quand la pression htravésicale ou in- 
traintestinale dtspasse un certain point de distension de ces organes, 
les muscles se contractent. Le centre réflexe inconditionné B partir 
de 15 mois ou encore plus t8t commence à être dominé par le réflexe 
conditionné au niveau suprasphd dans la moelle prolongée. La 
mère montre aux enfants son contentement après chaque succes aux 
toilettes dû au hasard ou sa propre vigiiance. Cette attitude crêe un 
climat dkncoura-ment, puisque seul le désir de plaire à ses parents 
pousse l'enfant à devenir propre, même s'il ne comprend pas pour- 
quoi on te lui demande. C'est un conditionnement par un sentiment 
de satisfaction. Beaucoup plus tard l'enfant commence à comprendre 
les relations hygihne et culturel concernant les propretés sphincté- 
riennes qui appartiennent aux habitudes de Za societé et qui sont or- 
ganisées dans les lobes frontaux par l'entremise de l'tsducation. 

Au niveau de l'individu (inapacit6) Ze problème est de retenir 
tes sphincters serrés sauf lorsque nous sommes dans les lieux desti- 
nés & l'exaétion. Se déshabuer pour ne pas se mouiiier ou ne pas se 
salir et lâcher les sphincters volontairement. 

Au niveau de la société (dkavantage) ce sont les principes hy- 
giéniques et culturels qui sont acceptés il la médiation de l'éducation 
et de lknseignement et assurés par les moyens techniques. Si 
quelqukun ne peut pas les respecter à cause d'une deficience ou d'une 
incapacité il faut lui offrir la réadaptation et lui fournir les aides 
techniques personnelles et adapter l'environnement, faciliter l'accès 
aux sanitaires et supprher les barrières architecturales. 



L'mLISATION DES APPARFXLS ET EQWPEMENTS 
TECHNIQUES INCLUE DANS LE CUSSEMENT 
SWPLEMEW- DES INCAPACITES 

Les découvertes techniques sont des produits typiques de l'épo- 
que moderne et influencent toute notre vie. Pour traiter les maladies 
la médecine utilisait traditionnellement les médicaments mais au 
cours des dernières années viennent se présenter au premier plan, 
les différentes aides techniques, souvent très spécialisées, qui peu- 
vent remarquablement faciliter la vie des handicapés. 

Dans la CIDfK, les aides techniques ne figurent pas dans toutes 
les cateories des incapacités. Nous le trouvons dans les incapacités 
concemant les fonctions excrétrices 30,1, contrales par des sthula- 
teurs &lectriques, 30,3, sondes urinaire à demeure, dans les incapaci- 
tés révélées par certaines situations, surtout 70,1, dépendances vis-à- 
vis de tout type de machine extérieure au corps permettant la survie, 
(70,1, ?O,>, 70,4). On doit appiiquer les aides ou bien dans toutes les 
catégories ou bien nulle part. 

Selon notre opinion les aides techniques ne devraient nulfernent 
entrer en cause dans le code d'incapacité et toutes les personnes 
frappées d'incapacité devraient être évaluées sans aucun appareil. Le 
besoin d'une aide technique apparaftra dans la catégorie de l'tkhelle 
de s4vérité numéro deux, trois et cinq et dans la catégorie de 
l'échelle d"évolutivité numéro trois et cinq. 

Le besoin d'aides techniques est un des indicateurs les plus im- 
portants du handicap parce que les aides techniques sont des pro- 
duits de la société et la personne frappée d'incapacité elle-même 
n'est pas en mesure ni de les fabriquer eue-meme ni, bien des fois, de 
les acheter meme si elle en a instamment le besoin. 

Sur l'exemple des aides techniques nous pouvons démontrer la 
caractéristique du handicap dans %a CIDIH dans laquelle on cite : le 
handicap représente ainsi la socialisation d'une déficience ou d'une 
incapacité et reflète comme $eue pour l'individu les c~nséqtiences 
culturelles, sociales, économiques et envkonnementales. 



Au cours de chaque évduation d'inapacit6 sans aide technique 
ou appareil et avec les aides qu'il pussede déjà, nous apprécions en 
rédité le handicap. En même temps nous constatons lesqueiies 
seront pour lui les aides twMques optimales qu-rls soient 
i n a m i b l s  soit par leur prix soit par leur inexistence dans certains 
pays. 

On peut modzier les déficiences et inmpacités par la réadapta- 
tion mkdieale et pkdagogque, les handiaps par la réadaptation au 
travaii et la rhdaptation à assise communautaire. 



Organisation de Ia société 

Ambiance humanitaire 

Technique moderne 

Enseignement - Formation 

Emploi et économie et la ressource de l'argent 



La cat4gorkation d'incapacités r6vélbes par certaines situations 
est conçue d'une mani&re un peu différente des autres. Parmi les ca- 
ractérktiques des incapacités il est indique que les in~pacittSs 
peuvent tztre, soit une réponse de l'hdividu en particulier au niveau 
psychoIo@que, à une ddficience et comme telle, refletant les pertur- 
bations au niveau de la personne elle-mc?me. 

L'incapacité révélée par certaines situations (No.?) ne corres- 
pond pas exactement, parce que cette hcapacité est une r4ponse de 
l'individu à la situation creée par la soei6t4 et ceci surtout dans la so- 
ciet6 des pays devetoppés. Ces situations selon notre avis devraient 
être prises en campte plut& dans le cadre de la classification des 
han&aps que de l'incapacité. Le handicap représente ainsi la socia- 
lisation d'une déficience ou dkne incapacité, 

Au contraire nous avons estimtJ que toutes les incapacités sont 
Lides aux situations concrètes, Or nous pouvons dire que toutes les 
inapacith se r6vGlent par certaines situations. Par exemple, l'inca- 
pacité de marcher chez une personne amputee d'une jambe se revkle 
au moment où celle-ci est oblige. de marcher. Cela semble bien lo- 
gique, ce sont toutes les situations quand le sujet handicap4 ne peut 
pas se coucher ou s'asseoir. Comme un autre exemple peuvent nous 
servir les crises éprteptiques. L'incapacité de l'individu atteint par 
I'eprlepsie ne se manifeste que pendant les crises bpaeptiques, quand 
il est totdernent invalide, incapable de mener à bien une activité ou 
un comportement. La conscience revenue, l'incapacité s'annule mais 
les handicaps persistent, 

Cette conception d'inc-acité comme facteur dynamique est 
bien utrlisable dans le programme de rhdaptation de longue durée 
et introduit dans la thérapie un certain optimisme. Par les médica- 
ments, un bon rCgime ou l'aide technique, y compris les prothèses, 
orthèses etc., nous pouvons signzcativement diminuer la durée et la 
frkquence de ces actes &incapacité. Ainsi nous avons des dimensions 
d'incapacité qui ont la fréquence et la durée, qui forment partie inté- 
grante de Z'échelUe de sbvérit6. 



Dans la langue anglaise la notion "disabilityn présente une affi- 
nité avec h notion "disabled people" ce qui pourrait faire sous en- 
tendre que la disabgty est permanente. En français la notion "inca- 
paeitc5" n'a pas les mt3;mes connotations. Les personnes frappées d'in- 
capacité s'appelle handicapes. En tchèque, on parle d'invalidité, 

Le Président de Shnee - LR Méde~-CoIonel Nadeau a la parole. Puis 
noas pourrons interroger les deux derniers ultemenants, avant d'avoir une di- 
wsion  gt5nerale sur la matinée, et éventueuement sur le papier de Philip 
Wood. 





CUSSWICATION DES HANDICAPS : 
APPORT DE LA CO-rn 

EN I N F O m T I Q m  NOSFITALIE= 

Docteur Gémrd NADEAU 
Aitldecin-aef du service 
de Rddducation Fonctionnelle 
Institution Nationale des Invalides 

Mon propos est de vous présenter l'expérience, toute r&cente, 
d'un service, de rééducation à vocation de prise en charge des ma- 
lades lourdement handicapés présentant des pathologies intriquées. 
Nous avons été dotés r6cemment d'un équipement hformatique 
nouveau, et nous nous proposons de vous présenter notre 
expérience. 

Monsieur Wood soufignait tout à l'heure la dzficulté, l'appré- 
hension que nous avons & classifier, à a&der à ce domaine WGcae 
de la classification, et certaines catégories au sein de l'équipe soi- 
gnante, en particulier les infirmi&res, les bésithérapeutes, ont beau- 
coup de mal à appréhender ce nouvel outil. J'espère que I'informa- 
tique dans sa simplicité, telle que nous l'avons voulue, pourra les 
aider. C'est un peu l'objectif de notre présentation. 

Le propos n'est pas de faire de la publicité autour d'un syst&me 
hformatique, mais simplement au travers de lui de parler de convi- 
vialité et de matériel. 

La conviviafjte est un mot bien pompeux, qui est proche de la 
notion anglo-saxonne de "'user friendly", qui veut simplement signifier 
une facilité de l'outil et par ce fait un certain confort d'utlllisation. 



Le dossier medicd tel que nous l'avons conçu impiique bien sûr 
un certain nombre de donnêes anamnbiques, cliniques, et l'analyse 
avait démontré l'hportmw, dans un service de rééducation, d'essa- 
yer d'apprêhender la notion de handicap, et, ce qui est encore une 
utopie pour nous sans l'aide d'ergonomes, la notion de charge de 
travail. 

La notion de canvivialité, il nous a semblé, $tait basée sur deux 
notions : 

1. Celle d'abord d90utii Momatlque et d'autre part sur l'inter- 
face personnel machine g6rée par le systéme et le logiciel, une base 
de donnkes partagêes dans la conception de laquelle Base de don- 
nées partagee (SGBT)) outre un concept de répartition de l'informa- 
tion veut dire plus simplement aussi que chacun peut acceder & 
l'information au sein de l'équipe, et peut rentrer des données, qu'ils 
soient médecins ou infirmieres. 

notion de convivialité 

accès à tous de l'information 
médecins IDE kine,etc ... 

L'effectif actuel des personnels qui ont accès au système est h ce 
jour : 66 infkmières, 79 aides soignants et 4 médecins, l'ensemble du 
personnel h moyen terme devant pouvoir avoir accés au stock d'in- 
formations selon un mode protég4 bien t5videmment. 



Je me permets d'évoquer rapidement la présentation du maté- 
riel informatique mis en place : il s'agit d'un réseau de micro-osdina- 
teurs Apple Mac Intosh SE de 1Mg de mémoire centrale. Ce choix 
nous a fait volontairement tourner le dos à une certaine forme d'in- 
formatique, l'architecture organisée autour d'un mini-ordinateur 
maigré l'absence actuelle de programmes multi-tdches. Ces "termi- 
naux intelligentsi'sont reliés entre eux par un réseau de fibres op- 
tiques qui est relativement protégé de toutes les interférences hospi- 
talières, en radiologie en particulier. Ce qui nous permet de trans- 
mettre l'information sans perte de signal en ambiance peu propice, 

2. Celle de I'eqonomie, qui nous a fait faire appel à un certain 
nombre de données issues des concepts de Pergonomie des uiterfaces 
machine-homme. Le but essentiel venu des concepts industriels de 
productivité est de faciliter l'utilisation de l'outil pour permettre les 
rentrées de données. Les ergonomes nous ont appris que l'image 
mentde? c'est à dire la vision prémonitoire que l'on se fait d'une 
tache à accomplir (l'image opérative), accompape l'aspect %ami- 
que du travail. Autrement dit, la planification hikrarchique de la 
tache il accomplir ne devait pas être bouleversée lors de la séquence 
analyse-progammation il fallait que l'outil informatique se calque 
sur les taches actuelles pour essayer de ne pas avoir d'effets pervers 
de fuite du personnel face _à l'outil infornatique. L'ergonomie est 
une notion récente qui fait appel à certaines données cognitives. Ve- 
nant de l'industrie, et ayant débouché sur des notions de rentabilité, 
l'ergonomie était pour nous beaucoup plus simplement un moyen 
d'aide l'acceptation de l'outil informatique pour des personnels, les 
hfirmières en particufier, dont le temps est compté. 

Le logiciel presente deux aspects différents : sa repriésentatian 
conceptuefie qui est figée et sa reprksentation externe, la vision à 
l'&cran qu'en a l'utüisateur. Nous avons demandé aux informaticiens 
de rendre l'outil le plus facilement utilisable dans les conditions très 
particulières d'une salle de soins, par des infirmières ou des rn6de- 
cins, en ambiance perturbante. 



Le progiciel est figé, mais notre action s'est portée sur la repré- 
sentation de la surface, grâce à certaines données appliquant la psy- 
choIogie cognitive, et surtout de I'ergonomie. 

En particulier, une notion hpartante issue de la psychologie co- 
gnitive est celle de la mémoire à court terme, qui est bien connue. 
Notre memoire à court terme, analogue à certains comportements 
de l'ordinateur ne permet que pendant un temps très bref, de l'ordre 
de deux secondes, une capacité de l'ordre de rétention de six items 
maximum. auto-réltition de maintien 

memoire à court 
terme 

Ceci implique un fait très pratique : le temps de réponse d'un 
systhme informatique à une requête peut difficilement dépasser 
quatre secondes. Passe cet instant bref la rttention implique des pro- 
cessus de rappel. Dans une saile de soins, lorsque le téléphone sonne, 
il faut que la tâche informatique (procédure d'entrée ou d'attente 
d'information) soit immédiatement validge, sinon il y a une perte 
@attention, et des erreurs s'installent dans la codiEcation, dans la 
rentrée des données. C'est difficilement en rheau, la structure phy- 
sique d'un réseau ne permet une informatique en termes réel. Les 



matériels évoluent t r h  vite actuellement et ce ne peut être un argu- 
ment de rejet de l'outil. 

Une autre notion intéressante concerne les exp4riences et les 
automatismes, La encore, pour que le personnel ne fuie pas l'outil, il 
parait tout à fait intéressant de faciliter certains automatismes, et 
nous savons qu'un novice fit i'écran en Z ; ceci implique qu'il faiiie 
que certaines données importantes soient situées en haut et en bas 
de l'écran. Par contre, dès que le personnel est formé Li la tâche, on 
sait que son image opérative est beaucoup plus précise, 11 va tout de 
suite vers l'information pertùtente, et générdement vers les centre 
de l'écran. C'est ce que nous avons tenté de réaliser. 

Cela dêbouche donc bien entendu sur une homogGnéit6 de 
toutes les tâches, qui facilite les automatismes, 

En partant de ces données de base nous avons essaye d'intro- 
duire la classification OMS sans le dossier mêdical, mais il est tou- 
jours difficile d'avoir un awks ii ce thésaurus en temps rCel. Nous 
avons donc essayer de nous doter de l'outil HYPERCARE), qui est 
accessible en temps réel, grâce à HYPERDA (r) par un systbme mul- 
tifentltres qui permet un affichage progressivement complexe de la 
classzication de WOOD a un chiffre, deux chiffres et au-delà, en 
fonction de certains ajouts que nous pouvons faire. 



Dans le dossier Infllmier, nous avons repris donc les notions 
bien connues dans tous les dossiers existants actuellement, notions 
d'hygikne, de locomotion, etc., et l'on s'est aperçu que fa plupart des 
rubriques, et deux cent cinquante rubriques dossiers sont tout à fait 
superposables dans la plupart des cas B la notion d'incapacité, et 
pourront donc être cotées sans aucune difficufte et sans changer les 
habitudes et les pratiques des infirmiP;res. Il y a là une application du 
respect du principe de la tâche opérative. 

Conclusion : nous avons maintenant un outil, un simple outil qui 
peut etre utilisé pour une base de réflexion commune. Il devrait nous 
permettre, je pense prwhahement, d'6tudier le mode de cod2ication 
et la perception du handicap au travers du t v t i q u e  de Wood selon 
les catégories de personnel. 

Le Mident  de Séance - Merci, Monsieur Nadeau. Je crois que nous 
pouvons ouvrir la discussion sur les deux dernières interventions, et ensuite 
procéder à un débat plus général sur le contenu de la matinée. Y a-t-il des 
question à Monsieur Pfeiffer et Monsieur Nadeau ? 

M. Main COLWZ - Une question à M. Nadeau : depuis combien de 
temps votre système est-il opérationnel ? Depuis quand enregistrez-vous des 
statistiques ? 

M. Gérard NUDEAU - En fait, on s'est aperçu que c'était très long, On 
pensait qu'en faisant un large investissement on aurait facilement un système 
urformatique. C'est complètement faw, et cela fait trois ans que les kquipes 
travaillent a ce projet. Centrée des données était vraiment un travail de béné- 
diction, et le système multifenêttres que vous avez vu date de trois ou quatre 
mois, ce qui constitue simplement Parrivée sur le marché de ce nouveau type 
de logiciel. Donc, cela fait trois mois que nous essayons d'entrer la classifica- 
tion entière de Monsieur Wood. C'est un travaii de longue haleine, mais qui 
est d'accès Kistantané une fois entré. 

M. Alain COLEZ - Est-ce un logiciel du commerce que vous utilisez ? 



M. Gérard NADEAU - Tout à fait. Sans faire de publicité, c'est le logiciel 
Hprca rd  et Omnis 3+ qui permettent de réaliser cette application. 

M. Philip WOOD - J'aimerais faire un commentaire en réponse à 
Monsieur Nadeau. Dans ma présentation, Ia CIDIH a Pair très compliquée et 
très détaifiée. Vous n'avez pas à utiliser tout ce qui y figure. Vous utilisez le 
niveau de détail qui convient à vos fm. C'est quelque chose que les gens trou- 
vent difficile. 11 ne faut pas être inhibé et hésiter à prendre une partie seule- 
ment, Cela doit être utilisé de cette manière. La raison du détail en matière 
d"incapacit& et d'insuffisances était qu'il y avait une demande adressée à 
l'OMS par divers participants qui voulaient autant de détails ; mais vous 
n'avez pas besoin d'en rester là. Condensez et utiiisez cela au niveau d'un 
chiffre, deux chiffres ... Gela dépend des fm poursuivies. II ne faut plus être 
inhibé par ce qui figure dans le volume. Ne prenez que la partie qui vous est 
utile et ne croyez surtout pas que la CIDIH est comme Les Dix Commande- 
ments et que vous devez les respecter tous. Ce n'est pas le but de l'opération ! 

LA3 Président de %nce - S'il n'y a pas d'autres questions, je voudrais 
faire quelques commentaires en sortant de mon rôle de Président, d'une part 
sur le papier de Philip Wood, et d'autre part en formulant quelques réfiexions 
que m'inspire la matinée. Vous voyez que j'ai une certaine prétention. 

Sur le papier de Philip Wood, ce qui m'intéresse, ce sont les problèmes 
très généraux qu'il soul2ve. En particulier, il introduit trois concepts qui ne 
sont peut-être pas nouveaux, mais qui sont peu connus et peu utilisés en 
France, Le premier est celui d'iintem&e de temps séparant deux interventions, 
qui permet de répondre assez bien à i'aspect d'aggravation d'un certain 
nombre de dimensions, et je crois qu'on aurait tout intérêt à utiliser ce 
concept qui est excellent. Le deuxihme est celui dacceptance of help", qu'il 
oppose à celui de besoin, et je voudrais lui poser une question : serait-il d'ac- 
cord pour dire avec moi qu'il y a dans I'évduation des besoins deux niveam. 
Un certain nombre de gens disent qu'l y a le besoin potentiel et le besoin réel, 
et je me demande si le concept Pacceptance of help" n'est pas le besoin réel 
qui se défiait après prise en compte de I'enWomement, ce qui ferait dire à 
notre collègue québécois d'hier que la classification et tout ce qui tourne 
autour prend en compte l'environnement pour affirmer l'existence d'un besoin 
réel. 

Le troisième concept introduit est celui d'intensité de services, "input", 
c'est-à-dire la densite des soins, et ceci me paraît intéressant. Et je pose il 
nouveau une question à Philip Wood : ce concept est-il sufftsant, et ne devrait- 
il pas être complété par Ie type de soins nécessaire, car je pense que c'est im- 
portant pour la pIanif1cation non seulement d'avoir une idée de la densité des 
soins, mais 6ventuellement du type de soins, très grossièrement, soins tech- 



niques, soins d'ergothérapie, etc. Et à travers les deux questions que je lui 
pose et les trois concepts qu'il soulève (je pense que ces concepts sont indé- 
pendants), je perçois trois directions. 

La première direction est ceiie de i'éligibilité des clientèles. Nous savons 
trés bien qu'actueliement nous n'avons pas de critères d'éligibiité des clien- 
tèles, en particulier dans le domaine de la santé publique et lorsque l'adminis- 
tration nous sort des textes administratifs comme la définition des gens rele- 
vant du long séjour hospitalier, ou la défuiition des gens relevant de la section 
de cure médicale, la défdtion pèche par une certaine confusion ; et peut-être 
aurait-on, en utilisant les concepts dont je viens de parler, une meilleure défi- 
nition de l'éligibilité des clientèles. 

La deuxieme dé f~ t ion  intéressante porte sur la tarifi~tion -je pense à 
la tariGcation forfaitaire - où la notion de passage et d'intervalle de temps 
permettrait probablement d'avoir une tarification plus adaptée que Ia tarifica- 
tion forfaitaire, qui ne repose que sur le temps d'aide. 

La troisième utilisation qui me paraît intéressante, c'est que dans la pla- 
niftcation il faut absolument, je crois, avoir deux entrées, l'entrée besoin d'aide 
et l'entrée densité de soins. 

