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En 1980, l’Organisation mondiale de la santé (OMS) publiait en
anglais :
— International Classification of Impairments, Disabilities and

Handicaps. A manual of classification relating to the consequen-
ces of disease.
(Genève : World Health Organization, 1980).

En 1988, le CTNERHI, Centre collaborateur de l’OMS pour la
Classification internationale des handicaps et sa révision depuis 1987,
coéditait avec l’INSERM la traduction française de cette classification
sous le titre :
— Classification internationale des handicaps : déficiences, inca-

pacités et désavantages. Un manuel de classification des consé-
quences des maladies.
(Vanves : coédition CTNERHI/INSERM, 1988).
souvent dite : CIH.

En juin 1997, dans le cadre du processus de révision engagé par
l’OMS depuis 1992, une première version provisoire était diffusée
par l’OMS, à des fins de tests de terrain, sous le titre :
— ICIDH-2 / International Classification of Impairments, Activi-

ties and Participation. A Manual of Dimensions of Disablement
and Functioning.
Bêta-1 Draft for field trials.

En octobre 1997, le CTNERHI effectuait une diffusion restreinte de
la traduction française de cette première version provisoire sous le
titre :
— CIDIH-2 / Classification internationale des déficiences, des acti-

vités et de la participation sociale. Un manuel des dimensions de
l’invalidation et des aspects fonctionnels.
Version provisoire Bêta-1 pour essais sur le terrain.

La traduction française a été réalisée par Christian Rossignol et Joëlle
Loste (CNRS - Université d’Aix-en-Provence, Laboratoire parole et
langage) pour l’introduction et par l’Institut canadien d’information
pour la santé (Ottawa).



Simultanément à la diffusion de cette version Bêta-1, le CTNERHI,
dans le cadre de son mandat de centre collaborateur de l’OMS, met-
tait en place un dispositif de tests d’évaluation de cette nouvelle pro-
position de classification.

En juillet 1999, sur la base des résultats des tests d’évaluation réalisés
par l’ensemble des centres collaborateurs (Australie, Canada, États-
Unis, France, Pays-Bas, Grande-Bretagne, Japon, Suède) et des grou-
pes de travail sur des champs particuliers (Enfants, Santé mentale,
Environnement), l’OMS proposait une seconde version provisoire,
destinée à être soumise à une seconde série de tests de validation, sous
le titre :

ICIDH-2 / International Classification of Functioning and
Disability.
Bêta-2 Draft.

En mars 2000, le CTNERHI effectuait une diffusion restreinte de la
traduction française de cette seconde version, sous le titre :

CIH 2 / Classification internationale du fonctionnement et du
handicap.
Version provisoire Bêta-2.

La traduction française a été réalisée par l’Institut canadien d’infor-
mation pour la santé.

À la seconde série de tests programmée par l’OMS, les centres colla-
borateurs français et canadiens ajoutaient un test destiné à comparer
la version Bêta-2 et la classification québécoise dite : Processus de pro-
duction du handicap, élaborée par le Réseau international sur le pro-
cessus de production du handicap / Société canadienne pour la
CIDIH (RIPPH/SCCIDIH), sous la direction de Patrick Fougeyrol-
las, publiée en 19981.
À cette fin, le CTNERHI a diffusé, en France, la classification québé-
coise conjointement à la version Bêta-2.

1. Processus de production des handicaps, 1re édition en 1991 par le Comité québécois pour
la CIDIH, 2e édition révisée, en 1998, par le RIPPH/SCCIDIH.



En décembre 2000, à l’issue des résultats des tests de validation réali-
sés sur la version Bêta-2, l’OMS propose une troisième version de la
nouvelle classification, sous le titre :

ICIDH-2 / International Classification of Functioning, Disability,
and Health.
Prefinal Draft.

La traduction française de cette dernière version, réalisée par l’OMS,
peut être consultée sur le site électronique de l’OMS
(http://www.who.int/icidh). Elle porte le titre :

CIH-2 / Classification internationale du fonctionnement, du handi-
cap et de la santé.
Avant-projet préfinal
Décembre 2000.

Cette dernière version a été soumise au Comité exécutif de l’OMS en
janvier 2001. Adoptée par celui-ci, elle doit désormais être ratifiée par
l’Assemblée mondiale de la santé en mai 2001.
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L ’épidémiologie est née en France, dans le cadre de l’infec-
tiologie. Malgré cette antériorité, la démarche épidémio-
logique est progressivement passée au second puis à

l’arrière-plan, précédant le sort de la santé publique dans notre pays.
La nécessité de disposer d’études épidémiologiques, alors même que
nous sommes engagés depuis quarante ans dans une politique de
santé mentale encore très novatrice, la référence à la méthode épidé-
miologique dans le domaine de l’évaluation ont conduit des psychia-
tres, d’autres professionnels de la santé mentale et des épidémiologis-
tes à se réunir en un groupe de réflexion et de recherches. Ainsi est né
le Groupe français d’épidémiologie psychiatrique, le GFEP1, il y a
une vingtaine d’années, développant une activité de promotion de
recherches, de formation et de confrontations entre cliniciens et cher-
cheurs, par le moyen de congrès et autres séminaires et par les édi-
tions successives d’un répertoire des travaux francophones d’épidé-
miologie psychiatrique. Le Groupe a, dès ses débuts, porté une
attention particulière à l’épidémiologie en pédopsychiatrie. Le GFEP
est également à l’origine de la création de la Fédération internationale
d’épidémiologie psychiatrique.
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1. Le GFEP est membre du Centre collaborateur de l’OMS pour la recherche et la forma-
tion en santé mentale.