Je m'arrête la. Je ferai d'autres commentaires sur des problèmes gent?- 
raux. Mais je voudrais que Ph ip  Wood, éventuellement, réponde aux deux 
questions que je lui ai posées, et qu'on relance le débat sur son intervention. 

M. Philip WOOD - Un de mes nombreux handicap est que je ne sais pas 
bien compter, et je ne sais pas ce que veulent dire les trois questions qu'on 
m'a posées. 

Commençons par deux réflexions, à propos de ce que disait Jean-Claude 
Henrard et de ce que disait Monsieur Colvez un peu plus tôt. La question est 
de savoir s'il faut répondre à un besoin et si ce besoin est réel. Je suis, là, ex- 
trêmement prudent, car ce que nous pouvons bien connaître, c'est la de- 
mande. Et c'est l'arrogance du professionnel qui ne croit pas à la réalité de la 
demande de la personne, et lorsqu'il a bien voulu juger que la demande était 
légitime il dit que c'est un besoin. II faut être clair sur le concept besoin. Il 
s'agit d'un jugement arrogant des professionnels, voire d'une interprétation 
hasardeuse. Car dans tout le problème des handicaps vous avez des polarisa- 
tions ou des préjugés moraux qui constamment revie~ent  comme l'hydre aux 
mille têtes. 

Le besoin devra être défrni d'une manière objective. Par exemple, les 
gens qui ont besoin d'aide ont-iis effectivement recours à cette aide ? C'est 
l'éthique puritaine qui intervient, qui a un point de vue punitif, et là je suis très 
prudent. Lorsqu'on veut considérer le besoin réel comme un concept dange- 
reux, cela nous apprend quelle est la place des indicateurs subjectifs, et je 
crois que la réponse doit être dialectique, à savoir une évaluation plus objec- 



tive, d'une part, et des expressions d'expériences subjectives d'autre part. Le 
risque, avec des indicateurs subjectifs, est qu'on peut les manipuler par l'inter- 
médiaire de certaines forces sociales au sein du danger. Un danger, en parti- 
culier, dans la perspective du planificateur, c'est il est possible d'augmenter 
l'attente des gens, et de ce fait on peut augmenter le niveau des besoins sub- 
jectifs. 11 y a des difficultés d'enquête en la matière. En faisant une enquête, 
vous pouvez augmenter les espérances ou les attentes des gens, et si vous ne 
voulez pas les satisfaire, évidemment, Penquête tombera ... A moins que vous 
n'ayez des ressources pour répondre à tous les besoins idenaés, mais autre- 
ment vous décevez i'espoir des gens, 

Je me souviens d'une enquête faite A Londres il y a quelques d e s ,  oh 
i'on était très préoccupé de connaître la satisfaction du service mis B disposi- 
tion. Un indicateur subjectif concernait la satisfaction des benéficiaires. Une 
dame a été interrogée et a dit : "Je n'ai pas de probIèmes. Tous mes besoins 
sont satisfaits." On lui a demandé : "Vous affirmez que tous vos besoins sont 
satisfaits 1" Elle a acquiescé. Et on a insisté encore et elle a dit : "Si vous vou- 
lez vraiment que je vous dise quelque chose, h dernière municipalité venait 
poser des questions tous les six mois. Avant, vous le faisiez à intervalles de 
trois ans. Si vous voulez satisfaire les gens, faites-Ie à intervalles de six mois." 
Voilà le danger. C'est le danger d'augmenter, de gonfler les espoirs des gens. 

II faut donc qu'il y ait là un procédé dialectique. Je me méfie des juge- 
ments de professionnels conditionnés par i'identification & l'étabiissement qui 
fournit les soins, et qui ne veulent pas défier leurs patrons, et j'ai des soup- 
çons, dans ce domaine ; je ne suis pas entièrement heureux de I'expérience 
subjective sans contraintes, parce qu'eue est toujours influencée par les es- 
poirs, les attentes des populations ; et ces attentes, de nos jours, sont beau- 
coup plus élevées qu'il y a quarante ans, tout de suite aprés la guerre. 

Si vous avez une affection coronaire, par exemple, vos attentes sont 
énormes : la perspective d'une transplantation n'existait pas il y a quarante 
ans. La population de l'Angleterre, en 1950, n'avait pas i'espoir d'avoir des 
dentiers, et mhtenant tout le monde veut des dentiers. Cest bien. Mais 
d'une maniere ou d'une autre il faut adapter, négocier. L'accroissement des 
exigences et des attentes doit être accompagné des ressources mises à dispo- 
sition. Il n'y a pas de réponse toute faite. II faut négocier. Beaucoup de juge- 
ments faits dans le passé l'ont étt.: par des professionnels qui identifiaient avec 
l'organisme prestataire, et n'étaient pas suM-lsants. 

En même temps, je ne considère pas l'expression des expériences et des 
attentes par des personnes qui sont en quelque sorte les clients des institutions 
comme devant avoir Ia priorité sur tout te reste. Il doit y avoir une situation 
d'agstement, de négociation entre les partenaires sociaq pour savoir ce que 
peuvent faire les uns et ce que demandent les autres, un dialogue et une dia- 



lettique de negociation et c'est ce qui me sépare de Patrick Legrand. Il faut 
qu'il y ait vraiment des réalités qui Lnterviennent, et fa société ne dispose pas 
de ressources diimitfses, Et si l'on veut avoir davantage de ressources, il faut se 
les procurer par négociation, en concurrence avec d'autres demandes de 
ressources, 

En Grande Bretagne, nous dépensons une partie importante du produit 
national brut pour la défense ou Pmement, c'est-à-dire pour faire la guerre ; 
l& nous dépensons des sommes cornidérables. Si notre poGtique changeait, 
nous aurions davantage de ressources pour les services de santé, davantage au 
profit des handicapés ; et là il faut aster sur le fait qu'on doit négocier. 

Avons-nous tous besoin d'un ordinateur personnel chez nous h la mai- 
son ? L'industrie qui fabrique ces appareils voudrait nous en convaulcre, mais 
est-ce un besoin réel ? Peut-être ce sera essentiel dans dix ans ?... Ce sera la 
seule manière de construire quelque chose, car nous aurons alors la possibité 
d'acheter sur notre orâiiateur personnel ! 

Je crois que j'ai repondu à tout. 
Enfm je pense qu'il y a là aussi, sur les types de seroices un probleme de 

negociation. Le développement des services se fait principalement sous l'infiu- 
ence de l'histoire, et également sous Pinfiuence, excessive, d'aifleurs, des pro- 
fessionnels. Il y a eu des Cléments excellents dans Ia manière dont certains 
professionnels ont m d e s t é  leur sensibilité, pour prévoir les besoins et les 
problèmes, mais cela a été trop paternaliste et trop autoritaire, dans le passé, 
parce que cela ne traduisait pas un dialogue entre le prestataire de services et 
les Mnéfiwaires de services. Je crois que là encore c'est un domaine où la né- 
gociation doit pr6valoirI et l'on revient & ce que Kafka disait un jour : "Chaque 
utopie est une pr&vision". Pour la CIDIH, ce n'est pas la fin, c'est le commen- 
cement, et il en va de même de ce qui existe en matière de dispositions de 
sécurité sociale, de santé, etc. Ce n'est pas la fui ; cela va changer. Et il y a 
tout lieu de croire, hélas, que selon les économistes, dans la politique 
d'aujourd'hui, on va assister à la fin de I'accroissement des aides de santé pu- 
blique. Chez nous et aux Etats-Unis, 3 y a moins de services et moins d'aide 
qu'auparavant. Mais cela aussi, il faut le négocier au sein de la société. Je ne 
crois pas que les comptabIes ont accès à la route vers Ie bonheur universel qui 
est notre but. Il faut trouver les voies et moyens de limiter l'incidence des 
considérations comptables, qui dominent tellement actuellement nos proces- 
sus politiques. Mais c'est une affaire de négociation. 

Le Président de Sdance - Je crois que Patrick Fougeyrollas vouiait 
commenter ce que vient de répondre P m p  Wood.., 

M. Patrick Fovcmo~us - Oui, puisque vous m'avez interpeu&, je 
voulais répondre que pour moi la classification, la CIDIH, est un outil pour 



classer des resultats d'évaluation, donc des résultats d'enquêtes. C'est en soi 
un outil qui doit être objectif, Les questions dont on discute actuellement sont 
liées il, la formulation des protocoles d'évaluation ou à des questions d'en- 
quête. Ces indicateurs-là sont donc îiés à la méthodololge d'enquête. 

Je n'ai pas dit hier que l'environnement était absent de la CIDIH. Ce 
n'est pas du tout ce que j'ai dit. Ce que je voulais préciser, c'est que lorsqu'on 
fait le portrait d'une situation d'une personne, que ce soit au sujet des incapa- 
cités ou des handicaps, on fait un portrait du résultat de ce qui a été évalué. Si 
l'on a évalué la situation objective d'une personne, un niveau d'incapacité, par 
exemple, sans aide et sans compensation, on la prend telie queue. Si l'on vient 
faire intervenir des éléments qui permettent de répondre à la compensation 
de l'incapacité, il est certain que le résultat va être différent. Pour le handicap, 
c'est exactement la même chose. Si l'on évalue quelqu'un dans son rôle, par 
rapport au travaii, et que sa situation est effectivement désavantagée parce 
qu'il ne peut pas être sélectionné ii l'embauche étant donné qu'il y a des obs- 
tacles A i'adaptation de postes de travail, son portrait sera d'être désavantagé 
par rapport au rôle de travailleur. 

Une fois qu'on a dit ceta, il nous manque donc dans la CIDIH, un moyen 
d'identifier clairement l'obstacle : quel est i'obstacle ? Oh se situe-t-il ? Est-ce 
dans la capacité de travailler ? Est-ce dans l'adaptation de postes de travail ? 
Est-ce dans l'attitude de l'employeur ? Est-ce à cause des législations ? La 
CIDIH ne le dit pas. Cela prend une quatrième dimension. 

M. Philip WOOD - Puis-je faire un commentaire ? Il faut aborder deux 
aspects. Premièrement, il y a une proposition dans la CIDIH : vous pouvez 
utiliser les codes d'incapacité à i'envers, car vous pouvez évaluer une capacité 
à travers un test d'incapacité. Voici un individu à tel niveau, voici les de- 
mandes imposées ... Cela ne va pas révéler tous les problèmes, mais il y a un 
potentiel. Si par exemple vous envisagez un poste dans une usine pour 
quelqu'un qui est susceptible de travailler, en disant qu'il a une difficulté pour 
monter les escaliers ou que la toilette est à l'étage, alors les deux situations ne 
sont pas qualüiées &féremment. 

Mais je vais soulever un problème pIus diicile. Patrick Legrand a fait 
état de l'objectif, Je pense que cela pose beaucoup de problèmes, car il y a un 
profond défi dans la manière dont j'ai structuré le chapitre des handicaps, trés 
influencé que j'étais par les idées de Saussure sur la sémiologie. Je crois que 
ce qui est important ici, c'est qu'aussitôt que vous êtes en présence d'un handi- 
cap, vous n'aliez plus avoir à faire des expériences inscrites dans un code lo- 
gique. Et les gens qui agissent de la sorte sont habitués à ce que la science soit 
associée à l'expression logique ; et un code logique doit servir pour une en- 
quête par homologie, à savoir que le contenu d'une classe doit être le même 
en termes de logique. 



En 1975, jLU identifté pour ta première fois le problème avec mon idée 
du handicap, à savoir que cela traitait beaucoup plus de ce qui peut s'exprimer 
non pas en code logique, mais en d e  expressif. Et si vous considérez les 
prop~étés d'un code expressif, I'éq&vdence de Phornologe dans un tel 
contexte est Pdog ie .  En d'autres ternes, la situation d'un individu peut être 
mmparable de façon andogique, et je vais donner un exemple. Dans la 
CIDIUL, je montre une personne vivant dans une vllle où le conducteur de 
l'autobus a été courtois et patient, et a permis à un handicapé de monter, tan- 
& qu'dews Ia &ection des transports est plus dictatoriale, le conductew 
n'avait pas de temps et était grossier, et de ce fait Une personne handicapée 
était exdue de Pautobm. Donc, il faliait qu'on soit spécialis6,., C'est là PiIlus- 
fration d"un cas oh Pon identifte la port& de l'analogie par destination 
homologue. 

Mes collègues de PtSpidémiolo$e n'ont jamais répondu à ce défi, et ce 
problème les effraie parce que cela a beaucoup d'implications, mais en fin de 
compte c'est cela que nous devons étudier lorsque nous nous intéressons aux 
handicaps. C'est là qu'on s'approche davantage de l'expression subjective, 
mais cela implique des defis profonds par rapport aux méthodes scientsques 
traditiomefies. Il faut l'admettre et d'une manii!re consciente 3 faut decider si 
c'est wr obstacle total ou si nous sommes prêts à admettre que c'est un d6fi 
destin6 à nous faire changer notre manière de penser. C'est le nouveau défi, et 
$espère que nous choisirons de faire face aux défa très difficiles, menaçants 
pour nos idees traditiomelles en sciences morales ; niais la science a cette 
pafticulatité qu'eile a une vision étroite, qu'elle a des oeillères, parce qu'elle a 
une hypoth&se inscrite, qui n'a qu'un contexte et un seul, où un phénomène 
doit être envisage. C'et une grande bitation, la plus grande. Je ne suis pas 
contre la science, mais je dois replacer les gens dans leur contexte, et me de- 
mande quelle est sa simation pour la solution des problèmes dans la so- 
ciété ; e & i  du point de vue de Papproche conventionnette on ne reconnaît 
pas qu'il peut y avoir plur&té- de contextes. 

C'est pourquoi lorsque j'ai dit que j'allais construire une classification sur 
les conséquences des maladies, j'étais en présence de pfus d'un système, parce 
qu'il y a des handicaps, des déficiences, des incapacités qui sont chacun dans 
un contexte d i r e n t ,  demandant: une approche dSf6rente 

Il faut donc prendre conscience du cafact2re étroit de la pende scienti- 
fique conventionnefle. Je ne suis pas antisdentifique, mais ü faut prendre 
conscience qu'il y a une liberté plus grande que ce que nous avons admis dans 
le passe, et I faut être tr&s disciplin& quant à la manière d'utiliser ces 
concepts, 

M. Jan m ~ m ~  - Je veux intentemr au sujet de la Iégitimite de la 
clientèle, surtout chez nous, dans notre pays. En Tch6coslovaquie, nous 



n'avons pas de service médical privé. Il n'y a aucune médecine privée. Tout est 
étatisd. Et d'un autre chté mes compatriotes ont un droit au travail qui est as- 
sure par i'Etat. Chaque personne, chez nous, a le droit de travailler. Mainte- 
nant, imaginez-vous un aveugle. Il existe des appareils extrêmement chers que 
nous ne pouvons pas produire chez nous. Nous sommes obligés de les acheter 
dans les pays occidentaux. Aiors, qui reçoit ces appareifs ? Car cela donne la 
possibilité de travailler, ou de rester à la maison et de gagnet quelque argent. 
Nous appelons cela la validité. Mais c'est très diEde. 

Lorsque je vois des gens qui sont vraiment très sérieusement frappés 
d'in~pauté, je constate qu'ils ont beaucoup plus un problème moral, un pro- 
blème Humanitaire ; et d'un autre côté, comme je le disais aussi hier, beau- 
coup de gens abusent un peu des services gratuits de i'Etat. L'aspect que nous 
discutons ici est très important de ce point de vue. Bien sûr, cela n'arrive pas 
seulement dans notre pays, sûrement ici aussi. Cependant ici la situation est 
beaucoup plus simple, parce que vous avez à mon avis beaucoup d'argent et 
beaucoup de possibilités d'acheter la technique extrêmement évoluée, extrê- 
mement chère et électronisée. J'ai voulu dire dans mon exposé aussi que la 
technique est un problème de base de la réadaptation, et nous sommes obligk 
de bien comprendre ce que cela représente et de bien évaiuer le cas de chaque 
persorne pour diminuer son handicap, ou maeureusement fa laisser dans 
son handicap qui est très grand. 

Le Président de Séance - Je voudrais encore faire queIques commen- 
taire plus gknéraux sur cette classification, avant de nous séparer ou avant que 
vous y réagissiez. 

Cette classification, on i'a vu clairement hier après-midi et ce matin, pose 
deux grande questions : une autre conception de la santé intégrant les dimen- 
sions de dkficience, incapacité, handicap, et un outil pour classifier ou classer, 

Une question qui se pose est de savoir si l'on doit utiiiser cet outil en 
ayant la conception habituelle. Cest une vraie question. Un certain nombre de 
gens disent : "Il faut l'utiliser si Pon a une autre conception." D'autres diront 
que ce n'est pas nécessaire ; et je n'ai pas de réponse. 

t a  deuxième question soulevée porte sur son utilisation : cette c l a ~ ~ c a -  
tion a-t-eile vocation à être universelle ? La réponse est probablement non. 
Cette classification a été très utile pour classifier des individus, pour essayer 
d'avoir des idées sur la prévalence des incapacités, par exemple. EUe est aussi 
très utile poux classer des individus en vue d'attribution de pensions ou d'attri- 
bution de services. En revanche, elle est beaucoup plus problématique lors- 
qu'il s'agit d'évaluer l'état de santé dans toutes ses dimensions d'un individu 
dans la communauté ou Pinstitution ; et là il faut probablement qu'il y ait ren- 
contre entre deux types de personnes : d'une part les praticiens, et i'on a vu en 
aparté dans le couloir le problème des psychiatres. Il faut que les psychiatres 



htè&rent la bension du handicap daus leur démarche en tant que praticiens, 
et qu'ifs renccrn&ent probablenient les classificate~s qui bavdent sur Ie 
hautiicap et qui doivent intégrer la h e & o n  psycht~que du handicap. Cela 
me parail très important pour essayer dYmCGorer h a g e  de cet outil. Sinon, 
si on 1'u& tel que, beaucoup de gens seront méoontents, car la dassification 
n'est pas parfaitement adaptée à tous les usages, et d'autre part on risque de 
lui donner un caractère très totaiisant, qu'elle n'a aholment pas, et PMip 
Wood nous M t  : "Elie est suffiSmment riche pour que vous puissiez en uti- 
liser un petit morceau." Mais je dirai qu'eue est également 2 améliorer. 



Mardi 29 Novembre 1988 - Après-midi 

PRESIDENT DE SEANCE : 

Alain COLVEZ 

Le Président de Séance - Je donne la parole Madame Rumeau- 
Rouquette, Directeur de Recherche à l'INSERM. 





LE CLASSEMENT DES ENFANTS 
AYANT FAIT L'OBJET D9UN SIGNALEMENT 

AUX CDES DE LA REGION AQWTAfNE 

Claude RUMEAU-ROUQUE~ 
Directar de Rechexhes 
Epid&miologiqus 
sur la mère et l'enfant 
INSERM - U149 

Monsieur le Prdsident, Mesdames, Messieurs, je vais vous pré- 
senter très rapidement une enquete qui a été réalisée par l'unit4 149 
de l'INSERM et qui avait pour objectif premier d'évaluer A long 
terme les effets du programme de pérhatologie. Elle complbte ceile 
que nous avions déjà rdalisée sur la grossesse et l'accouchement à 
partir d'échantillons représentatifs, en 1972-76 et 81, et qui ne nous 
permettait pas d'apprécier la dimhution des handicaps qui avait été 
A l'&poque un des objectifs du programme de pérùiatologk 

Nous avons étudié plusieurs sources d'ùiformation possibles et 
nous avons décidé de faire cette enquête en collaboration avec les 
Commissions départementales de lzducation Spéciale. Pour ceux de 
nos collbgues étrangers qui ne les connaissent pas, il s'agit des orga- 
nismes auxquels les parents peuvent avoir recours pour demander 
une aide et nous espérons qu'elles pourraient nous donner un assez 
bon recensement des incapacitds. 

Ces enquête faites en collaboration avec les CDES concernent 
les enfants nés en 1972, 76 et 81, et elles ont été réalisees dans 15 

1. En coffaboration avec Christiane du ~ ~ \ U S R M ,  



départements répartis dans quatre régions. La premihre enquête a 
eu lieu en 1985, elle a porté sur les deux premières générations ; la 
deuxi&me aura lieu en 1989. 

Ce type d'enquête présente de nombreuses daalt6s. D'abord il 
repose sur le volontariat dans un domaine qui est complexe, en rai- 
son des Mtteractions parents-enfant qui font qu'à gravite égaie cer- 
tains enfants sont s ignas  d'autres non. De plus les parents signalent 
les enfants à l'âge qu'iis souhaitent. On voit par exemple, que les re- 
tards intellectuels sont signal& à des âge diff6rents selon leur hpor -  
tance : pour les retards sévères : 58 % étaient signal& avant l'âge de 
six ans dans la génération 72, pour les retard moyens 19 96, et pour 
les retards lkgers 8 %. LI y a donc un effet âge très important, en 
outre ces enre&istrements créés en 1975 ne sont pas stabilises car les 
simdements ont lieu aetueflement de plus en plus en tôt, au fur et à 
mesure que le système est mieux connu. 

Nous avions à prendre une dc4cision concernant l"ut&tion des 
dossiers constituant ce qu'on appeiie le flux ou le stock, le flux étant 
les nouveaux cas qui arrivent dans une CDES au cours d'une annbe 
donnée, et qui devraient permettre en principe de calculer l'inci- 
denm. Bans ce type d'enregistrement, 2 est difficile de calculer l'inci- 
dence, cette notion n'a pas grande sipzcation lorsqu'il s'agit par 
exemple de l'incidence des trisomies 21 qui sont signalées à l'âge de 
12 ans, et c'est pourquoi on prend toujours en considération ici, le 
stock, c'est-à-dire l'ensemble des sipdements qui ont eu lieu pour 
l'ensemble d'une genération, et on d c u l e  la prévalence. 

Une deuxième décision contente Porigine des sipaiements : il 
est possible de prendre les signalements qui ont éte faits au dépar- 
tement de domicile des parents ou au lieu de placement. Si on retient 
les deux on aboutit à des doubles signalements, pour les cas qui font 
l'objet d'un placement. C'est pourquoi, nous avons retenu unique- 
ment les signatements faits & la GDES du domicile des parents, ce 
qui a comme inconvénient de sous-estimer le nombre de cas si la 
CDES du domicile des parents n'a pas conservé le dossier d'un en- 
fant placé hors du département, taus les dossiers instruits, de fason 2 
récupérer les enfants signal& une fois, mais dont le dossier avait pu 



être clos, pour d&ks, ou tout simplement parce qu'ils n'étaient plus 
l'objet d'une aide. 

La troisiame décision concerne le choix de la classification. 

Cette enqut?te n'a pas kt6 faite pour tester ni pour 6tudier la 
classification de l'OMS mise au point par le Professeur Wood, mais 
nous avons utilisé ses principes et notamment t'enchahement "muse- 
ddficience-inapacité-désavantage social", Compte tenu de notre ob- 
jectif qui était d'étudier les handicaps en relation avec un programme 
de prévention p r h a ~ e ,  nous étions d'abord concernes par les 
causes. En dehors de quelques cas faciles comme la trisomie 21. Il est 
souvent difficile de cornaître la cause d'une anomalie et il serait 
nhessaire d'avoir des infornations pr&ises sur k dérodement de la 
période périnatale. Or, ces renseignements dtaient rares dans les 
CDES, et nous nbvions meme pas le poids de l'enfant - il a fallu 
faire une enquête spkiale auprès des parents pour l'obtenir. En l'ab- 
sence de notions précises sur lm causes, nous nous sommes intéSres- 
sés aux mafadies et nous avons utilise le Code international des 
Maladies de I'OMS, comme cela a &té fait dans beaucoup de grandes 
enquêtes tspidkmiolo@ques en population. Si nous revenons sur la 
séquence définie par Wood, le désavantage social, à bte éliminé de 
notre étude en dépit de l'intérêt qu'il présente. En effet, chez le petit 
enfant, il y a une intrication entre les conditions sociales des parents 
et la prise en charge de l'enfant, telle que cet ensemble ne peut être 
étudié de façon détaillée à travers les dossiers des CDES, 

Donc, il nous restait, à examiner en plus des maladies, le pru- 
blarne des déficiences et des incapacitb, et c'est là où nous nous 
sommes inspirés de la class%cation de Wood pour classer' les d&fi- 
ciences à partir de questions fermees dkrivant brièvement les dtsfi- 
ciences intellectuefies, motrices et sensorielles. 

Pour l'incapacité, nous nous sommes limités à la marche et B l'a- 
limentation. La dernier@ dbcision, concerne la strattsgie de l'analyse, 
efke est complexe car cette classification comporte plusieurs axes : il y 
a la maladie, la cause, la dbficience, quelques incapacitbs et bien en- 
tendu, les enfants peuvent cumuler plusieurs maladies, plusieurs 
causes, plusieurs incapacités. Nous n'avons pas utilisé d'analyse glc'r- 



bah telle que l'analyse des correspondances, non pas par principe, 
mais parce qu'elles s'adaptaient mal à noter le problhme, et nous 
avons fait une analyse raisonnée pas à pas. 

Ceci nous a amen6 & considérer trois groupes d'edmts : le pre- 
mier comporte des enfants porteurs d'anomalies "importantes et re- 
ktivement bien défmies" : retards mentaux profonds, sévbes et 
moyens qui figurent aussi bien dans la CIM que dans la CIH, i n f h i -  
tés motrices cérébrales, cécités, amblyopies, surdités sévkres et pro- 
fondes et maormations congénitales. Ces enfants représentent 50 % 
de la clientèle des CDES. 

Le deuxihme groupe est constitué par les troubles du compor- 
tement. Il a été trhs difficile de les classer dans la premikre enquête. 
Dans l'enquête qui commence en 1989, nous utiliserons la Classifica- 
tion française des Troubles Mentaux de l'Enfant et de l'Adolescent 
mise au point par Misès. Après élimination des deux groupes précé- 
dents, nous avons rencontre des enfants prhsentant des retards de 
développement de moindre gravité. 

Ayant ainsi défini ces groupes, nous avons étudie les associations 
existantes entre les prhcipdes anomalies. Nous avons ensuite 
confronte; nos résultats à ceux de la littérature pour vérifier si les 
CDES permettent d'arriver pour certaines déficiences à un enregis- 
trement valable, Nous ne pensons pas que l'enregistrement des 
CDES soit totalement eAaustif, mais nous souhaitons savoir s'il 
constitue un instrument de travail qui permettrait un certain nombre 
d'études statistiques sans avoir recours à de très lourdes enquêtes 
dans la population. Lourdes enquêtes qui n'ont pas que des inconve- 
nients financiers, mais qui peuvent constituer un traumatisme ou au 
moins une gêne pour les parents qui font déjà des dernardes auprbs 
des CDES et qui seraient en droit de nous dire : "nous avons quanti- 
t6s de démarches administratives à faire, adressez-vous donc aux 
personnes auprks de qui nous les faisons." 

La confrontation entre nos rbultats et ceux des autres enquêtes 
indique des taux proches, mais parfois un peu plus faible pour les re- 
tards mentaux. 



La prévalence des retards sévères et profonds est, dans notre 
enquête, en Aquitaine de 2 pour mille, et pour les quatre régions de 
2,5 ; pour les CDES de la région Centre, les taux varient de 0,7 à 2,9 
pour mille. Dans l'enquête réalisée en Xle de France par Tomkiewicz, 
la prévalence est de 3 pour mille. Dans la plupart des enquêtes, la 
prévalence varie entre 3,s et 5 pour mille, avec un record pour l'en- 
quête de Rantakaliio dans le nord de la Finlande, qui arrive à un 
taux de 6,3 pour mille. Elle repose sur le suivi d'une cohorte, et c'est 
sans doute un des trois ou quatre t a n  les plus élevés du monde. En 
général, les taux se situent entre 3 et 4 pour mille, et nous pensons 
qu'il y a une certaine sous-estimation des retards profonds dans 
notre enquête. En premier lieu, elle est liée à l'iige : certains des en- 
fants n'avaient que 9 ans. En second lieu, elle est liée aux décès avant 
signalement. Dans i'enquête du nord de la Finlande, sur 85 enfants 
ayant un QI inférieur à 50,15 étaient morts avant l'iige de 14 ans. On 
peut donc estimer qu'une proportion importante de dkcès nous a 
échappé. Enfin 24 % des trisomiques 21 n'ont pas été classées ! On 
nous a indiqué qu'il s'agissait d'une trisomie 21 mais le niveau de la 
débilité n'était pas connu. 

Nous avons fait la même étude pour les infirmités motrices cé- 
rébrales : en Aquitaine, 1,3 pour mille ; pour la totale des 4 régions : 
1'5 pour mille ; les enqu&tes étrang5res : 1,3 à 2,6 pour mille. Par 
contre, il etait impossible d'établir une distinction entre les types de 
paralysie : diplkgie, quadriplegie, hémiplégie, etc. Nous avons ob- 
serve des discordances entre les différentes réponses et on retrouve 
le mêmes discordances dans la littérature. 

Si je veux essayer de résumer très prudemment mon propos et 
les conclusions auxqueiles nous sommes arrivés, il me semble qu'en 
ce qui concerne les enfants, il ne serait pas justifié en France de re- 
faire une grande enquête en population, sans prendre en considéra- 
tion ce qui se passe dans les CDES. Celles-ci réalisent un enregis- 
trement relativement exhaustif pour un certain nombre d'anomalies 
graves, la plupart des registres étrangers portant sur des enfants 
ayant par exemple des débilites profondes ou sévères ou des infirmi- 
tds motrices c&ébrales, recensees partir des établissements spécia- 
lisés dans Lesquels ces enfants sont héberg6s. Je  crois donc que les 



CDES, en améliorant leurs enregistrements constituent une très 
bonne base pour établir un registre français. 

Dans l'optique qui était la ndtre, cet enregistreur a donné une 
premi&re rhponse il la question que nous nous étions posée : "est-ce 
que les campagnes, les programmes de périnatologe ont réussi à di- 
minuer la fréquence des handicaps ?" En nous basant sur les débifitks 
sévères et profondes, les i n f m i t b  motrices cérébrales, les ctScités et 
les surdités, nous ne trouvons pas de différences sensibles entre les 
gbnérations de 1972 et de 1976. Cela peut s'expliquer en. partie par le 
fait que c'était la période de mise en place du programme, par 
exemple dans certaines régions, on ne pratiquait pas en quelque 
sorte Qamniocentèse et qu'il n'y avait que de très rares intemuption 
de grossesse pour maladies génétiques et trisomie. C'est pourquoi 
nous recommençons actueBement l'enquête sur la gkndration née en 
1981. 

Les rtssultats qui ont &té mis en évidence par G. Bréard, 
C, Maillard, C, du Mazaubrun montrent que lorsqu'on prend en 
considération le poids de naissance, on arrive à des résultats intéres- 
sants. Pour des enfants pesant moins de 2 000 grammes il la nais- 
sance, il n'y a aucun ptogrès, aucune diminution, et même une très 
légère tendance à l'augrnentatian de certains handicaps, notamment 
les cécités, or le pourcentas d'enfants de très faible poids rkanhés 
et sortis vivant de la maternité a considérablement aupen te  entre 
1972 et 1981. Pour les enfants pesant entre 2 000 et 2 500 grammes, 
on assiste au contraire, & une dhhution simificative des handicaps. 
Cela peut vouloir dire que pour des enfants qui n'ktaient pas dans un 
état très critique, PméEoration des systèmes de surveillance, de 
reanimation, etc., a pu effectivement apporter un bénéfice. 



Le Président de Séance - Merci beaucoup, Madame Rumeau. J'ouvre la 
discussion pour cette communication. Qui désire intervenir, soit sur les as- 
pects techniques, dans un premier temps, soit sur les aspects de fond et l'ut%- 
sation des CDES comme source d'sormation ? 

M. Philippe B E m  - Je suis chercheur en Santé Publique à Toulouse. 
Je voulais intervenir sur la question de fond, à savoir les sources de données 
sur les handicaps, et mon intervention sera beaucoup plus sous forme d'iUus- 
tration puisque j'ai participé avec une équipe à un travail sur le handicap dans 
un departement. Nous avons fait une étude d'épidémiologie descriptive, un 
peu sur la base de la même problématique que celle dont M. Salines a parlé 
hier soir. Notre orighaiité avait deux sens : une premittre originalité était donc 
de faire le portrait du phénomène handicap dans le département du Tarn, 
avec un outil qui est nouveau - il fallait le dire - l'outil OMS, que nous avons 
modifsé pour les besoins, modifié en agrégant ; d'une part en utilisant des 
items positifs comme des items négatifs. La seconde originalite, c'était d'uti- 
iiser - et là j'en viens au fond de fa discussion - d'utiliser cornme souce de 
données, l'ensemble des professionneis de santé. Si vous voulez, nous avons 
dans notre étude d'épidémiolol5ie descriptive, ut&& aussi bien les médecins 
généralistes instailés en libérai, que les institutionnels, c'est-à-dire les CMPP, 
les registres hospitaliers, comme sources de données pour situer les enfants 
qui pourraient faire partie d'me population dite "handicapée". En ce sens-là, 
nous avons privilégié les rapports avec les professionnels de santt, comme des 
partenaires ; partenaires pour avoir des données sur les enfants, donc un re- 
cueil d'informations ultérieures, et partenaires aussi dans un dialogue pour la 
mise en place des seuils de handicaps puisque nous avons rencontré aussi bien 
les psychiatres que les diEf6rentes autres spécialités concernées par les hanal- 
caps, pour mettre en évidence les seuiIs d'entrée dans cette étude. Je termine 
en donnant quelques chiffres : les données disponibles sur ces enfants pré- 
sentant un handicap dans le departement du Tarn étaient les suivantes : 30 % 
de ces enfants étaient connus des C D S ,  et seulement 30 % ; 45 % seulement 
de ces enfants étaient connus du service de PMI, et l'ensemble des équipes 
intervenant cl-;siquement sur le handicap ne connaissait que 60 % des 
enfants. 

Mme Claude RUMEAU-ROUQUET~E - J'aimerais à mon tour vous poser 
une question : je crois que nous arriverions au même résultat si nous ne défi- 
nissions pas de quels handicaps il s'agit. Je pense que s'agissant de débilités 
profondes, de trisomies 21, &Wmités motrices cérébrales avec des paraly- 
sies, plus de 30 % sont connus des CD=, sans cela, nous aurions observé des 



taux qui seraient beaucoup plus faibles par rapport aux statistiques inter- 
nationaies. 

M. M i p p  BERTAU - Oui, le type de handicap concerné par cette étude 
englobait tous les handicaps décrits par les déficiences dans le premier niveau 
de la c lmsat ion OMS, en dehors des maladies choniques de l'appareil uro- 
génitaI et cardio1oriJ;que. 

Mme MarieMadeleine MW - Le CREM-Centre que je dirige a donc 
réalisé m e  étude intitulée CDES-Centre, Ce que je voulais dire par rapport B 
cette etude, c'est que, egeetivement, Iorsqu'on mesure la wiabilitts des taux 
de prévalence, comme Pa soulign4 Madame Rmeau-Rouquette, c'est que, 
effectivement, entre les dtspartements, on constate en fait - et je crois que 
vous l'avez a w i  constate donc dans YAqUitaine - une extrême subjeaiGtts 
quant à Papprt5ciation des Mférente équipes techniques, La question que je 
me pose est donc : est-ce que le nouveau &positff de dass"1cation va être une 
garantie par rapport A cette extrême subjec6vité de classement actuel ? 

MW Claude R - U - R O U Q ~  - Dans les seize départements, nous 
n'avons pas observé de grosses variations sur les handicaps du premier 
groupe, d6bilit6 profonde, WC, etc. Les variations sont beaucoup plus pour le 
trouble du comportement puisque de 1 à 4. Je crois beaucoup aux cladïca- 
tions pour remédier à ces aérences, mais je crois aussi qu'une meilleure 
homogén6iti5 résultera du fait que vous preniez conscience de vos ciifferences 
et de vos pratiques. Et c'est pourquoi il est souhaitable que dans tous les de- 
partements fiançais, surgissent des études, des recensements, que vous 
compariez vos résulîats, et c'est de ces discussions que naîtra une certaines 
homogt5néité dans le recrutement et une arnésoration de la statistique. 

M. Bernard S E N A ~ T  - Je va& être rapide. Je voudrais dire que les ni- 
veaux de prtsvalence observtss par Madame Rumeau-Rouquette se retrouvent 
dans une CD= de notre région, l'Hérault, puisqu'on obtient 2,7 pour milie 
d'anomalies graves, C'était shpiement pour montrer qu'on avait un niveau de 
comparabilitts assez intéressant. Ce qu'il me semble intéressant de due aussi, 
c'est que les CDES ont le m6rite d'exister et qu'eiles ont aussi, à mon avis, un 
merite plus grand, c'est que dans la mesure oil l'informatisation pourrait nous 
aider, pourrait aider les services à ne pas avoir qu'une gestion 
de la popdation, on pourrait uüiser valablement cet instrument pour des 
études lon&tudrnales ; des études longitudindes qui auraient l'avantage de re- 
prendre put-être les aspects qsi étaient évoqués par notre ami canadien hier, 
qui était l't5coIogie sociale en quelque sorte ; un travail qui a Cttf mené sur 
justement le fichier CDES et sur un pmage répété trois ans, longtudinal, a 
permis de montrer que les trajets ùilstitutiomels étaient fortement iduencés 



par l'environnement familial. Tel type de "handicap" entre guiifemets, amenait 
- c'est bien connu, mais on Pa objectivé - à réaiiser des filieres institution- 
nelles simplement avec la variable familiale. Je crois que les CDES, outre leur 
intérêt d'exister et de pouvoir être utliistses en fiamonisation à une standardi- 
sation grâce à la CIH, permettraient ces études longitudinâleç qui moi me 
semblent fondamentales. 

Le Président de Séance - Merci. Il me faut malhemeusement clore la 
discussion pour respecter le temps de parole de chacun. Donc, maintenant, je 
propose que le Professeur Grhby, professeur de réadaptation. médicale à 
l'Université de Goteborg, intervienne sur l'expérience de l'utilisation de la 
classification en médecine de rééducation, 
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ABSTRACT: In order to study the usefdness and limitations of the 
WHO ICIDH Classification of handicap, a consecutive group of 76 stroke pa- 
tients was studied at admission and discharge from a rehavitation ward. Ail 
patients were graded with respect to orientation, physical independence, mo- 
b i i  and social integration. Most patients had at admission a ~0mbination of 
severe handicaps in several areas ; this was l e s  so at discharge. Nearly haif of 
the patients did not change their degree of handicap durhg their stay at the 
rehabilitation ward. Improvement was not dependent on length of stay in the 
rehabilitation, age or sex. We have had difficuity in differentiating between 
handicap and disabiiîy as defrned in the WHO system and we seriously ques- 
tion the utility of using three distinct categories of functional consequences of 
disease. We beleve that the WHO system is useful to describe the type and 
pattern of disablement in a group of patients admitred to a rehabilitation ward 
and provides information on staffrng demands, criteria for admittance and 
discharge. 

Key wordr : class5cation, assessment, stroke, handicap, disability, reha- 
bilitation. 
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The need to describe and classify patients by diagnoses as weii as 
by the consequenw of disease or injury is weli accepted within re- 
habilitation medicine. The WHO ClassSication of inpairments, di- 
sabilities and handicaps (ICIDH) is one mode1 developped and 
widely advoeated for the description of disease consequences ($,fi). 

In the WHO Cfassification (5,7), an h p i m e n t  is defined as any 
loss or abnorm&ty of psychologie, physiologic, or anatomie structure 
within an organ or system in the body. IIKubilip represents any res- 
triction or lack of abtlity to perform an activity in the manner or wi- 
t h  the range considered normal for human beings. HaPuZicap is de- 
fined as a disadvantage for a given individual that limits or prevents 
the n e n t  of a role that is nomal for that individual, depending 
on age, sex, social and cuiturd factors. 

The WHO Classifïçation was designed for a variety of appfica- 
tions (7) such as statistical description for epidemiologicail and so- 
cio10gical research, studies concerning distribution of resources and 
utilkation of services, and also for identification of individual reha- 
bztation needs. 

To e x d e  the usefuhess and bitations of using the handicap 
concept of the WHO Classification we foiiowed during a 1,5 year- 
period all patients in a rehabztation ward. This particular presenta- 
tion is limited to patients with valcular brain injury (stroke). We wlll 
illustrate how data from the WHO handicap scales can be used in a 
rehabifitation unit to : 

a) describe the demand for care and staffing needs ; 
b) provide information on admission and discharge criteria, and ; 
c) detect change in handicap to evaluate effectiveness of rehabilita- 

tion a r e .  

We are skeptical about the need for and deskabiliq of distingui- 
shing between disabzv and handicap as used in the ICIDH. We will 
advoeate an alternative approach that attempts to combine disabiti~ 
and handicap into one dhension yielding a two-levef systern for Ca- 
tegorizhg disease cansequences as either hpakments or disabllities* 
In the present paper, however, we will use the term handicap as defi- 
ned in the ICIDW, 



Seventy-six consecutive patients with a vascular brain injury 
(stroke) admitted during seventeen rnonths to a twenty-five bed re- 
habilitation ward were chosen for the present study. These patients 
constituted 63 % of the patients on the rehabilitation ward during 
the study period. The rnean age was 61,5 years (range 32-78 years). 
Fifsr-six were men and twenty were women. Admission to the reha- 
bilitation ward occured on average sixty days after onset (range 20- 
171 days). The selection criteria at admission was in summary : need 
for a comprehensive team approach for rehabilitation, good progno- 
sis for discharge home usudy after not more than some 
months'length of stay, for younger patients vocational aspects of re- 
habifitation. Only relatively few patients above the age of 70 (n = 15) 
were admitted. All except five of the patients were discharged home. 
Many of these patients continued their rehabilitation in the depart- 
ment's daycare unit after discharge. 

METHODS 

The handicap assessments were performed according to the In- 
ternational Classification of Impairments, Disability, Handicap 
(ICIDH) (7). It should be noted that the classification is based on the 
actual performance of the patients and not on their capabîlity, In its 
original form the WHO ClassZication included six handicap dimen- 
sions : orientation, physical independence, rnobili~: occupation, so- 
cial ultegration, and mnomy dimensions since ali of these patients 
were living in a rehabilitation ward and could, thus, therefore not be 
vocationally active. Table 1 contains the specific WHO handicap 
scales used for the evaluation of patient's orientation, physical inde- 
tendence, mobility and social integration. 

The departments'occupational therapist graded ail patients while 
other profession& were asked to grade only certain items within 
their area of expertise. For example, physicians graded orientation, 



Table 1. The WHO handicap p d i n g  scates for the dimensions of orienta- 
tion, physical independence, mobiiity and social integration ' 
Orientation 
O Fu& orientated 
1 Fqcompemted 
2 InteAttent disturbances 
3 Pattiaily compensted 
4 Moderate hpediment 
5 Severe impdhent 
6 Onenration deprivation 
7 Wmrientation 
8 XJnconscious 

PhysicaI Independence 
O Fu* independent 
1 Aided independence 
2 Adapted independence 
3 Situational dependence 
4 Long-intemal (more than 24 hours) dependence 
5 Short-intemal (evw ten hours) dependence 
5 Cdtical-inrewal dependence 
7 Special-care dependence 
8 X n t e & ~ e  dependence 

Mobility 
O Fu@ mobiie 
I VaRable r a r i d o n  
2 Impairal mobiiity (not raitri&& but takes longer) 
3 Reduced mobiiiQ (but better than 4) 
4 Neighbourhood restriction 
5 Z ) w e w  resuiaion 
6 Room restriction 
7 Chair restriction 
8 Coflmed to bed 

Social intmtion 
O Fuiiy sociaiiy integtated 
1 Xnhibited participation 
2 Restriaed participation (nat in the full range of cusomary social adVities) 
3 Dîminished participation (social relations confmed to p d a y  and second-ry 

contacts) 
4 Impoveaied relationsGps (Mfimlv to sustain relatians &th secondary contacts) 
5 Redu& xelations%ps (=dty in xela*g to s i m m t  others) 
7 Alienated 
8 Sociaiiy isolat& (indete-able due to btitutionalization) 

1. These WHO handicap mies are presented in a shortened form, Complete documentation is 
available fmm ref. 7. 



the nurses assessed physical independence, social integration and the 
physiotherapist scored patient's mobility. In all cases, we used the 
highest score (lowest degree of function) in each dimension, accor- 
ding to the recommendation in the manual. Patients were evaluated 
twice, one week after admission to the rehabilitation ward and at 
discharge. 

Statistical analysis ineluded t-tests for differences beween 
groups and Spearman's Rank Order Coefficient. 

WSULTS AND DISCUSSION 

In the present group of stroke patients there was a rather large 
variation in the distribution of handicap across the four dimensions, 
especiafly for orientation and social integration (Fig. 1). The occupa- 
tionnal therapists rated sipificantly @ <0,001) higher degrees of 
handimp than the other profesional groups except for mobiït~y at 
admission. Thus physicians rated orientation handicap lower (at ad- 
mission mean diff. = 1.0, n = 66 ; at discharge mean diff, = 0,9, n = 
70). Nurses rated physical independence handicap (at admission 
mean diff. = 1,2, n = 75 ; at discharge mean diff, = 2,1, n = 69) and 
social integation handicap (at admission mean diff, = 1,6, n = 61 ; 
at discharge mean diff. - 1,3, n = 65) lower. Physical therapists rated 
rnobility handicap lower at discharge (mean dB. = O,?, n = 71) but 
there was no signacant difference between occupational and physi- 
cal therapists at admission (mean dB. = 0,3, n = 74). These diffe- 
rences may depend un various factors, among them different condi- 
tions for observations, eg. home visifs made by oceupational thera- 
pists, but also on different perceptions on functional consequences of 
diseases in different professions. These suggestions are important 
areas for further studies to understand interprofessional colIabora- 
tion in rehabilitation. 

On admission, all but four patients were graded as four or above 
in either physical uldependence or mobility handicap indicating a 
group of stroke patients which was heavily physically disabled with 



Ffg. 1. Distribution of patients across the WHO handicap dimensions at 
admfsslon and discharge to a rehabilitation ward. The different 
severlty given at the bottom of each histogram are presented in Table 1. 
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most patients dependent on regular care and limited in their mobility 
to the neighbourhood, ward or their room (Fig. 1). Few patients dis- 
played, however, a very high degree of disablement with grade six or 
above in physical dependence, mobility, or soeial integration. 

At discharge 74 % of the patients were consistently physically 
dependent; however, of these more than twenty percent did not 
need persona1 assistance evev day. Overali, at discharge, about haff 
of these stroke patients needed daily personai care in their home. 

There was an overall lack of social integration among the pa- 
tients at admission ; 68 % of the patients had marked social handi- 
caps (grade four or above). At discharge, only 37 % of patients dis- 
played marked sociai handicaps. Social integration is the handicap 
dimension in which the largest number of patients changed from se- 
vere (grade 4 or above) to less severe between admission and dis- 
charge from the rehabiiitation ward. 

The cumulative distribution of patients across the handicap di- 
mensions was studied at admission and discharge by first combining 
the physical independence and mobility dimensions into one, here 
calied physical handicap. Fig. 2 displays the cumulative distribution 
of severe handicap at admission and discharge where severe handi- 
cap ira each scale is defined as a grade of 4 or greater. In the combi- 
ned category of physical handicap, severe handicap was defined as a 
grade of 4 or greater in either physical dependence or mobility. 

At admission most patients (n = 62) displayed severe handicap 
in at least two of the three dimensions ; at discharge this was the case 
for only thirty-seven patients. On admission all but four patients dis- 
played severe physical handicap ; at discharge 90 % of the patients 
still displayed severe physical handicap. At discharge, one third of 
the patients had only severe physicai handicaps while twelve had no 
discernible severe handicap. It is evident that at admission and di- 
scharge severe physical limitations were the most prevalent handi- 
caps. U o s t  half of these stroke patients were discharged with 
severe handicaps in two or more dimensions. 



Fig. 2. Cumulative distribuüon of severe (for explanaüon, s e  text) physical, 
socltd and ortenhüon handtcap at admission aod discharge based on the 
VYWO cùrssillcatilon of handicap. 
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Table II. Correlation coefficients (r) between diffemnt handicap dimensions. 
- - -- 

Odentation PXiysical Mobility Social 
i ndependenm 

Admission 

Orientation - O,%** 0,27* 0,34** 

Physid 
independence - 

Table III, Permmhge &skibution of changes In handicap between abission 
and dischaqe 

Reduction Uncttanged 1-2 .3 
steps steps 

Orientation 13 33 39 14 

Social 
integration 



The cumulative distribution of handicap among these stroke pa- 
tients clearly demonstrates the need for rehabitltation staffiig com- 
petence within mdtipie areas, Patients with severe handicap in only 
one area are the exception, not the mie. Physical handicap is clearly 
the area of greatest prevalence among stroke patients undergohg in- 
patient relabgtation. For rehabitltation fouowing discharge, these 
data suggest that patient needs continue to be multidimensional, 

At admission and discharge signIfimnt, correlation were found 
mong  different handieap dimensions except for admission grades of 
physieal independence and social integration (Table Il). As expected, 
the highest correlation was found between physid independence 
and rnobility? and these categories were also combined in Fig. 2. 

We dso investigated sub-goup differences in severity of handi- 
cap at admission and discharge. Patients with length of stay of less 
than three months (n = 40) had less physical independence and mo- 
bility handicap on admission (p < 0,001) than patients with longer 
lengths of stay (n = 36). At discharge there were no significant diffe- 
r e n w  between these two sub-gmups. This finding suggests that dis- 
charge criteria did not depend on the fength of stay. 

Handieap in patients below (n = 47) or above (n = 29) the age 
of sixty-five years did not differ on admission, but older patients did 
have siNicantly more physical îndependence (p < O@) and mobi- 
iity handicap (p < 0,001) at discharge, suggesthg that discharge cri- 
teria may have been applied differently dependîng on a patient's sge. 
There were no signifieant differences between men (n = 56) and 
women (n = ZO), except far admission mobzv, where women had 
si&mntly more h a n d i ~ p  than men (p < 0,05). 

We further examuled the extent to which the WWO Handicap 
CfassIfication can be used to examine the extent to wich degree han- 
dicap changes during the rehabitltation stay. As Table ILI iiïustrates, 
approaativeiy half of the stroke patients did not show an impro- 
vement in handicap with the largest number of improved patients 
seen in the categories of physical independence and rnobZ5. It is 
important to note that Table III defines change in handi~ap aeross al1 
portions of each handicap scale in contrast to Fig, 2, where the s a l e  



were dichotomized into grades less than four versus grades four and 
above. The comparison between these two iliustrations and Fig. 1 
also demonstrates that most hprovements in physical independence 
and mobility were within the more severe degrees of handicap. 

We did observe relationships between severity of handicap on 
admission and degree of hprovement during the rehabstation stay ; 
for orientation (r = 0,44, p < 0,001), mobility f r  = O,54, p < 0,001) 
and social integration (r = 0,46, p < 0,001). Degree of hprovement 
in physical independence appears not to be related to severity of 
handicap on admission. 

The finding that appro&atively haif of the patients showed an 
irnprovement in the degree of handicap during the rehabititation stay 
does not necessarily rnean that other patients did not hprove. There 
are a nurnber of potential kterpretations of this finding. The U'WO 
Handicap Classification is not sensitive enough to detect aU chically 
relevant improvements within the areas of physical independence, 
rnobility, social integration and orientation. For example, a patient 
on admission can walk with some assistance in their home, and at 
discharge has achieved independence in walking with a highdegree of 
security and endurance, but is stU confined to home due to architec- 
tural barriers, would not be classified as "improved" within the WHO 
Classification. If such a patient also needs the same degree of perso- 
nal assistance at discharge as at admission, no change in physical 
handicap would be indicated by the WHO system. Similarly, the de- 
gree of social integration might qualitatively improve withh one's 
family, but if the patient does not increase outside contacts this 
would not be refiected as an improvement on the WHO Classifica- 
tion system, 

Evafuation instruments need to be highly sensitive to changes 
related to specific rehabilitation goals. In this respect, the WH0 
Classification of Handicap cannot be assumed to be the first choice 
of investigations focusing on change, For studies that attempt to des- 
cribe disease consequences and discriminate among subjects the 
WHO Handicap Classification appears to have a reasonable content 
validity for the dimensions it addresses, However, the gradings are 



based on given noms whkh does not aumunt for a patient" o m  sa- 
tkfactions with his or her degree of handicap. Thus, it provides oniy 
b i t &  understanding of the person's own conception of handiap. 

There is, furthemore, a fmdamentd conceptud problem with 
the overall WHO Classifiation of hpairment, dkabiliq and handi- 
cap which should be kept in mind when consideruig its widespread 
use. Based on our emrience with the WHCI system, we seriousS, 
pm&n whether three & g ~ c t  categones of&m&uwl c~mequence of 
&eme or tmuma achlal& d t .  We have qerienced considerable 
aEculq  differentiating between handicap and d i s a b a ~  as defined 
and operationalized in the WHO qstem. In the WHO system disabi- 
iity is defined as objectivhation af hpairment in the fonn of compo- 
site ac~vities and behaviours that are generdy recognized as essen- 
tial wmponents of d d y  life. In contrast the ICIDN dexribes handi- 
cap as a social phenomena and the classifiation scheme d d t e d  not 
to individuds or their attributes but to the circumstancw in which di- 
sabled people are likely to find themselves at a disadvantage in rela- 
tion tu their peers. Yet exmhation of the details of the handicap 
d e s  r e v d  that they du not refer to circumstances but eqficiq to 
the individuat"~ abZtia and cornpetence as is the case in the disabi- 
lity d e s .  For examples, the physid independence handimp scale 
de*es short tenn dependence as "dependenw on other individuals 
for meethg short intefval needq such as those idenMed under per- 
sunai hygiene, feeding, and other personai care dhbilities". Tu a 
large degree the handicap section of the ICIDH is conceptuaffy quite 
similar to manrfestations of disease refiected in the disabzty and un 
occasion in the h p a h e n t  dimensions. 

We would agree with others (e.g. 1,4) who have argued that the 
ICIDH t>e redefmed to focus an two consequences of disease or 
trauma : kpairements and disabilities. The term disability would be 
defuied as any deviation £rom the normal or characteristic function 
of an individud. A disab%q codd be physicd, mental, emotiond or 
social (cf, ref. 2). The concept of social disabzq would include limi- 

Z WE%SMA D. : Psycholoejd impaimçn& and saclal disabilities: on Uie appEmbüi@ of the 
ICJDR to psychiatry, Int. Rehabil, Med. 8: 3-7, lm. 



Fig. 3. Relationshig among impairment, environmental demand and 
disability 

ENVIRONMENTAL. DEMAND 

DEGREE OF DISABILITY 
(toss or teduction of an 
abillty or eclivity) 



tations in the performance of social roles such as worker, parent, 
housewife, etc. 

The role of environmental influences would not be excluded 
from such a redefined system. Fig. 3 illustrates the relationship bet- 
ween impahent,  disability and environment in this revised ICIDK 
classification. Disabitity, which reflects the individual's behavior can 
be influenced by impairments as well as by the environment. This re- 
flects the understanding that there are various reasons why peuple 
sometimes do not perform behaviors they want to. A disabze such 
as inability to walk, for example, may be due to lower extremity pa- 
ralysis secondary to an acute stroke or it could be attributed to the 
absence of a raikg in a particular circumstance. As such, disabiiities 
which refer to dysfunction at the level of the person can be clearly 
differentiated from impairments and from the environment. 
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Le Président de Séance - Merci M. Grirnby, Je vous propose que nous 
passions à la communication suivante. Madame Marie-Jeanne Brouillaud- 
Dure- Chwg6e de Recherche, Direction du Plan à l'Assistance Pubiique. 





A PMTm DE LA C U  . 
UNE EWENENCEI DE LWSISTmCE PUBLXQUE DE PARES 

Monsieur le Prbsjdenq Mdarnes, Mwieurs, Ie plan que je vals 
vous présenter comprendra les odjectss, la m&hodalagi:ie du clasw- 
ment, les resdtats, les critiques et perspectkes d'dvofution du clas- 
sement. NatureUement, c b t  tri% empkiquf: et sch6rnatique$ crt peut- 
&titre pas trbs daust i f ,  mais si vous voulez me poser des questions h. 
l'issue de cette prbsentatiun, je suis à votre disposition. 

2 s'agt dkne eppEcatian geriatrique. Pouquai avonsLaous es- 
say4 de classer les patients âges ? La premiltre ktesttion, c'&ait ef- 
fetivement de réEpartk nos pqdatlons en grandes categaries pour 
un objectz de plangmtion, afin de mieux adapter Poffre i~ la de- 
mande, et de mesurer 1'6vulution dans le temps et dans l"espace, 
Nous avons actueltement 21 sites de Iong sejour ; c'est donc sur ces 
sites que se r&alise cette appEmtion. Nous vouGons les comparer 
dans le temps et dans l'espace tsgafement. 



La deuxième intention, c'est une sensibilisation pour une aide à 
la gestion et aux relations humaines, une aide & la gestion des équi- 
pements et des personnels. Je précise que l'application de cette grille 
ne constitue pas une dtude de charges de travail, parce qu'elle souf- 
frirait de nombreux défauts, en particufier la prise en charge des 
soins indirects n'est pas prise en compte. Elle n'est pas assez exhaus- 
tive, donc elle n'est pas utilisée pour la gestion directe du personnel. 
Seulement, quand notre Direction du Personnel fait une mesure de 
charge de travail, il nous est demande en première intention, nos 
études, et ensuite, elle en fait une plus dtstaiUe. 

Alors, quel a 6th notre cheminement, en quelque sorte ? En 
1982, un groupe de travail s'est réuni pour voir comment promouvok 
et mieux adapter nos équipements gériatriques. On a trouvé que 
pour cette population, contrairement aux autres populations qui 
etaient hospitalisées en hôpital de court séjour, et même de moyen 
stsjour, ii n'existait pas de recueil d'hformations, Donc, c'était un 
prolongement de ce groupe de travail. On a essayé d'organiser (avec 
le peu de moyens dont nous disposions à ce moment-là - c'était par 
exemple à effectifs constants des personnels), un premier recueil, 
une première expgrience. Et ensuite les Tutelles, en 1983, nous ont 
demandé de faire effectivement un recueil d'informations, si possible 
adapté, enfin mieux adapté que ce que nous proposions pour le court 
séjour dans les établissements de gériatrie. 

C'est ainsi qu'en 1983, on a débute le lancement d'un premier 
recueil. On s'est demandé ce qu'on allait prendre comme schtsma 
théorique de base. Monsieur Chevallier avec lequel je travaille a in- 
sisté et nous a convaincus de prendre une référence à une classifica- 
tion internationale, c'est pourquoi nous avons essay6 de travaiiier 
avec la Ciassification Internationale des Handicaps ; nous avons 
expérimenté un petit peu là-dessus. On était intéressé par son utilisa- 
tion parce qu'elle ne prenait pas en compte uniquement les mala- 
dies ; je dois ajouter que parallèlement, nous avons une dassifi~tion 



des maladies à partir de la Classification de la Neuvième révision et 
un recueil de la polypathologie sur 4 maladies. Mais parallèlement, il 
nous intéressait de voir les conséquences des maladies chroniques 
invalidantes. Deuxièmement, ça nous intéressait de prendre la classi- 
fication de l'OMS, parce qu'elle avait trois axes de réflexion com- 
plémentaires : dkficit, incapacité et handicap. Et ensuite, parce 
qu'elle offrait des possibilités de comparaison entre institutions en 
population générale et de comparaison nationale, voire inter- 
nationale. 

Comment avons-nous procédé comme base de notre classe- 
ment ? Pour les déficits et incapacités, nous avons soumis la classifi- 
cation internationale au groupe de travail qui était composé de 
médecins, de personnels hospitaliers et d'administrateurs. Et surtout 
les médecins ont proposé soit certains chapitres en matière de défi- 
cits et d'incapacités, soit les têtes de chapitres à deux chiffres de la 
Classification, ou alors les rubriques secondaires à trois chiffres, de 
la Classification. Je vous montrerai, si vous le souhaitez, ce qui a été 
retenu et qui est toujours en usage actuellement. On a fait peu de 
modifications sur les déficits et les incapacités, malheureusement je 
dirai. 

Pour le désavantage, (handicap), nous nous sommes inspirés de 
deux grilles déjà existantes : la grue de la Société Française de Gé- 
rontologie et la grille IDEA des docteurs Delcros et Lanoë qui pro- 
posaient, l'une une grille de planification qui correspondait assez 
bien A ce que l'on cherchait, une autre d'application plus clinique et 
plus détaillée mals qui semblait plus rapidement remplie et par des 
personnels moins diplômés, c'est-à-dire par exemple des aides soi- 
gnantes, et le groupe a fait en somme un compromis entre les deux 
grilles (cf. annexe 1, questionnaire pages 2 et 3). 

Nous avons donc donné une définition de la dépendance se sub- 
stituant aux mots de "désavantage", "handicap". On a dit que c'était le 
"transfert vers un tiers d'actes" dont la surveiUance et les interven- 
tions, indispensables aux rôles de survie définis par l'OMS, parce que 
l'on pensait qu'il était important pour l'autonomie d'essayer de faire 
faire aux personnes plutôt que de faire, c'est pourquoi nous avons 



mis surveillance. C'est la définition que nous avons essayé de faire 
passer dans notre recueil. 

Cette grille est évolutive : de 1çi83 i% 1988, elle a pas mal évolué. 
Sur la notion même : on a commencé à prendre une notion de be- 
soin, ensuite on s'est aperçu que c'était beaucoup trop hétérogène, et 
on en est revenu à une numérotation d'acte et de consommation 
d'acte compensateur des handicaps. E h  a évolué dans sa finesse : 
elle dtait trois niveam elle est passée à quatre niveaux; elle a 
évolué dans la nature des items qui ont été soit aumentés, soit au 
contraire diminués parce qu'on va dans un sens plut& réducteur et 
simpWicateur. Par exemple, pour certains actes dans le questionnaire 
1983, nous avions la nature des actes -je parle des soins techniques 
-, nous avions aussi la fréquence des actes, et nous avions enfin la 
durée des actes de soins twhdques. Actueuement, nous avons sup- 
primé la durée des actes, parce que, d'une part le chronométrage des 
principaw actes était déjà fait par les directions gestionnaires du 
personnel ; d'autre part, souvent, on pratique par consensus mainte- 
nant, et donc cette idée de chronométrage nous paraissait un petit 
peu antarieure à ce qui se pratique actueaement dans le travail en 
équipe. Ce sont donc là des exemples de modZications. 

RESULTATS 

Nous avons surtout travaillé sur les handicaps et nous avons pIus 
avance là-dessus que sur la notion des déficits et des incapacités. Les 
trois principam handicaps sont des handicaps d'orientation, des han- 
dicaps de mobilité et. des handicaps de contrdle des sphhcters ; ce 
sont les trois premiers qui sont arrivbs le plus frequemrnent et de fa- 
çon constante sur les quatre series annuelles dont nous disposons ac- 
tuellement. Donc, cette grille a fait l'objet d'une application sur i% peu 
pres 10 000 patients à l'Assistance Publique et sur 3 000 personnes 
âgées dans une institution du Bureau d'Aide Sociale de Paris. On l'a 
utilisée par profils annuels de dépendance et par scores moyens pour 
certains objectifs ; par exemple on a comparé par scores moyens, les 
populations de long s6jour et les populations de section de cure rné- 



dicale. On a regardé si l'état sanitaire des deux populations était 
réellement différente compte tenu des différences tarifaires et là on 
a construit des scores avec un consensus préalable des utilisateurs. 

CRITIQUES ET PERSPECTIVES D9EVOLUaION 

Mais, quelle crédibilité accorder à ce recueil ? D'où une évalua- 
tion qui a été faite en deux étapes, qui est encore à peine terminée. 
Sur le premier point, on a fait un test de reproductibilité, c'est-&-dire 
qu'on sa soumis le même patient à deux évaluations. Je n'insisterai 
pas. Ces résultats ont été étudiés à partir d'un coefficient de concor- 
dance kappa pondéré ; et ils ont identifié un certain type de pro- 
blèmes, c'est-à-dire que l'incapacité a été écartée : on trouvait que 
c'était une notion qui n'était pas assez enseignée, trop méconnue, 
alors on a écarté d'emblée l'incapacité. Ensuite, il y a eu des pro- 
blèmes de circuit du questionnaire, de construction du questionnaire, 
des problèmes de seuils de classes, des problèmes de normes, des 
problèmes de mesure des niveaux de sévérité supérieure ; quand on 
avait à faire à des malades très sévères (on trouvait que la classifica- 
tion qu'on avait proposée les classait mal), et 'en particulier, ce qu'on 
a trouve difficile par rapport à la classification internationale, c'était 
la classification du handicap psycho-social. Quand, pour une popula- 
tion institutionnelle de long séjour, on parle d'occupation, d'indépen- 
dance économique, je rappellerait que 95 % de notre population est 
assistée financièrement partiellement ou totalement pour la prise en 
charge des frais d'hospitalisation qui effectivement sont très élevés ; 
alors on se demande pour cette population en long séjour, que peut- 
on prendre au niveau par exemple, de l'indépendance économique. 
Les problèmes d'intégration sociale et de communication, aussi. Les 
problèmes de soins techniques, comme je vous le disais, qui nous ont 
amenés à une révision dans un sens de simplification et d'appauvris- 
sement de la classification que nous proposions. 

Voilà. C'est un bref résumé de notre première partie d'enquête 
d'évaluation. Donc, vous voyez, il y a des problèmes de circulation du 
questionnaire, de qualité du support et de qualité des codeurs. Parce 



que évidemment comme on a fait une évaluation sur 14 sites diffé- 
rents, il était important que ce soit la même qualité professionnelle 
des codeurs. Je dirais que ce recueil est basé sur une auto-évaluation 
des personnefs gériatriques, au sujet des personnes 8gées qui sont 
aceuediies B PhSpital, tant en long séjour qu'en section de cure médi- 
d e .  Il était important de voir quelle était la qualité des codeurs et si 
cette qualité btait la même dans les différents centres. 

Donc, cela revient aux modalités d'utilisation par les codeurs. 
On a fait aussi d'autres constatations : la fréquence &ait une frk- 
quence de 24 heures, et on s'est aperçu souvent que c*était seulement 
les bquipes de jour, ou les équipes du matin et de l'après-midi qui 
faisaient le codage de la dépendance, et pas forcément les bquipes du 
soir. Donc, au niveau de mparaisons de résultats homogknes, 
c'&tait un petit peu gênant. Ensuite, la deuxième $tape de l'évalua- 
tion a porté sur l'étude du contexte hospitalier, sur les moyens réels 
et les modes de fonctionnement. C'est-à-dire qu'on a bien des tables 
administratives de dotation des personnels, mais on a pris très 
concrbtement un jour ouvrable et un jour non-ouvrable, et on a re- 
gardé les présences des personnels des différentes catégories. Ce qui 
a abouti & une sorte de typologie des services, avec des éearts sen- 
sibles dans l'environnement de ces malades. Etant donné que le han- 
dicap, la dépendanm est très relative & l'envkonnement des malades, 
il nous a semblé qu'un minimum d'honnêtet tz... était de mesurer cela. 
On arrive donc une étude de l'environnement assez reel, et main- 
tenant, nous comptons mettre en relation P&tude de l'environnement 
avec les éléments épidérniologiques recueiiiis. 

Suite & la première étape de révaluation, il nous est apparu qu'il 
était donc nécessaire de réviser le protocole d'application vers plus 
de prbision. C'est ainsi qu'on a fait une refonte du guide d'utilisa- 
tion. Ensuite, il était nécessaire de raviser - j'allais dire dans une 
moindre mesure - le questionnaire. Seulement, trois variables sur 
neuf, en particulier celles qui touchaient aux aspects du handicap 
psycho-social, ont ét& révisées : action relationnelle, occupation-Ioi- 
sirs et soins techniques. La grille actuelle bén6ficie donc de cette ré- 
vision. Et il nous semble qu'il y a d'autres éléments sur lesquels, on 
est en train de travailler ; c'est-&-dire qu'il est indispensable qu'il y ait 



une formation de base et permanente, des codeurs. En particulier, il 
faut apprendre à nos personnels, les concepts, les différences, entre 
"incapacitéu et "handicapn, et entre "déficit" et "handicap". Ensuite, il 
est nécessaire de faire un retour d'information plus fréquent que ce 
que nous faisons ; on donne un retour des résultats annuels, ça nous 
suffit pour une application de planification. Pour les codeurs, cela 
n'est pas suffisant : ils ont aussi d'autres applications qu'ils vou- 
draient plus ou moins greffer dessus. C'est dans ce sens-là qu'il faut 
qu'on fasse un effort d'information plus important, qui est lié aussi à 
une informatisation des sites. Et donc, c'est ce que nous mettons en 
place sur deux sites hospitaliers qui sont plus informatisés parce que 
l'un bénéficie de l'informatisation d'un hôpital de court séjour, et 
l'autre a un projet expérimental d'informatisation. Je pense qu'on 
pourra commencer quelque chose en 1990 dans ce site plus 
gériatrique. 

Ensuite, il nous est apparu qu'il est nécessaire, en particulier 
pour le handicap, d'envisager une 4volution - je  dis mesurée - du 
questionnaire. Parce qu'il y a des effets de cohorte et qu'on prend le 
handicap résiduel, c'est-à-dire au fur et ii mesure qu'on apporte des 
compensations mécaniques, ou autres en élevant le seuil de confort 
et d'équipement de nos Etablissements par exemple, le niveau du 
handicap résiduel varie. On peut le voir, par exemple, sur l'incon- 
tinence, et donc on sera amenb, au niveau des handicaps, ii changer 
pour que ça veuille dire ce que l'on souhaite. Mais, évidemment au 
fur et à mesure que l'on change, on se trouve dans une ambiguïté, 
c'est-à-dire qu'on ne peut plus comparer avec les séries annuelles an- 
térieures. Donc, c'est pourquoi on essaie d'être mesuré dans les 
changements, parce qu'on souhaiterait changer dans un certain sens, 
beaucoup plus qu'on ne le fait. Mais, il faut que l'on reste cohérent 
pour aine application de planification. Et ensuite, chaque fois qu'on 
change - par exemple, on a changé trois items de la grille 88 - il 
faudrait refaire une évaluation sur les conditions d'application, un 
test de reproductivité, etc., des épreuves de validation ... alors, voyez, 
on ne peut pas changer les mesures ..., autant qu'on le voudrait pour 
toutes sortes de raisons. 



Concernant les incapacités, je vous ai dit que l'évaluation a exclu 
les incapacités qui pourtant nous semblent une notion tr&s riche, 
comparative et prospective pour la planification. C'est pourquoi, j'ai 
beaucoup insistk pour qu'elles ne soient pas &Ces du questionnaire, 
mais simplement mises en sursis pour qu'elles soient mieux &tudiees. 
A mon avis, il faut qu'on fasse une analyse fonctionnelie plus fine et 
qu'on en fasse une exploitation plus importante que ce qui a été fait, 
une évaluation, une v&dation sur Ia notion d'incapacité, qui en vaut 
vraiment la peine, et là on a tout à faire. Ensuite, évidemment si l'ap- 
plication de cette class%cation &ait plus génerale, par exemple & l'in- 
tt4rieur de 1'Assistance Publique, on a toute une part de popdation 
qui rentre en long stSjour mais sont en amont hospitalisés en moyen 
séjour, il nous semblerait inttSressant que le classement puisse etre 
aussi appliqué à d'autres domaines, m&me à l'intérieur de l'Assis- 
tance Publique et & l'extérieur, 

Je vous remercie à votre attention, et je suis B votre disposition 
pour repondre à vos questions. 



Annexe 1 : questionnaire 
\ 

\ '  

ASSISTANCE PUBLIQUE DE PARIS \, c, . , 
BUREAU D'AIDE SOCIALE DE PARIS 

Sttuatcon et étal de la personne accueill~e Voir nottce jointe \. 
I - OOMU~P~I AUYIHWATIYPII, O @ W O ~ M P M # Q U ~  a SOCIALES \ 

A rempltr par le servrce des admistons, Ie service social ou le secrBtariat B radmrsston. 
\ 
\ 
\ 

Codez A I'a~de du rP correspondant \ 
\ 
\ 

Dénomination de l'établissement . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  8l-L-L.J 
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  No d'ordre attr~bué par lêtablissement 4 

. . . . . . . . . .  Date d'admission dans le service de long séjour ou de cure médicale t l l  i i 1 1 I i 
Code de I'établissement antérieur (en cas de transfert) . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  a, L.A...~ 

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  No d'ordre antérieur d'admission (en cas de transfert) a 

Code de l'unité administrcllive ou de l'unité de gestion directe . . . . . . . . . . . . . . . . .  2, ~--LLLJ 
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .  Sexe (masculin 1. féminin 2) *T  L..J 
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Le Président de SrSance - Merci Madame Brouillaud-Dureux. J'ouvre 
tout de suite cette discussion. Je voudrais, moi, Marie-Jeanne vous poser, et 
poser de façon générale, un problème sur le choix des dimensions. Vous avez 
dit que l'indépendance économique ne représentait rien dans un cadre institu- 
tionnel oh on sait que - comme à i'Assistance Publique - les personnes sont 
effectivement entièrement prises en charge. Ce que je voulais dire, c'est qu'il 
ne s'agit pas d'ébiier forcément cette notion, parce qu'en fait, il est bien de 
constater qu'elles n'ont aucune indépendance économique. 

Mme Marie-Jeanne B R ~ U I L L A U D - I ) ~ U X  - Ce qu'on a plutôt repéré, 
c'est la mcdté de le faire que l'opportunité, l'intérêt de le faire. C'est plutôt 
à partir de la, quand on demande la su"sance économique par rapport il la 
cfassZmtion. Nous avons procédb dans le cadre de l'évduation à une estima- 
tion de ce point ; on a demandé aux bureaux des admissions et aux surveil- 
lantes genéraies, on a pris d'autres modalités : quels ttaient justement les ni- 
veaux de revenu, et dans le questionnaire, dans la première partie, que je ne 
vous ai pas montrée, on a inseré des items qui donnent globalement un niveau 
socio-économique des personnes. Par exemple, on a mis le niveau de forma- 
tion. D'ailleurs, j'ai pris soin de faire justement comme vous, de mettre des ni- 
veaux de formation qu'on puisse comparer en popdation génerale par rapport 
à ce qui est fait dans des unit& INSERM. J'ai aussi demandé le métier le plus 
longtemps exercé durant la vie active parce qu'en moyenne, il s'agit d'une 
moyenne de personnes âgées de 83 ans : trois femmes pour un homme. On a 
donc demandé le métier le plus longtemps exercé, cela donne déjà des niveaux 
de dépendance ou d'indépendance économique. Il y a beaucoup de choses a 
faire. Au niveau de la classification, cela va peut-être être repris et j'espère 
qu'on trouvera une solution ... 

Le Msident de Séance - Je propose que nous poursuivions maintenant 
directement avec les deux autres orateurs, et je demande donc au Professeur 
Hamonet, Directeur de l'Unité de Formation et de Recherche, Département 
Santé et Société, Université Paris-Val de Marne, de venir faire son exposé sur 
T"Ut&ation du concept de Ia réadaptation aux étudiants et professionnels de 
santé". Je vous cède la parole. 





mILISALION DU CONCEPT 
DE LA CUSSEICATION DE WOOD 

DANS L'ENSEIGNEMENT DU -DICM 
ET DE LA ON 

AUX ETUDWTS ET PROF%SSIOmLS RE LA SANTE 

Clugde m O m T  
Directew de l'Uni& de Fomabn et 
de Rechmhe de I'UFR Communication 
et Urseaion dans la smidtk 
h e - M m ' e  BECVE-~~MON 
Responsable- du hboratoiie AmENA 
Wleil 

Je crois que cette réunion est trBs importante parce qu'eue per- 
met de faite se rencontrer des courants, non seulement sur le plan 
médical, mais encore sur le plan social. Je voudrais dire que notre 
position dans l'histoire du handicap, et donc de ses classr£ications, est 
singuE&re et mérite d'être rappelée. 

Notre démarche est, tout d'abord, celle de praticiens de la Mé- 
decine de RBéducation et de la Santé Communautaire qui ont trouvé 
leur hspkation auprès de précurseurs prestigieux et courageux, tds  
que : A. Grossiord, W. Rusk, D. Leroy, C. Gingas, mais, surtout, des 
réalités concrètes de terrain. 



Nous avions conscience, en 1970, en créant un Service de Méde- 
cine de Rééducation dans le CWU Henri Mondor qui ouvrait ses 
portes, de participer à la mise en place d'un courant nouveau en 
Médecine et nous avons appris (c'est l'intérêt d'être un Breton de la 
&te) qu'a y avait aussi bien des "contre-courants". 

Une idêe nous guidait depuis longtemps : la Médecine et les 
Médecins devaient avoir un rôle social. 

A c6té de 1"ûnage humaniste traditionnelle du Médecin qui ras- 
sure les affligés grâce h ses drogues et son savoir, il devait y avoir une 
forme de Médecine, véritablement "populaire" car intégrant dans ses 
pr6occupations, en totalitb, la personne malade, ses proches et son 
cadre de vie. 

Davantage encore, ce sont les cons6quences psycho-sociales, an- 
thropologiques et économiques de la maladie qui doivent être re- 
cherchées. L'hpEcation du "social" et du "mkdical", nous sont 
toujours apparus comme un facteur de progres et d'efficacité. 

Ce sont sur ces bases que ce sont construites toutes nos actions 
dans le Val-de-Marne, puis en Algérie, et, plus recemment, au 
Gabon. 

"L'utüité sociale" a toujours ét6 mise en avant que ce soit dans 
I'organisation de la Rééducation très précoce des personnes handi- 
captles 121Edpital Géneraf, dans l'institution, dès le stade initial 
d'une consultation de réadaptation professionnelle ou dans l'organi- 
sation des premiers services de Soins et Education à Domicile avec 
l'Association des Paralysés de France et le Centre de Reéducation 
pour Myopathies du Petit Trernblay et, notamment, avec J.-P. 
Carbonier, ou dans les actions multiples de technolo@es appGquées 
aux personnes en situation de handicap. 

VQitablement "choqués" par le peu de communication entre le 
médical et le social, profondément convahcus que la seule présence 
d'une assistante sociale dans un service de rééducation, si utile 
qu'elie soit, ne pouvait résoudre tous les problèmes, nous avons mul- 
tiplit4 les réseaux de communications entre nos activités dites médi- 
cales et le cadre de vie des usagers de nos services. 



Bien entendu, nous avons rencontré de multiples incompréhen- 
sions et nous nous sommes heurtés aux cloisonnements multiples qui 
constituaient autant d'obstacles aux actions, que nous avons très vite 
senties comme transversales et globales, de la réadaptation. 

C'est la volonté de contribuer à intégrer les personnes handica- 
pées dans les villes du Val-de-Marne qui nous a conduit B proposer à 
Sadan-Kowaldo un sujet de thèse de médecine sur la Barrière archi- 
tecturale, c'est dans cette thèse que pour la première fois, nous avons 
fait un effort de liaison rationnelle entre l'atteinte lésionnelfe, telie 
que la raideur du genoux ou h&miplégie, et difficuftés dans des mi- 
ausituations d'aceessibZt6 architecturale bien d é t e b é e s  avec un 
essai de cotation. 

U. ne s'agissait, la, que d'une tentative iimittse, mais I'idtse était 
déj8 là, de ne pas se contenter d'une évaluation purement clinique 
mais de l'associer B la mesure des conséquences dans des situations 
concrètes de la vie quotidienne. 

C'est le Val-de-Marne, dont nous avions coutume de dire : 
"C'est notre laboratoire de recherche, ii est fait de 1200 000 per- 
sonnes" qui est devenu le m6canisrne déclenchant majeur : en 1979, 
le Préfet du Val-de-Marne recevant des demandes de subventions de 
plus de 40 associations de personnes handicapées, demande au Pr& 
sident de l'université Paris Val-de-Marne de répondre à cette ques- 
tion : Pourquoi tant d'Associations de personnes qui se disent toutes 
"handicapées" et, tout d'abord, qu'est-ce qu'une personne handica- 
pée ? Qu'est-ce que le handicap ? 

Une étude, entreprise par R. Barbier et C. Lestienne, sur la si- 
tuation des personnes handicapées dans 35 communes du Val-de- 
Marne (l), nous apporte bien des informations concrètes utiîes et 
contribue Zi nous aider dans notre démarche méthodologique. 

La réunion d'un Groupe de Réflexion National qui rassemblera 
médecins-reéducateurs, psycEatres, ergonomes, sociolologues, psy- 
chologues et philosophes, aboutira sur la suggestion de Pierre 
Minaire & la rédaction d'un "Manifeste sur le handicap" (15). 



Il nous apparaît, alors, que nous efforts doivent porter dans trois 
directions : - contribuer à l'élaboration de concepts clairs et opérationnels sur le 

handicap ; 
- préciser le vocabulaire, à l'aide de glossaires et établir une "taxo- 

nomie du handicap" ; 
-construire des outils d"évduation et de mesure spécifiques de 

l%andicapologie. 

Nos productions de recherche (2) se sont efforcées de faire pro- 
gresser ces trois domaines : un glossaire (?), des schémas (Il), des 
outils dVvduation (2), un projet de taxonomie (4) ont été proposés 
dans diverses réunions nationales et internationales et, notamment, 
au Québec (16), & Rotterdam (4), A Bruxelles dans le cadre de la 
CEE (12). 

Ce sont ces formuIations qui nous servent de support pour 
construire nos enseignements et 17armmentaire en faveur d'une d6- 
marche bien spécifique de la Readaptation Médicale et Sociale ap- 
pliquée au champ du handicap. 

Nous sommes conscients (et nous l'avons expérhenté) des dC- 
bats idéolo&ques et parfois affectifs que soulkvent, dans des do- 
maines aussi essentiels, que la nation de maladie et de sante ou aussi 
"douloureux" que les handicaps, de nouvelles approches qui modi- 
fient, nbssairement, les valeurs de référence déjà établies mais 
nous sommes ultimement persuadés que la démarche que nous pro- 
posons est plus simple, plus prospective et plus juste et ... nécessaire. 

De Pensei~ement de la médecine en France dans les années 80 et,.. 

Faire passer auprès des futurs professionnels de la sante, et no- 
tamment des futurs médecins en formation, un message nouveau sur 
le handicap, apparaît à la fois comme une nécessité et comme une 
gageure. 

II apparaît comme une nécessité parce que l'évolution des be- 
soins de santé implique, davantage, le corps médical dans le domaine 



du handicap ("U n'y a plus de malades mais des handicapés", décla- 
rait Funck Brentano au ler colloque européen de Télévigilance). 

Il apparaît comme une gageure car l'évolution des idées, des 
technologies appliquées à la médecine et des modalités de formation, 
développent dans l'esprit de l'étudiant en médecine, des schémas 
"scientifiquesn ou peut-être "xientistes" qui l'incitent à croire que la 
technologie peut ou pourra tout et que ce qui est noble est 
"technique". 

La sélection favorisant l'entrée des bacheliers des séries scienti- 
fiques dans les Unites de Formation et de Recherche (UFR) - 
Facultés de médecine, l'organisation même de l'enseignement qui fa- 
vorise (y compris pour le Concours de l'Internat), les connaissances 
bio-médicales s'appuyant sur la biochimie, la génétique, la biophy- 
sique, l'immunologie, la biologie cellulaire, etc.. éloignent des préoc- 
cupations de l'étudiant en médecine, les aspects psychologiques, 
psycho-sociaux, ethno-anthropologiques, sociaux et économiques, 
pourtant essentiels, à la bonne pratique médicale quotidienne. 

Les disciplines, comme la santé publique, qui pourraient contri- 
buer à donner cette ouverture, cherchent, trop souvent, un appui 
"plus scientifique" dans la biostatistique qui est, certainement, très 
utile, mais laquelle on fait une place de choix et qui, de ce fait, 
"luxe" de la sienne des sciences dites "humainesWdont le médecin tire- 
rait un bénéfice plus durable. 

En quelque sorte, on a l'impression que se &pète à YUFR - Fa- 
cultk de Médecine, cette situation que nous trouvons préoccupante, 
d'élèves de classe terminales, série C qui négligent, totalement, 
l'étude de la phitosophie pour améliorer, davantage, leur score en 
mathématiques ! 

Ces "déviances" de l'enseignement médical actuel ne facilitent 
guère la transmission d'un message humaniste et globaliste comme 
celui de I'handicapologie. 

Cette situation que l'on retrouve, schématiquement, par esprit 
de symétrie dans la formation et la pratique des professions para- 



médicales crée un obstacle au dialogue inter-dixiplinaire nkessaire 
en handicapolo$e et r&daptolo$e. 

Dans un texte antérieur (141, nous avions compare la situation 
du didogue inter-dixiphall-e en réadaptation, à celui de la Tour de 
Babel. 

C'est cette situation que nous retrouvons, bien souvent, au sein 
de nos services de réadaptation où, le professionnaGsme aidant, il est 
bien dacile de rendre mmpatibles et de faire s'inte'préter les éva- 
luations et comptes rendus des psychologues, des ergotherapeutes, 
des orthésistes, prothésistes, des kinésithérapeutes, des orthopho- 
nistes et de l'assistante sociale. 

Le handicap en plwi~tmmsion 

Notre premier constat, cornme celui d'autres (13) qui se sont 
penchés activement sur ce problème, a été que les seules descriptions 
anato&ques et lbionnefla ne suffisaient pas à exprimer la réalitité 
des difficultés rencontrées par le sujet, aussi bien pour organiser une 
prise en charge thérapeutique que pour évaluer le dommage subi par 
la victime d'un accident de la route. 

La nécessité de séparer la cause et les conséquences et d'établir 
un lien logique et facile h identifier entre la maladie ou l'accident et 
la désinsertion sociale, nous a, très vite, conduits à la notion de 
niveaux. 

Cette notion nous a paru dkutant plus forte que les personnes à 
qui est destin6 le message, sont de formation différente et utilisent 
un vocabulaire différent pour parler des miimes choses. 

C'est-à-dire qu'il y a aussi des niveaux Linguistiques. 

Notre souci, dans un but de pédagogie polyvalente et de large 
wmmunication, a été de transcrire en langage clair, compréhensible 
par tous, les problgrnes rencontrks par les personnes handicapées. 

Nous nous sommes, donc, attachés à préciser la terminologie de 
ce que nous avons appelé le "langage fonctionnel" que nous avions 



comparé, un moment donné, l'"Espéranto de la réadaptation" mais 
qui, en fait, est la langue véhiculaire de tous les jours. 

C'est, ainsi, que nous avons distingué, successivemenls, les 
grandes "fonctions" suivantes qui ont été, récemment, revues par des 
sptxialistes de la communication grand public : 
- maintien et déplacements ; 
- manipulation - préhension ; 
- adaptation & l'effort, résistance à la fatigue ; 
- contrôle des matières fécales et des urines ; 
- mastiation ; 
- déglutition ; 
- olfaction ; 
- gustation ; 
- sexualité et procrtSation ; 
- sommeil ; 
- vigilance (incluant pertes de connaissance) ; 
- communication (incluant vision et audition) ; 
- fonctions intellectuelles ; 
- affectivité et comportement ; 
- les douleurs ; 
- la protection cutanée contre les agressions. 

Nous y avons introduit, digalement, deux autres items: les 
contraintes de soins et l'esthétisme représentation sociale. 

C'est autour de cet axe "fonctionnel" ou des aptitudes qui 
concerne la personne que nous avons construit nos trois niveaux ; 
- en "amont", c'est ce que nous appelons le niveau lésionnel, c'est-a- 

dire tout ce qui concerne le ou les organes déficients, le hngage 
utrlisé est, ici, nécessairement un langage médical ; 

- en "aval", c'est le niveau %ituationnel8 oii se définissent les "per- 
formances" du sujet face aux diverses situations rencontrées. 

Ici, à côtl: des activités de la vie quotidienne qui sont les plus 
communes dans un même contexte culturel, gkographique et écono- 
mique, se dkfhissent des activit6s et des rôles spécifiques, selon 
l'âge, le sexe, la profession, le type de loisirs, l'entourage familial. 



Ici, le langage peut être celui de tous les jours lorsqu'il s'agit de 
la vie à la maison mais il peut être, également, spécifique selon les 
activitb de travail, de pédagoGe : formation de sport défhissant un 
troisième niveau hpistique,  

Notre volonté de vouloir un outil d>évduation unique et global 
qui donne une '@hotographiefl d'ensemble du ph6nomène handicap 
et les emprunts méthodologques faits à l'ethnographie et à l'anthro- 
pologie, nous ont, considérablement, aid6s dans cette démarche de 
nosopphie du handicap. 

Nous avons présenté, à Rotterdam, en juin 1988, notre première 
proposition de Taonomie du handicap, à i'occasion du Congrès eu- 
ropéen de Recherche en Médecine de rééducation. 

Il nous paraît important de souliper le fait que nous nous 
s o m e s  efforcés de ne pas utiliser les termes ii connotation négative, 
tels que invalidité, hfirmité, déficiences, incapacités, dans l'esprit 
d'une approche "positive" de la personne handicapde qui est plus ap- 
propriée ii la d6marche de la réadaptation. 

Il est évident qu'une telle proposition s'articule avec la descrip- 
tion précise de la maladie, de l'accident responsables de la lesion se- 
lon le schdma proposé par Pierre Minaire (13). 

Appücatiuns B l9ensei@ement des professionnels de la sant6 

Tr&s conscients que ces nouvelles positions structurantes pour la 
réadaptation constituaient une façon nouvelle d'aborder le malade, 
la maladie, la santé et ... le reste, nous nous sommes appliqués à 
convaincre et les professionnels et les jeunes de l'importance de cette 
nouvelle approche. 

Nous nous sommes largement servis de l'approche tridhen- 
sionnelle comme support m6thodolo.ogique pour présenter un aspect 
particulier de la réadaptation en enseignement théorique ou bien en 
présentation de cas cliniques. 



Nous avons également, très largement utilisé cette approche 
pour la classification des aides-techniques et dans le champ social 
pour mieux distinguer les états de maladie et les états de "différence". 

]te cadre de cet ensei~ement 

Notre activitti: d'enseignement : 
- étudiants du 2èrne cycle des études médicales, enseignement théo- 

rique et/ou pratique ; 
- étudiants et médecins en spéciasation (médecine de rééducation, 

médecine du sport, expertise médico-légale) ; 
- Médecins-praticiens en formation permanente, localement dans le 

Val-de-Marne ou sur le plan national (entretiens de Bichat) ; 
- professionnels de la sant6 ou du travail social en formation initiale 

(ergothérapeutes) ou permanente (diplûmes d'université de réédu- 
cation, de gérontologie sociale, de santé communautake) à l'UFR, 
Faculté de communication et uisertion dans la société de 1'Univer- 
sitb Paris XII ; 

- étudiants de maîtrise sciences et techniques appliquées au génie 
medical ( W R  - Faculté de sciences et technologies de l'université 
Paris XII) ; 

- instituteurs (école normale de Bonneuil) en formation initiale et 
permanente ; 

- Université inter-fige de Créteil. 

La plupart de ces enseignements ont été validés par contrûfes de 
connaissances, ce qui fournit un 616rnent d'appréciation de l'impact 
de ces enseignements. 

L=a plupart de ces enseignements étant effectues en travaux diri- 
gés et non en cours magistraux, le dialogue avec les étudiants a per- 
mis d'apprécier la rkceptivité au message pedagogique proposé. 



Les outils de ia pddagogie et de la docimologie utitlses 

1. Nous avons élaboré un schéma explicatif. Ce dispositif de 
présentation présente des avantages pour l'enseipement car il 
constitue un support à sa démonstration et lui permet de présenter, 
gobalement, les diffgrents niveaux et leurs articulations. (Voir 
schéma en annexe.) 

2. Les documents écrits. Ils servent de support pour l'élabora- 
tion des questions à choix mdtiples et des questions dites rédaction- 
nelles telles qu'elles sont demandées aux 6tudiants en médecine 
française dans le cadre du programme de concours d'internat de fin 
d'étude. 

Nous proposons, ici, un exemple d'un de ces textes destines à ré- 
pondre à l'un des objectifs du programme de santé publique. 

3. LRs questions à choix multiples (QCM). A titre d'exemple, 
nous proposons deux QCM qui ont été utilisées avec nos étudiants 
pour leur contrale des connaissances : 

Le handicap se définit comme étant : 
A - une maladie ; 
B - l'atteinte d'un organe ; 
C - l'atteinte de plusieurs organes ; 
D - la perte ou la diminution d'une fonction ; 
E - la difficulté ou l'impossibilité de faire face à une situation du fait 

de limitations fonctionnelles. 

Cette d6finition de l'OMS "toute perte de substance ou altéra- 
tion d'une structure ou fonction psychologique, physiologique ou 
anatomiques' est celle (une réponse exacte) : 
A - de fa déficience ; 
B - de l'incapacité ; 
C - de l'invalidité ; 



D - du handicap ; 
E - aucune de ces propositions. 

4. Nous présentons deux types de question, dite rédactionnelle 
que nous proposons, également aux étudiants : 

-Pouvez-vous expliquer en quelques lignes ce que les nouveaux 
concepts sur le handicap développés notamment par Wood peuvent 
apporter la pratique quotidienne face aux personnes handi- 
capées ? 

- Dans une soirée en présence d'amis non-médecins, on vous prie 
d'expliquer ce que c'est qu'une personnes handicapée ? Qu'allez- 
vous répondre ? 

COMMENTAIRES ET SUGGESTIONS 

Les concepts et leur formulation 

De toute évidence, la formulation actuelle passe mal dans un 
auditoire d'étudiants ou de professionnels. 

Les définitions sont trop longues et trop complexes. 

Par contre, la notion de niveau et I'enchahement, atteinte de  
l'organe, - conséquence sur les aptitudes de la personne - "situation 
de handicap" passent parfaitement. 

Le concept de situation de handicap, si bien mis en valeur par 
Pierre Minaire est, toujours, très bien reçu et vite assimilé, surtout 
par les miliewr peu médicalisés, tels que : architectes, urbanistes, in- 
génieurs, magistrats. 

Par contre, les milieux médicaux et, par extension les étudiants 
en médecine et les para-médicaux, ont plus de dirficultés à assimiler 
ce nouveau langage. 

Divers types de réactions peuvent s'observer : 



. CE= DE LA DECEPTION : 

C'est le cas de ce confrère psychiatre, pourtant très impiiqué et 
engagé dans les activités sociales, qui marque son désappointement 
en disant : "C'est tout !..Y "C'est si simple,.." Est-ce que ça vaut la 
peine de travailler ? 

C'est le cas de ce confrère médecin-expert près des tribunaux et 
investi de grandes responsabilit6s dans le milieu des assurances : "... 
Sur le coup, je n'ai pas compris mais en retournant chez moi en train 
quelques heures plus tard, j'y ai repensé : c'est génial !" 

II est certain que les temhologies trop souvent utilisées par les 
médecins eux-mêmes de "handicap mental", "handicap physique", 
"handicap respiratoire", "handicap neurologique", etc., par l'amal- 
game qu'eues créent, ne facilitent pas l'apprentissage d'un nouveau 
vocabulaire. 

C'est celle de jeunes, plut& étudiants en technologie qu'en mé- 
decine, qui assimilent parfaitement ces notions en les appliquant à 
l'appareillage et la technologie appiiquée. 

A tel point que la moyenne des notes attribuées, après un cycle 
de 25 heures d'enseignement a été de 16/20. 

. I-4 REACiïON %fI FIGUE MI RAISINw : 

C'est celle des médecins-praticiens libéraux ou de certains mé- 
decins conseils de compagnie d'assurance, accrochés (sinon "cram- 
ponnés") à leurs *barèmesn que Henri Margeat qualifie si justement 
de "B h pièce détachée". 

C'est celle du médecin spkialiste, très chevronné et très struc- 
turé, commentaire : "C'est de la philosophie ("sic") !*' 

De cela, il ressort que les auditoires diversifiés perçoivent, 
presque toujours, l'importance et la nouveauté de cette vision de la 
dépendance humaine et du handicap. 



Certains professionnels (ergothérapeutes, médecins-rééduca- 
teurs, travailleurs socia m...) s'y reconnaissent, mais il faut dire que 
les habitudes sont fortes et que les changements de comportement 
ne sont pas toujours immédiats. 

Nous pensons que pour être miem communique5es, les 
définitions actuelles proposées par l'OMS doivent être simplifiées. 

Nous avons, en d'autres circonstances, fait des propositions. 

A titre d'exemple, nous proposons de réfléchir à une définition 
du handicap de ce type : 

Handicap (Créteil) 

Difficulté ou impossibilité pour un être humain d'être smsamment 
performant pour maîtriser une situation donnée. 

Handicap (OMS) 

Désavantage pour un individu donné, résultant d'une déficience ou 
une incapacité, qui limite ou interdit I~accomplissement d'un rôle 

considéré comme normal (compte tenu de son âge, de son sexe et des 
facteurs sociaux et culturels) pour cet individu. 

Nous pensons, d'aiüeurs, que les personnes de la haute adminis- 
tration ou les professionnels avec qui nous avons travailles, semblent 
"htirnid6s" et ont peur de proposer un nouveau vocabulaire. 

Cette façon de vouloir "ménager" les terminologies anciennes 
pour exprimer des concepts nouveaux, ne peut avoir, notre sens, 
qu'un effet négatif sur les objectifs que l'on veut atteindre et ne fait 
qu'ajouter à la confusion. 

L'évolution récente, à ce point de vue, de certains médecins du 
monde de la réparation du dommage corporel est encourageante. 

Après une phase de méfiance, sinon de rejet tout à moins "dans 
l'immédiat ... et seulement après des recherches...", c'est l'acceptation 



parfois très n d t a n t e "  des nouveaux concepts par plusieurs d'entre- 
eux. 

Il est certain que les cuncepts d'approche pluridhensionnelle du 
handiap constituent, s'ils ont approfondis, une véritable "révolution'" 
dans I'organisation des ystèmes de santé et que bien des résistances 
peuvent apparaître, 

lis htroduisent, cependant, une logique nouvelle dans laquelle 
nous n'avons pas dkelé, jusqu'â présent, "d'effet pervers". 

U. faut souiigner que notre approehe du phénomène handicap 
présente une différence sensible avec la classification actuelle du 
handicap, c'est l'accent qui est mis sur le c6té "positif" et la recherche 
des aptitudes et capacités, p1utc")r que des incapacités. 

Nous sommes convaincus que c'est, la, un moyen de dynamiser, 
davantage, une idée déjâ très forte, ainsi que Pa, récemment, souli- 
gné R. Clerc dans son Rapport d'enquête sur les centres de rééduea- 
tion professionnelle (6). 
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13. Schéma de Créteil : ConceptualLsation du handicap 

(Universite Paris Val-de-Marne) 

ACCIDENT MALADIE aEILLISSEMENT 

Actions thérapeutiques : 
Médecine de Reéducation, 
Chirurgie, Réanimation, 
Psychiatrie et autres.., 

Retour à l'ktat DifficuItes résiduelles 

Réinsertion sociale Situationils) hcompatible(s) 
avec les capacités restantes 



Le Msident de &nce - Merci Professeu Hanionet. Je m'interroge 
petsorneBement sur la résistance du corps médiçal. Je pense qu'il est assez 
s q r e n m t  de voir que c'est dans le milieu médical qui est finatement le plus 
confkonté à ces problèmes dont nous parlons au cours de ces deux jours, qu'il 
semblerait y avoir le plus de réticences. Est-ce parfaitement le cas ? N'est-ce 
pas une hpression pafce que nous gvons justement au sein du corps médical 
et que nous avons l'occasion d'y voir les résistances alors que nous ne voyons 
peut-être pas les résistances chez les autres, mais enh ,  c'est un fait. Je sou- 
haiterais vous poser une question : que pensez-vous devoir être fait pour que 
progressivement ces rtcsistauces s'abakertt ? 

M. Claude HAMONET - Je n'ai pas tout dit, j'ai voulu dire beaucoup de 
choses, mais pas tout par rapport à cela. Je pense qu'il y a, par rapport à l'tivo- 
lution de I'enseipement médical et de la manière de recruter les médecks, 
une dévimce très Unportante. Nous sélectiomons nos étudiants de façon très 
sévère sur des notions que nous appelons, nous les médecins, scientiftques, 
celles d'une science dure : les futurs médecins viennent de baccalauréats C, D 
quelquefois, où la dominante scientifique est très forte. Et ils sont, totalement, 
imprégn& de cela. Ils sont "forts" en bioIogie, ils sont pleins de physico-chi- 
mie, de biophysique, c'est épouvantable. D'autre part, je crois qu'il y a comme 
un clivage - surtout dans nos CHU - entre une approche biotecboIo&que 
de fa médecine et une approche méd;co-psycho-sociale, Il y a un ciivage très 
net, et même ici dans les interventions, cela se sent aussi. II y a mdestement, 
par rapport aux médecins, une référence au biologique et à la pathologie. Le 
médecin se sent à l'aise avec ce qu'ii appelle un malade, et simativement, 
qumd il y a une image radiologique qui est très détériorée, par exemple, pour 
quelqu'un qui a une métastase wdreuse, il dit "la beUe image". Et pour moi, 
c'est très si@~catif, c'est-à-dire qukn lui apprend la pathologie, ce qui n'est 
pas normal* il est mal à Paise quand ça fonctionne bien ... Je pense qu'a y a de 
ça ; fonhentalement, je le crois. Et notre langage ne lui para2 pas être 
médical. 

MtmC Claude R U M E I U - R O U Q ~  - Un tr&s bref mot pour dire que 
j'appartîens B m e  génération qui n'était remplie ni de biologie ni de mathé- 
matiques, parce que mon pdaège de I'âge fait que je suis bien avant ces 
réformes-là, et que j'ai connu t'horreur des medecins pour la Classification 
Intemationde des Maladies de l'OMS !... Je crois qu'il y a chez le médecin 
une répugnance à classer, au classement, i# la classification. Quant au déve- 
loppement de la santé pubiique, malgré tout, il y a eu un gros progrès, mats 3 



faut bien dire que c'était m e  spécialité qui était peut-être un peu ballottée en 
France par la politique et que cela n'arrange pas les choses. 

M. Claude E ~ M O N ~  - Par rapport A la santé publique aussi ; il y a une 
trop grande tendance, je crois, chez nos coll&gues de la santé publique - il y 
en a ici aujourd'hui - a mettre l'accent sur les biosta&tiques. Peut-être pas 
tous ! Mais iis sont souvent vécus aussi par les étudiants ; quand on parle de 
santé publique, on Passimide a statistique, épidémiologie et enquêtes, beau- 
coup moins médecine s o d e .  C'est ce que je ressens dans les enseignements 
et les réunions d'enseignants auxqueis je participe. Mais ce n'est peut-être pas 
vrai dans toutes les facultb. 

Le Président de Séance - Merci. Professeur Wood, vous vouliez ajouter 
un élément.,. 

M. Philip Woor> - 1 thkk it was Alexandre Dumas who wanted to ask 
the question: " W y  is it the dAdren are so intelligent and adults are so 
stupid ?", and the u w e r  was : "it must be éducation" ... 

Le Président de ScSance - Merci beaucoup ! Je voudrais donc mainte- 
nant appeler le dernier intervenant, le Docteur Pascal Charpentier, médecin- 
chef du Centre de Réadaptation Fonctionnelle de Coubert, pour sa mm- 
munication. 





ERGOTHERAPIE, 
CLASSIFICATION INTEmAmONALE DES HANDICAPS 

ET GRILLE D9W&UATION 
A PROPOS DE 51 DOSSIERS D'AMPUTES ARTERITIQUES 

P. CHRRPENTIE& M. LECALL 
er le Service d'Ergothdr~pie 
Centre de Réadaptation Fonctionnelle 
Coitbert 

La mesure de l'autonomie nécessite l'utilisation d'un out2 d'éva- 
luation fiable et normalisé. 

L'évaluation qui est une étape importante et complexe dans la 
connaissance de l'autre est la première étape de la relation théra- 
peute-patient, Elle comprend la consignation par écrit, l'analyse et 
l'explication du problème constaté. U y a nécessité de rechercher le 
degré d'autonomie d'un individu pour différentes raisons : 

- estimation qualitative d'une prise en charge thérapeutique il un 
moment donné ; 

- mesure de I"tsvo1utivité de la capacité fonctionnefle ; 
- importance quantitative ou quatitative de l'aide nécessaire pour 

conserver, amtsliorer le potentiel exprimé ; 
- prgparer le plan d'adaptation ou de réadaptation et faire des choix 

d'orientation à la sortie de l'hospitalisation ou pour le maintien 
d'un individu dans son lieu de vie. 

L'f5valuation doit egalement par une mise en situation analyser 
l'adaptation réciproque de la personne à son environnement. La 
grille utilisée comprend nécessairement un ensemble d'actes dont il 
faut mesurer la réalisation et la maîtrise. 



Si l'élaboration de la grille d'évaluation andysant la capacité à 
htre ou a faire d'un individu, ne pose que peu de daicultds, la qualité 
et Penploitation des donndes sont souvent dBic3m à apprécier. En 
effet, ia grille seule ne suffit pas et quelles que soient Ia qualité et la 
quantité des items choisis, il est hportant que chaque incapacité 
corrwtement définie corresponde à une et une seule séquence ges- 
tuelle, et que la cotation de cette incapacité (sevérité) représente la 
qualité exacte de réalisation d'un acte de la vie quotidienne ou la me- 
sure d'un comportement. 

Ces deux donnees fondamentales ont conduit le service d'ergo- 
thérapie à partir des incapacités ddfuiies dans la ClassZiation des 
handicaps de l'OMS, et utiliser I'échelle de séverité et d'6volutivité 
proposde dans cette meme classification. 

Il est important de souligner que l'&helle de sévérité proposée 
permet de classer l'individu pour chaque incapacité selon son degré 
d'activité en considérant toutes les aides, appareiuages, ou assis- 
tances permettant ce niveau de réalisation. De plus, l'utilisation de 
I'érchelle d'évolutivité permet d'en prévoir dans certains cas l'amélio- 
ration et dans d'autres cas Yaggravation* 

La  pilie d'évaluation ut&6e par le serviGe d'ergothérapie du 
CRI? de Coubert comporte 150 incapacités réparties en 7 items : 
- comportement ; 
- communication ; 
- soins corporels ; 
- locomotion ; 
- activités domestiques ; 
- mdadresse ; 
- situation professionneBe, 

Une synthhse est adjointe à cette grille. Elle nous permet de dé- 
termher pour chaque item la nature de l'aide nécessaire pour le re- 
tour ou le mahtien à. domicile. 

Comme dans de nombre= services, c'est la m&me fiche qui est 
utüisée pour dvaluer l'autonomie et en suivre son évolutivité durant 
tout le sdjour d'hospitalisation et pour apprécier le degré d'indépen- 
dance au domiclle du patient. 



Ces différentes évaluations nous donnent la possibilité de visua- 
liser l'évolution de la capacité fonctionnelle de l'individu, nous per- 
mettent de faire une synthèse et de le classer suivant trois niveaux 
d'intervention : 

- INCAPACITES COTEES DE O à 1 

. Pas d'intervention car pas d'incapacité ou seulement difficulté. 

. Nécessité d'une suppléance : aide technique (2) ; 
: Assistance humaine partielle (3) ; 
. Assistance humaine permanente pour certaines activités (4). 

. Nécessité d'une substitution : assistance totale plus utilisation de 
materiel (5) ; 

. Impossible - état grabataire (6). 

Ce systeme de classification nous donne la possibilité d'évaluer 
le degré de dépendance ou d'indépendance d'un individu par rapport 
à un ensemble d'activités se rapportant à un même item. Il condi- 
tionne souvent le choix à faire dans nos interventions et nos réalisa- 
tions aussi bien au centre qu'a domicile, Ii permet également B 
d'autres équipes (infirmières, aides saignants, aides ménagères) de 
se situer par rapport aux possibilit6s et aux demandes d'un individu, 
de doser et de comprendre leurs interventions dans le cadre de l'hos- 
pitalisation ou le maintien ii domicile. 

Quelques problèmes peuvent malgré tout entraver la réalisation 
du bilan et l'interprétation des résultats. Un manque de pratique ou 
des bilans trop occasionnels entraîneraient une difficulté à utiliser et 
à mémoriser la cotation de la sévérité. 

Dans certains cas, la cotation chiffrée aussi précise qu'elle soit 
ne permet pas de déterminer la nature exacte de l'intervention de la 
tierce personne par exemple. 



Il est tr&s important lors de la réalisation du bilan de bien disso- 
cier b p a c i t b  et déficits, et de tenir compte des différentes situa- 
tions handicapantes, 

ElVDE DE CAS 

Pour illustrer notre démarche vis-à-vis de la Class%ation Inter- 
nationale des Handicaps (Cm), nous avons réalisé deux études qui 
exploitent pleinement ces grilles d'évaluation. 

A. La pre&re est faite sur une population de 29 amputés arté- 
ritiques hospitalis& au CRF de Coubert ayant bénéficié d'un projet 
de rcfadaptation au domicile. Cette population comprend : 
- 10 amputes fémoraux ; 
- II amput6 tibiaux ; 
- 4 amputtSs bilatéraux (tibio-fémoraux) ; 
- 1 amputcf bilatéral tibiat ; 
- 3 amputcfs bilatéraux fémoraux. 

La moyenne d'hge de cette population est de 74 ans. 



Ineapacit4s sur 29 sujets 

A I'entréce! A la sortie 

Liée a I'habiiage (N.S.) 

19 cotés O U1 cotés O 
2 cotés 1 O coté 1 
3 cotés 2 6 cotés 2 
5 cotés 3 3 cotés 3 

liée au chaussement de la prothèse (o~< 1 %,+) 

O coté O l.3 cotés O 
O coté 1 7 cotés 1 
O coté 2 6 cotés 2 
O coté 3 3 cotés 3 
29 cotés 8 O coté 8 

liée à la toilette @S.) 

17 cotés O 17 cotés O 
2 cotés 1 4 cotés 1 
6 cotés 2 2 cotés 2 
O coté 3 2 cotés 3 
4 cotés 4 1 coté 4 

liée aux transferts W.C. ( 2 %) 

11 cotés O 17 cotés O 
3 cotés 1 1 coté 1 
5 cotés 2 10 cotés 2 
10 cotés 3 1 coté 3 

liée aux activités domestiques ( o k  1 

O coté O 8 cotés O 
O coté 2 7 cotés 2 
O coté 3 6 cotés 3 
O coté 4 8 cotés 4 
29 cotés 8 O coté 8 

liée aux déplacements intérieurs ( d c  1 %) 

21 cotés 2 29 cotés 2 
8 cotés 4 O coté 4 



Les résultats de cette première étude montrent que les incapaci- 
tés sont relativement stables quand elles sont en rapport avec une ac- 
tivité ne nécessitant pas ou peu de déplacement (exemple : habillage, 
toilette). Par contre, la prothétisation et l'utilisation d'aide à la 
marche, ou l'utiiisation d'un fauteuil roulant redonnent une autono- 
mie relativement satisfaisante dans les activités nécessitant un dépla- 
cesnent interieur (transfert W.C, déplacements intérieurs). 

Dans ces dernières activités, l'aide humaine n'est pratiquement 
plus nécessaire quel que soit le niveau d'amputation. 

Cette étude montre aussi l'hpossibilité de mesurer l'évolutivité 
de certaines incapacités entre le début du séjour du patient et sa sor- 
tie du centre de rééducation (activités domestiques, activités entraî- 
nant un déplacement exterieur, chaussement de la prothèse). En ef- 
fet, les incapacités liées à ces activités sont soit inappropriées en 
fonction de l'état général du sujet, de l'dtération de son déplace- 
ment, soit en fonction d'une impossibiiiti: de mise en situation ou de 
réaikation de l'acte (chaussement de la prothèse avant appareillage). 
Les incapacités testées et observées au centre au début du séjour 
tiennent compte de la nature de la déficience et doivent permettre 
de définir un état fonctionnel précis. Le rôle de I'ergothérapeute 
sera, à partir de ce constat, de dtSterminer toutes les aides néces- 
saires à apporter au patient pour améliorer sa capacite fonctionnelle. 

Par contre, cette étude relativement courte qui est egalement 
l'une des premières faite par le service d'ergothérapie du CRF de 
Coubert a montré la nécessitB de concordance entre l%valuation 
faite à l'entrée du patient et celle faite ii la sortie, Seule cette concor- 
dance dans les incapacités permet de mesurer l'évolutivité de la ca- 
pacité fonctionnelle et de préparer le projet de réadaptation. 

Les incapacités codifiees au domicile permettent, elles, de mesu- 
rer la perte ou parfois I'aumentation du potentiel de l'autonomie 
entre l'institution (environnement adapté) et Yenvkonnement réel 
du patient. Cet écart mesure, comme nous le verrons dans la 
deuxième etude, la notion de dgsavanta-, en introduisant le concept 
de handicap de situation. 



B. La deuxième étude porte sur les incapacités liées aux trans- 
ports et sur la mobilité de 22 patients artéritiques : 

- 10 hommes, 12 femmes ; 
- 10 fémoraux, 12 tibiaux ; 
- la moyenne d'$ge de cette population est de 71 ans. 

L'étude a été faite avant l'amputation et six mois après le retour 
à domicile. 

1. PAR RAPPORT AUX INCAPACITES 

AVANT AMPUTATION APRES RETOUR A DOMICILE 

16 patients cotés t5s O 
6 patients cotés à 2 

O patients cotés A O 
22 patients cotés à 2 
(21 patients A.T. - 12 F.R.) 

NATURE DE L'AIDE TECHNIQUE 

Hommes Femmes Hommes Femmes 

Déambulateut (2)* 
O O 3 3 

2 cannes (2) * 
1 7 

Fauteuil roulant (2)* 
O 5 

Aucune aide (O)* 
8 O 

Cotation de la st?vt!rité des incapacit6s de la CIH. 
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Avant l'opération, rares étaient les personnes pour qui la néces- 
sité d'une aide technique était primordiale (16 sur 22) ; maigré tout, 
6 d'entre elles utilisaient soit 1 canne (5 sur 6), soit 2 cannes (1 sur 
6). Dans le tableau, on s'aperçoit que les femmes, avant l'opération, 
utilisaient plus une aide technique que les hommes (4 sur 2). 

AVANT MPWAmON &RIB KETOVR A DOMICILE 

B. TRANSFERT BAIGNOIRE (Qk 1 %) 

5 patients cotes à O 
O patient coté à 1 
O patient coté à 2 
2 patients cotés à 3 
O patient coté à 6 
15 patients cot& à 8 

2 patients cotés i.i O 
1 patient coté 2 1 
6 patients cotes à 2 
O patient coté à 3 
8 patients cotés 6 
5 patients cotés à 8 

C. U ~ W ~ O N  DOUCHE (A< f %O) 

11 patients cotés 2 O 
1 patient coté il 1 
O patient coté h 2 
O patient coté à 6 
10 patients cotés à 8 

3 patients cotés â; O 
1 patient coté il 1 
8 patients cotés B 2 
5 patients cotés à 6 
5 patients cotés à 8 

Le nombre de personnes possedant une baignoire ou une 
douche avant I'opt5ration a aupen té  lors du retour à domicife 
(transformation de la salie de bains ou changement de domicile). Les 
résultats montrent une perte d'autonomie importante. 

D. MONTER DESCENDRE LES ESCALIERS (a< 1 %a) 

15 patients cotés à O 
1 patient coté à 1 
6 patients cotés à 2 
O patient coté à 6 

O patients cotés à O 
1 patient cotés à 1 
15 patients cotés à 2 
6 patients cotés à 6 

]L'utilisation des aides à fa marche compensent en majorité l'in- 
capacitt5 de se deplacer dans un escalier. Pour 6 personnes se dépla- 
çant en fauteuil roulant, l'escalier devient un désavantage. 



AVANT MPUTAïïON &RF3 RETOUR A DOMICILE 

20 patients cotés à O 
1 patient coté à 1 
1 patient coté à 2 
O patient coté à 3 

5 patients cotés à O 
5 patients cotés à 1 
O patient coté à 2 
12 patients cot& & 3 

Les résultats montrent une perte important d'autonomie. L'aide 
humaine compensatoire est égale à 54 %. 

F. TRANSPORTS EN COMMUN (6 < 1 O/qa 

16 patients cotés à O 
O patient coté à 21 
O patient coté à 3 
O patient coté à 6 
6 patients cotés à 9 

1 patient coté à O 
2 patients cotés à 2 
6 patients cotés à 3 
7 patients cotés à 6 
O patient coté à 9 

Elle nécessite une mobilité extérieure associée à l'utilisation 
d'un transport en commun. L'enquête montre une perte importante 
encore d'autonomie (malgré la prothetisation), l'utilisation des 
transports en commun a considérablement diminué. Les facteurs 
psychologiques, l'éloignement géographique et la hauteur des 
marches d'accès, sont les principaux facteurs justifiant cet écart. 

Cette deuxi&me étude montre une dépendance plus importante 
des amputés artéritiques, tant dans la réalisation des transferts que 
dans les déplacements extérieurs. 

II. PAR RAPPORT AUX DESAVANTAGES 

AVANT AMPUTA~ON APRES RETOUR A DOMICILE 

1 patient coté à 7 
1 patient coté à 5 
4 patients cotés à 4 
16 patients cotés à O 

3 patients cotés à 7 
4 patients cot& à 5 
9 patients cotés à 4 
6 patients cotés à O 



Hommes Femmes Hommes Femmes 

a) réduite au lit (8)* 
O O 

b) réduite à la chambre (7)* 
1 O O 3 

c) réduite au Iieu d'habitation (5)* 
O 1 2 2 

d) réduite au simple voisinage (4)* 
2 2 3 fi 

e) toute à fait mobile (O)* 
7 9 5 1 

- -  - 

* Cotation des désavantages de la CIH. 

Chez les hommes, avant l'opération, 7 d'entre eux étaient tout B 
fait mobiles. Chez les femmes, 9 l'étaient. Si l'on se réfère au total, 
hommes et femmes confondues, 16 personnes étaient tout à fait mo- 
biles contre seulement 6 au retour & domicile. 

Parmi les 6 personnes mobiles après, la proportion d'hommes 
reste relativement importante : 5 sur 7 alors que chez les femmes, on 
obtient un rapport de 1 sur 9, 

On constate dans notre étude que la perte de mobilité extérieure 
est beaucoup plus importante pour le groupe de femmes que pour 
celui des hommes, quel que soit le niveau d'amputation. Cette perte 
de mobilité traduisant une impossibitité de se mouvoir librement 
dans un environnement exterieur, limite, voire interdit, un rôle 
considéré comme normal compte-tenu de l'âge, du sexe et des fac- 
teurs socio-culturels. 

Pour le groupe de femmes, ta mobilité est réduite au simple voi- 
sinage ou au iieu d'habitation. Cette restriction n'engendre pas seu- 
lement un désavantage ambulatoire mais un désavantage lié aux 
occupations : 



- limitation quantitative et qualitative du temps et du type d'oc- 
cupation : 

. réduction des activités de loisirs ; 

. réduction importante à la participation des activités ménageres 
(courses). 

Ces différents désavantages sont préjudiciables car ils obligent 
souvent l'individu (ici 8 femmes sur 9) de se décharger des responsa- 
bilitb concernant les activités domestiques et les activités ménagéres 
extérieures. Ils contribuent à une marginafisation et à une non inté- 
gration sociale. Le désavantage représente donc bien les conditions 
dans lesquelles les personnes frappées d'incapacité réduite ou com- 
pensée, peuvent se trouver par rapport à leur pairs du point de vue 
des normes sociales. 

Intérieur hoche Mobilité Intérieur hoche Mobilité 
extérieur complète extérieur complète 

Aide à 
la marche 

Fauteuil 
roulant 

Sans aide 
technique 

Dans ce tableau, sont regroupées toutes les aide techniques : de- 
ambulateur, l canne, 2 cannes, sous le nom de Aide Technique à la 
Marche. 

Par "intérieur", ii faut comprendre toutes les mobilités reduites 
au lit, à la chambre, au lieu d'habitation. 

Par "proche ext6rieurl1, il faut comprendre une mobilité r6duite 
au simple voisinage. 



- Avant l'opération, aucune personne n'utilisait de fauteuil roulant. 
La mobilité, sans aide technique, iimitée au simple voisinage, ainsi 
que celle de la mobiiité complète, touchait la majorité des 
personnes. 

- Au retour à domicile, bascule très importante. Toute la population 
concernée nécessite une aide te~hnique à la marche, ou un fauteuil 
roulant ou les deux. 

- Le fauteuil roulant ne peut permettre une mobilité complète. Seule, 
l'aide technique à la marche en donne la possibilité, mais le nombre 
qui apparaît ne correspond même pas à la moitié de la population 
(5 sur 22). 

CONCLUSION 

Dans ces deux &des portant sur une même population mais 
dans deux lieux différents (hospitalisation : entrée-sortie, domicile : 
avant et après) l'utilisation de notre grille d'évaluation et ses possibi- 
lités d'exploitation informatique nous ont permis de repérer I'évoluti- 
vité de plusieurs capacités. 

Si la grille d'évaluation des incapacités permet d'évaluer l'auto- 
nomie d'une personne et son état de dépendance par rapport & son 
environnement, elle n'est qu'un des éléments de connaissance de 
cette personne. L'établissement d'un diagnostic, I'évaluation de la sé- 
vérité des déficits, l'evaluation de la synthèse des désavantages tels 
qu'ils sont définis dans la Classification Internationale des Handicaps 
sont nécessaires pour parfaire cette connaissance. 
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Annexes 

SYSTEME DE COTATION DE L90MS 

Pas d'incapacité 
DifGcuité d'exécution 
Besoin d'aide pour I'exkution d'une tâche 
Besoin d'assistance 
Dépendance 
Invalidité quasi totale 
Invalidité totale 
Inapproprié 
Sévérité non précisée 

O Pas d'ùieapacite 
1 Possibilité de rétablissement complet 
2 Poss&ilité d'amélioration 
3 Possibilité d'assistance 
4 Incapacité stable 
5 Possibilité d'adaptation 
6 Incapacité en voie d'awavation 
'7 Evolutivité imprévisible 
8 Evolutivité non prdcisbe 
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SWTHESE DES fNC4PACITES 

REPRISE TRAVAIL 
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ZR Président de Séance - Merci beaucoup, Docteur Charpentier, qui 
avez vraiment fait passer dans la pratique de réadaptation sur le terrain - 
vous nous i'avez montré - directement les concepts de la Classification, Et 
j'ouvre la discussion sur cette comm~cation. Qui veut prendre Xa parole ? 

Mme Anne-MaSe BEG'UE-SIMON - Je voudrais poser une question à 
Pascal Charpentier, un peu provoatrice. Je voukais savoir si, votre avis, 
c'est un dhvantage pour une femme d'être privée de ses acG~tés domes- 
tiques ? Par rapport à quelle culture, par rapport à quelle valeur, je voudrais 
savoir pourquoi vous avez dit que c'était un désamntage ? 

M. Pascaf C W E ~ R  - Ce sont les personnes eHes-mêmes qui se 
sont trouvées désavmtagées. En tout cas, pour un certain nombre. Mais if est 
vrai aussi que pour un certain nombre, il y en avait qui étaient heureuses 
d'être ... aiater~sées par leur mari ! Et je crois que c'est un problème effecfi- 
vement social. 

Le President de SBanee - Effectivement, le probl2me de la norme se 
pose toujours. 

M. Jean-Claude HENWW - Une question qui est présente, mais à la- 
quelle vous ne pouvez pas répondre étant donné Ia faiblesse de vos échantil- 
lons, c'est fa &&&ence entre les sexes 3 incapadté identique, Voilà pourquoi 
je di ça : W i m s  avait montré il y a un certain temps - vous devez le savoir 
d'aiueurs, mais je le dis un peu pour tout le monde - que, à keapacité égale, 
les femmes avaient tendance à faire des choix djfférents des hommes en 
termes de choix des désavantages. C'est-à-dire que d'une façon générale, les 
hommes prt5fèrent sortir, et les femmes être bien propres chez elles. J'ai peut- 
être une vision qui vous paraît sexiste, mais c'était comme cela, Et je crois que 
c'est important parce qu'on voit bien qu'on est vraiment au coeur du handi- 
cap ! C'est-à-dire que les rôles sociaux sont déterminés par le sexe, Il serait 
donc inréressant de faire ce type d'étude. 

M. Pascal C ~ E ~ E R  - Je ne pourrai effectivement pas vous ré- 
pondre aujourd'hui, On va sortir proch&ement une étude sur 1000 dossiers, 
et je pourrai à ce moment-& vous répondre. 

M. Patrick F O U G ~ O L U S  - .l'aimerais féliciter Pascal Charpentier 
parce que véritablement, au point de vue de rapptication dans le domaine de 
la réadaptation, je pense qu'on a là un excellent exemple de toutes les possibi- 
lités d'application. Personneltement, je poserai des questions pratiques parce 
que nous vivons un petit peu les mêmes démarches à I'intérieur de François 



Charon, mon centre de réadaptation au Québec, ce sont des questions tech- 
niques. A savoir, qui décide de l'attribution de la catégorie, c'est-à-dire du co- 
dage ? Et puis, comment avez-vous procédé égaiement pour amener votre 
équipe clinique à utiliser la classiication dans des délais acceptables et sans 
longueur de réunions, enfin A supporter tous ces problèmes très pratiques qui 
sont vécus par les équipes inter-disciplinaires ? 

M. Pascal CHARPENTTER - C'est une longue histoire puisque l'histoire 
commence il y a six ou sept ans à peu près ... au moment où la Classification a 
été traduite. Nous avions des mcultés pour coder les patients dans le cadre 
des résaunés de sortie, et la classification des maladies n'arrivait pas à ré- 
pondre, comme je vous l'ai montré tout à l'heure. Nous avons été très, très 
heureux d'avoir à notre disposition un outil tel que la classification, et il est 
vrai que cela a été un travail solitaire à peu près pendant deux ou trois ans. 
Deux-trois ans, tout sed, j'ai continué à travailler ce domaine ; j'avais deux 
médecins-adjohts à l'epoque, et pratiquement je connais tous les dossiers à la 
sortie. Et puis, au fur et à mesure, les choses ont avancé. J'ai fait coder les 
dossiers. J'ai fait coder les dossiers mais par differents intervenants, qui sont 
les médecins - et les médecins codaient essentiellement les désavantages, les 
kinésithérapeutes - je leur avais fait coder les déficits - et les ergothéra- 
peutes - qui codaient les incapacités. Et puis les ergothérapeutes nous ont 
dépassé très rapidement puisque c'est eux qui ont fait l'étude, et ils ont utilisé 
la Classification. Ils Pont bien adaptée, ils l'ont modifiée, de telle sorte qu'en 
Ile-de-France, pratiquement, nous utilisons tous cette Classification. De plus, 
au sein de l'Association des Ergothérapeutes, un débat est en train de s'ouvrir 
concernant cette Classification. 

Le seul problhme rencontré concernait les kinésithérapeutes, qui avaient 
particulièrement la charge d'utiliser la classification "déficience". Il nous sem- 
blait tout à fait logique que ce soit eux qui les codent. Et, d'une part, quand ils 
codaient, ils codaient essentieiiement la partie qui les intéressait, c'est-à-dire 
la partie qui touche le squelette, tout ce qui était médical, les organes internes, 
n'étaient pas non plus codés par eux. Nous avons voulu essayer de com- 
prendre pourquoi. Tout d'abord, parce qu'ils etaient beaucoup plus nombreux 
que les ergothérapeutes : je n'avais que trois, quatre ergothérapeutes ; j'avais 
dix kinésithérapeutes. 11 fallait donc faire passer le message. C'est plus diiciie 
il faire passer. Et puis surtout, je crois que le gros inconvénient que nous 
avons eu, c'est qu'ils n'en voyaient pas l'intérêt pour leur pratique quotidienne. 
Les ergothérapeutes ont tout de suite adopté la ciassification parce que, dans 
leur pratique quotidieme, 3s l'utiiisent : cela leur permet d'évaluer leurs pa- 
tients, ils ont donc pu tout de suite l'intégrer. Et quand ils ont à l'utiliser, ils 
mettent "raideur", "raideur de genoux", d'autant plus que depuis deux ans 
maintenant, la grille est utilisée à l'entrée et à la sortie. Ils avaient "raideur de 





CONCLUSIONS 

QUELQUES m U Q U E S  
SUR L'USAGE DE LA CLASSIFICAmON WEWATION&E 

DES DEmCIENCES, XNCWACImS ET M D I C A P S  

Michel FARDEAU 
Professmr au CNAM 
Directeur de l'Unité I N S E N  253 
et dic Laboratoire Bngt'tte F~boutg  

]La réunion qui vient de se tenir a bien sou"gné le progr& saisis- 
sant de l'audience rencontrée dans notre pays par la Classification 
Internationale proposée par l'OMS. II faut, sans aucun doute, en f a -  
citer en premier lieu le Professeur Philip Wood, qui a su lancer de 
façon aussi profonde et aussi rigoureuse le débat, et dont l'engage- 
ment et la disponibilité sont en tous points remarquables. Notons in- 
cidemment qu'il est rare de voir accepte avec tant de ferveur dans 
notre pays un système conceptuel venu d'Outre-Manche. Cet en- 
gouement souligne sans doute la solidité de la logique interne du 
schéma proposé. Peut-gtre ne faut ü pas compl&tement omettre qu'if 
peut y avoir derrière cet empressement la satisfaction toute latine de 
diviser une réalité complexe en un ensemble d'items permettant 
d'établir baremes et questionnaires. En fait, l'importance du système 
proposé tient en fait beaucoup plus il la remise en cause qu'il im- 
plique du syst&me d'évaluation et de prise en charge de toute patho- 
logie invalidante. 



Pemetta-moi trois brèves remarques : 

a) Ma premiere remarque est que Panase thCorique des trois 
prhckaw concepts n'est, à l'bidence, pas close. est nbssaire 
d'approfondk autant que faire se peut cette anaIyse, dont tout en- 
suite décade dans ta definition des categories et de la fomdation 
des dB&rents items de la ClassSation. Dans une courte note, j'ai 
vodu retenir par exemple Pambipïte qui demeure dans la notion 
d ' @ h p h e n t "  (de déficience). Il! y a, en effet, à 13int6rieur de ce 
concept deux notions disthtes, wiIe de dhsordre (ou de lésion) et 
ceHe de "manquei, cons&utif à ce désordre ou à cette lésion. ainsi, 
dans h &te des déficiences, on voit apparaître tantljt des lesions (par 
exemple le système Iwomoteur) tantljt le manque (dans les défi- 
ciences ca@tives). En &anwh, ü existe deux mots distulets pour d b  
simer les deux faces de ce concept cl4sion" et "manquen), mais 
1' a effad cette distinction ; dans plusieurs domahes, le mot 
ut&è pour désigner le "manque> comme le mot "paapl&&eH est de- 
venu m a n p e  de la lésion medaaire dont ii est Pexpression, La 
kradudon a de plus ampliTi& cette wnfusion, puisqu'on a choisi en 
&anph un mot (deEcienw), très prmhe du mot an&lais (deficien* 
qui d&ipe -n~egement la partie nmmquew du concept, 

Par aaeurs, on a vu, en pa r t i c~er  avec les propositions de 
Patrick FougqoUm, reboncür le problème de l'interface entre "In- 
capacit&" et "Dhvantagesw. I( est, en effet, clair que l'extériorisa- 
tion de nombreusa "Inapacit&" est fonaion de Penvkonnement et 
de la situation de la pemonne handicapée. Encore faut-il bien defhir 
le mntexte "envkonnementali' dans lequel seront 6tudibes les deux 
cat4gories (bapacites et DCisavantages) : activitbs 4Iémentakes de 
la vie murante dans le premier cas, habitudes de vie et rt3les de sur- 
vie dans le second : l'accord doit être fait sur ces points. 

b) Ma seconde remarque est que le contenu de chaque cattsgorie 
ne satisfait plus actueuement l'ensemble des intemenants. Chacun 
mesure ses critiques à l'aune de son exp6rience et de son savoir. Les 
psychiatres ne sont pas les seuls à résister à la présentation qui est 
faite des consequenees de la pathologie mentale. Lt &tait possible de 
relever, dès la concefiation tenue ii l7IN;-iERhrl, la tres inégale faveur 



avec laquelle les différents groupes de travail avaient adopté la Clas- 
sification comme réfGrence, en particulier, ceux travaillant dans le 
groupe des deficiences physiques des "organes" ou fonctions "géné- 
rales" n'avaient guère été concernés par les propositions classgica- 
trices qui leur étaient faites, alors même qu'ils retenaient le bien- 
fondé conceptuel de la "trilogie". 

c) Ma troisième et derniere remarque concerne les applications 
de la classification ainsi proposée. Ll y a accord d'ensemble pour 
l'emploi de la Classification des visées épid6miologiques. Mais, par 
contre, pour l'application à f'évaluation des conditions individueues 
de Handicap, la Classification fournit un cadre conceptuel tr&s utile, 
mais son utilisation soulève des probl&mes importants,. 

On ne peut en effet, ne pas remarquer que sauf en quelques oc- 
casions, les personnes handicapees elle-mêmes sont souvent absentes 
des débats sur le sujet. Or, je voudrais souligner plusieurs de leurs 
appréhensions, que je vais grossir à dessein et qui sont, en fait, inhts- 
rentes A tout système classificateur. Il y a trois risques : un risque de 
normalisation, un risque de parce~sation, un risque de stijpa- 
tisation. 

Un risque de nomaiisation 

II a étts évoqué à plusieurs reprises : fe mot "normaln figure dans 
les définitions de deux des concepts (Xneapacités et Handicaps) de 
façon explicite. On a vu que les Québécois tentaient de faire moins 
apparaître cette notion, en décomposant le handicap selon des habi- 
tudes de vie qui peuvent être relativisées, mais on ne peut nier I'exis- 
tence de deux tendances contradictoires, entre une appücation "sé- 
lective" et une application "universelle", souhaitée par I'OMS de la 
même classification. 



Un risque de parceliisation 

Risque de réduction, de décomposition de la personne handica- 
pée, en ses différentes Ulcapacités ou désavantages sociaux. On a 
souvent souligné que toute démarche scientifique est, certes, réduc- 
trice. Mais ce n9est pas le seul aspect du problème : dans l'analyse du 
niveau "Handicap" (ou désavantage), on ne voit en fait que l'aspect 
extérieur, comportemental, de la personne handicapée. Nous n'avons 
dans la clas8cation actuelle que des 616ments indirects pour saisir 
la modrfication de perception du monde, des autres et de soi-même, 
qu'entraîne une situation de handicap, et qui représente un des as- 
pect les plus marquants de la condition d'une personne handicapée. 

Celui-ci est inhérent à l'utilisation de toute classification, il est 
a m  par t'impact de celle-ci et le sera par une utilisation étendue à 
l'évaluation de toute situation de handicap. 

Phify3 Wood l'a lui-même dit très nettement dans son avant- 
propos : ("The difficul~ is that the measure too readily determines 
the activityn) : ce qui se mesure detemine toujours trop directement 
t'activité. PlOt au ciel que les personnes handicapees, dont les difTi- 
cultés sont ainsi mises en catégories, les incapacités mesurées, ne 
soient pas assimilées à de simples "grades" de handicap. L'apprécia- 
tion de ces différents risques doit, en fait, conduire, à tester la classi- 
fication dans les divers secteurs de Handicap, à recueillir l'avis des 
personnes handicapées, individuellement et à travers leurs asso- 
ciations. 

Vollà quelques remarques, qui ne sont que l'écho des débats et 
des conversations de ces dem journées. Philip Wood, merci pour 
avoir allumé vous-même tant de feux de contestation, et pour être 
venu répondre vous-même à toutes nos hterrogations. 



LA CUSSXFICATION INmmATIONfiE DES m X C A P S  : 
ASPECTS MEWATIONAUX 

Dr, Michel mmrrX" 
Fanc&untrui~ M4dicgaZ 
b I'Up~isation Moadisle 
de lu Sm J (OMS) 

Merci. 1 Il va falloix que je fasse - comme rn dit - ie depart 
entre le fait que je represente l'OMS-Genève, et le fait que la Classi- 
fication que je connais depuis beaucoup moins longtemps que la plu- 
part des gens ici, m'est très chbre et très proche. Au moment où vous 
mkviez demandé de parler de la Classification, j'avais constat6 que 
son acte de baptême date de 1976, 2 y a douze ans. Douze ans - 
puisque nous avons des anthropolo~es dans la salle - c'est aussi 
l'fige des rites de passage, et cette reunion, est peut-être un des rites 
de passage importants de cette Classification. Elle est sortie des 
mains des spbcialistes, et doit venir maintenant entre les mains de 
ceux qui doivent htrtîser. 

Michel Fardeau a nommé quelques uns de ceux qu'il failait re- 
mercier. Je vew encure l a  nommer parce que si la ClassBation a 
un Monsieur Wood, sa version frangaise a été entouree d'une sbrie 
de mamaines aussi efficaces qu'tsnergiques: je veux parler de 
Madame Maguin, de Madame Hatton, de Madame Mouchet, de 
vous-même, Madame Triomphe, de Madame Sphga, de Madame 
Vincent et de bien d'autres, qui ont toutes oeuvx-6 très dur pour que 
cette version française paraisse, soit prhprtde, soit revue et sorte il 
temps. 

U est clak -je fe disais au d&ut - que la ClassZication n'a de 
sens que si d e  sert, et une des choses les plus kportantes qukUe 



doit servir, c'est une notion qui lui est presque contemporaine dans 
le jargon de l'OMS, c'est celle de Péquité, c'est celle de la justice de- 
vant la santé. Michel Fardeau a résumé les points qui ont couvert cet 
aspect de l'utilisation de la C H  ; il a même exprimé quelques inquié- 
tudes. Je pense que la C M  est assez robuste pour résister à ces sujets 
dkquiétude - nous partageons parfois les mêmes inquiétudes pour 
sa grande soeur, la Classification Internationale des Maladies, Je 
pense qu'il convient d'être vigilant, mais sans frilosité. 

Si on regarde vers l'avenir immédiat, il y a cinq points impor- 
tants B conserver. L'un - et nous l'avions déjà dit avant même cette 
rhunion - c'est la réflexion sur les concepts de handicap et de dés- 
avantage ou de désavantage social - l'adjectif est aussi important ici 
que le substantif, 11 faut le faire très sérieusement. Les propositions 
de Patrick Fougeyrollas sont très étendues, très sérieuses, mais elles 
demandent une rhflexion profonde et difficile. Et j'ai perçu quelques 
réticences vis-&-vis de ces propositions, c'est pourquoi je crois que la 
discussion qui entourera l'anaiyse du document présent6 ici par 
Patrick devra être faite de façon très large, très claire, et très lim- 
pide. Philip Wood, avec sa vigueur coutumière, nous dira aussi ce 
qu'il pense et éclaircira peut-être notre pensée là-dessus : il faut le 
faire vite puisque la dixième révision de la Classification Internatio- 
nale des Maladies se pointe i% l'horizon de septembre 89, et qu'il se- 
rait bon d'avoir une nouvelle harmonisation entre les nouvelles 
orientations de la CM: - ou les ajustements de la CIH - et le déve- 
loppement de la CIM. 

Un deuxihme aspect qui m'a beaucoup impressionn6, et qui je 
crois met en évidence les oeillères que nous nous mettons, c'est la 
participation très active - je dirais même très vocale - des psy- 
chiatres. Il est instructif de voir à quel point la classification des dés- 
avantages est aussi perçue dans le domaine des désavantages liés aux 
problèmes psychiatriques, C'est quelque chose que peut-être nous 
n'avons pas assez fait. Certainement, ce n'est pas la première image 
qui est évoquée au sein de l'OMS par la CIH, et donc je remercie 
particulièrement nos colfbgues psychiatres d'avoir quelque peu recti- 
fié le tir. Je les encourage vivement à faire partager les expériences 
de la psychiatrie franpise, qui a ses singularités, ses spécificités, et 



qui doit les faire connaître dans d'autres milieux. L'OMS et sa divi- 
sion "Santé mentale", sont plus que désireuses de servir de courroie 
de transmission. 

Le probl&me de la gradation des incapacités a été évoqué très 
tardivement, et c'est quelque chose que, pour le moment, la CIH ne 
fait pas. ]La aussi, le problème doit être revu en même temps que les 
problèmes mentionnés par Patrick FougeyroBas. 

Les deux derniers points ont trait à la diffusion et à l'utilisation 
de la classification dans la formation en santé. Il est très encou- 
rageant de voir les possibilités de mise face à face des professionnels 
de la sante à tous les niveaux, en éducation continue, en formation 
du premier cycle, en formation à tous les cycles, et de la Classifica- 
tion Internationale des Handicaps. U serait bon peut-être que tous 
ceux qui font de la Santé leur profession, à quelque degré que ce soit, 
aient au moins les cinquante premibres pages - l'introduction - de 
cette Classification. 

Er cela m'amène au dernier point : il serait bon aussi qu'ils puis- 
sent la lire peut-être sous une forme simplifiée. C'est extrêmement 
difficile ; nous avons tous une certaine hésitation à exprimer de façon 
aussi simplifiée des concepts aussi éloquents. Mais je crois que nous 
l'avons tous fait. Tous ceux d'entre nous qui ont travaillé peu ou prou 
à écrire, revoir, traduire, analyser la CIH, à un moment ou l'autre, 
nos compagnons, nos compagnes, nos amis nous ont dit : "Mais, 
pourquoi t'intéresses-tu tellement à cette Classification ?" Et nous 
avons dQ, très rapidement, expliquer pourquoi c'était important. U. 
serait peut-être bon que nous mettions la main à la plume et &ri- 
vions brièvement, en mots de tous les jours, pourquoi cette Classifi- 
cation est importante. 

Il est important - quelqu'un l'a dit dans les discussions - de 
nommer et de classer pour connaître ; il est important de connaître 
pour mieux comprendre. Nous avons passé deux jours à essayer de 
mieux connaître et peut-être de mieux comprendre -je ne suis pas 
sûr que ce soit mon cas : je connais un peu mieux, je ne suis pas sQr 
que je comprenne beaucoup plus clairement. Mais il ne faut pas ou- 
blier que mieux comprendre n'a d'utilité et même d'intérêt que pour 



mieux agir, et agir pour essayer de répondre aux inquietudes de 
Michel Fardeau - peut-être plus encore au niveau de la co rnu -  
nauté qu'a celui des individus. Il faut nous atteler à partir de mainte- 
nant, et pour tres longtemps, & mieux agir pour que cette ClassZica- 
tion soit utilisée au niveau des communautés que nous semons, Je 
VOUS remercie. 

Mme Annie ~ O ~ H E  - Nous avons tous apprécié le cadre presti$eux 
de 1'Imtitution Nationde des Invalides dans lequel se sont d6roulees ces jour- 
nées, Nous avons la chance d'avoir avec nous B la fois le Médecin-Colonel 
Gérard Nadeau et le Médecin-GtSntSrd Guy Lagrave auquel je donne la 
paroie. 



ALLOCUmON 
DE MONSIEUR LE MEDECIN-GENERAL LAGRAVE 

Mk&cin Gknérui Guy LAGRAVE 
Mtdecin-Direc f feu 

de l'lnstibtion Nutirnale des Invalides 

Je ne voudrais pas prolonger inutilement le débat qui, je le sais, 
a été long et fructueux. Je  voudrais simplement vous dire, en tant que 
directeur de l'établissement, que je suis tr&s heureux de vous avoir 
accueiiiis. Je suis aussi tr&s honoré car une réunion de spécialistes, 
avec la participation de collègues étrangers, valorise 1'1nstitution Na- 
tionale des Invalides. J'étais un peu inquiet quant aux conditions 
dans lesquelles cette réunion allait se dérouler car vous étiez fort 
nombreux. Mais, g r k e  Lt Madame Triomphe, tout s'est bien passé et 
je m'en réjouis. 

J e  ne veux pas ajouter mon mot personnel A ce qui a étts dit. 
Néanmoins, je voudrais apporter ici le souci de 1'Armtse. Nous avons 
nous aussi des handicapés. Cette Maison vous le savez, est tricente- 
naire et a été dédiée par Louis XIV aux invalides par blessures de 
guerre. Au fil des siècles et aussi des régimes, que ce soit les rois, que 
ce soit les empereurs, que ce soit les présidents de la république, 
cette Maison continue sa mission. 

Comme vous tous, nous avons en charge ici des handicapes 
lourds. Vous avez confronté vos opinions sur la classification des 
handicaps. Vous avez par16 d'une notion 'd'outil'. Je  pense effecti- 
vement qu'un travail comme le vôtre devrait servir d'outil pour défi- 
nir le handicap lourd, et ceci pour des raisons purement pragmn- 
tiques. En effet, le handicap se definit pilr l'environnement qu'il 



exige, Il y a une grosse dS&rence, à ce point de vue là, entre la ré- 
édu-~tion fonctionneBe de hm&apés légers et celle, comportant 
une vhdtable r6habStation' des han&apés lourds. Une t e k  diçfhi- 
tion pemettrait d'ktablir des quotas en personnels, en crédits de 
fonctionnement et d'équipement, en une periode ob tout est kvolutg 
et se confronte à la notion de CO&. 

C'est vrai, comme vous le disiez, que les handiapés ne parlent 
pas assez. C'est parce qu'il y a beau- de pudeur et beaumup de 
r6serve chez eux. Et plus le handicap est lourd plus If. y a de réticence 
i% e r e r .  Dans une Maison comme la ndtre, certahement 
comme dans celies que vous dirigez, nous avons des dgficdtes pour 
faire apprécier ces besoins. Mais lorsqu'üs sont eqrim6s c'est parfois 
pire parce que l'on s'aprçoit qu'il y a une grande dzffrrence entre les 
besoins aEchf.s et les &oins satisfaits. Nous essayons, @%ce â 
i'c@ofi de notre m1l1lstère de tutek, b Swetariat d'Etat chargd des 
hc iens  Combattants et des Victimes de Guerre, et dans la mesure 
des ouvertures de crédits et des planifications financières, d'adapter 
le mieux possible le fonctionnement de notre Maison à l'esthation 
des besoins. C'est d'autant plus n4cessari.e que ROUS avons non seu- 
lement à traiter les hospitalisés et pensionnaires mais aussi B suivre 
réwlièrement une popdation de grands hvalides, en partic&er de 
600 à 700 para ou tktraplegiques, 

b clasZimtion des handicaps B laquelle vous avez consacre vos 
&avawr devrait avoir pour r&s&tat une meiIfeure défKtion de l'envi- 
ronnement suivant h -ravit6 du handiap. Tant que nous n'aurons 
pas Ie courage de d6finir un te1 environnement, nous n'aurons pas 
rempli notre mission. U ne faut pas se contenter de l'à peu près et je 
pense que @&ce aux efforts tek que ceux que vous avez démontrds 
durant votre colloque nous arriverons à mieux rempiir la mission qui 
nous est impartie et qui n'est pas toujours facile. 



Merci infhbent. Encore deux mots, Le premier pour vous dire 
comment on peut envisager i'action du CITERHI pour poursuivre 
la réfiexion qui s'est amorcée aujomd'hui. Meme si la discussion sur 
les concepts n'est pas close, je crois que le temps est venu - un petit 
peu comme sur le marché infornatique lorsqu'un nouveau lo@cief 
est lancé, qu'il se créée en quelque sorte un "club des uttlisatearrs", je 
crois en effet qu'il faut essayer maintenant de rassembler les utilisa- 
teurs, du plus modeste - qui découvre i'applicabXt6 de la classifica- 
tion, sur le terrain - au chercheur qui utase ces concepts depuis tr&s 
longtemps, 11 faut trouver un moyen de confronter nos utilisations et 
nos études en cours. Toutes vos idées seront les bienvenues à ce su- 
jet. Plusieurs propositions de travail ont été faites depuis deux jours : 
la réalisation d'une version simipuiee de la ClassZication pour ceux 
que rebuterait, en particulier, la ltxture intégrale de l'ouvrage ; m'a 
été suggéree également I'organhation des journees par type de 
handicap. 

Nous allons y réfiéchir en vue de l'organisation d'une nouvelle 
journ6e de travaii sur la Class%ication des Handicaps au prhtemps 
prochain, 

En 1990, je souhaite réunir des représentants de différents pays 
eurup&ens, pour coafronter nos utilisations de la ClassZation dans 
chacun de nos domaines d'activite. 



Et puis enfin, avant de nous separer, je voudrais que, par nos 
applaubements, nous remercions les interpretes qui ont facilité 
notre dialogue au cours de ces deux joum4es. 

Merci enfii (I I'equipe de dix personnes du C!ïXE?= qui s'es: 
relaye% depuis deux jours et a réalis6 des prouesses pour l'organisa- 
tion de ce colloque. Permettez-moi aussi de vous demander de les 
applaudir, 
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