La mise à la disposition des cliniciens et des chercheurs de classifi-
cations standardisées critérisées, tels le DSM III et ses versions suivan-
tes et la CIM-10, a particulièrement intéressé les membres du GFEP
à la fois comme outils de travail épidémiologique et comme vecteur
d’une modification importante de la démarche conduisant du repé-
rage des cas à leur agrégation dans les études. La Classification inter-
nationale des handicaps, traduite et adaptée plus tardivement (la tra-
duction française du DSM III est de 1983), est venue compléter cet
outillage en proposant une démarche nouvelle dans l’analyse et l’éva-
luation du handicap. Le GFEP a contribué à la diffusion de la CIH
en lui consacrant notamment l’un de ses congrès.

La révision de la CIH ne pouvait manquer d’intéresser le GFEP,
d’autant que ce travail ne borne pas son ambition à une modernisa-
tion des constituants des trois niveaux de la classification mais affiche
l’objectif d’une refonte des concepts fondamentaux remettant en
cause la démarche proposée par Wood. La rencontre d’experts venus
d’horizons différents, incluant des représentants des usagers, expri-
mant ainsi clairement la démarche de santé publique, était d’autant
plus nécessaire que la transformation de la CIH en CIH-2 a mis en
évidence les différences majeures de conception d’un pays à l’autre et
d’un continent à l’autre.

Dr J.-P. Vignat,
Secrétaire général.
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Les experts réunis pendant deux jours par le GFEP dans le cadre
de la démarche de révision de la CIH conduite par l’OMS, en une
conférence efficacement préparée par F. Chapireau, appartiennent à
des institutions variées et les opinions qu’ils ont exprimées sont issues
d’expériences très différentes. Leur connaissance approfondie de la
santé mentale, en tant que professionnels ou qu’usagers, a permis
qu’ils prennent en compte les références et les modèles implicites ou
explicites qui sous-tendent la construction de la version Bêta-2 de la
CIH. Les débats, riches et intenses, sous la présidence de C. Aussil-
loux, ont conduit à des positions généralement consensuelles.

D’emblée, à travers les questions de titre et de dénomination, le
groupe a manifesté un désir de clarté et de pertinence, notamment en
exprimant le souhait de conserver dans une révision la rigueur de la
démarche initiale de la CIH. Le besoin de cette révision n’est
d’ailleurs pas apparu comme particulièrement marqué et pressant. Le
concept de fonctionnement dans la proposition de lui faire désigner
les trois niveaux (fonction et structure du corps, activité et participa-
tion) a été ainsi considéré comme une source de confusion. Le critère
de clarté, traduisant, en principe, un cadre conceptuel et clairement
défini, n’a pu être retenu, compte tenu de la superposition de modè-
les dépourvus d’articulation entre eux.

17
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Le champ de la santé mentale, spécialité des experts à divers titres,
n’apparaît pas comme concerné de manière adéquate par la CIH
Bêta-2. Les approches catégorielle et dimensionnelle, qui représentent
un élément à la fois essentiel et compliqué dans toutes les construc-
tions de classifications, n’ont pas été jugées comme suffisamment dif-
férenciées. Les concepts d’activité et de participation ne sont pas clairs
du fait d’une définition floue ; par suite, le groupe n’a pas nettement
perçu leur distinction.

Certaines propositions ont été considérées comme une source de
confusion. C’est le cas de l’introduction de taux à propos du premier
qualificateur, ainsi que de l’effet « positif et négatif » qui pourrait y
être associé dans l’évaluation des trois autres dimensions. Cette
seconde innovation conduirait, aux yeux des experts, à une sélection
des aptitudes et des comportements. La complication représentée par
l’introduction de qualificateurs additionnels a semblé traduire une
confusion entre ce qui est du domaine de la classification et ce qui est
du domaine d’un instrument d’évaluation.

Le souci de clarté exprimé par tous les experts s’est retrouvé à pro-
pos d’une question tout à fait différente, celle du codage. Il est
apparu, de manière évidente, que la légitimité de toute personne
appelée à coder est fondée non sur une position professionnelle ou
non, mais sur une formation spécifique à ce travail.

Dans l’ensemble, le groupe d’experts n’a pas jugé que la version
Bêta-2 représentait un progrès évident par rapport à la CIH initiale.
La perte de clarté, la confusion des niveaux et d’autres difficultés liées
à la tentative de concilier des modèles peu compatibles ont conduit à
douter de l’utilité de la CIH-2, dans sa présentation actuelle, notam-
ment en complément de la CIM-10.
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1. Les maladies mentales et leurs conséquences :
brève perspective historique sur les taxinomies

« La notion de classification diagnostique effraie souvent
le clinicien d’inspiration psychanalytique. Il craint l’effa -
cement de la perspective de l’individu, l’étiquetage et
l’appauvrissement par le caractère réducteur du diagnos -
tic (...) Les classifications... ont une durée de vie naturel -
lement limitée, tout en devant être assez stables pour per -
mettre leur essai et générer des résultats. Leurs critères de
validité sont leur étendue et la simplicité d’usage (...) la
capacité à donner lieu à un accord entre cliniciens. Enfin
les chances de survie d’une classification tiennent aussi à
sa capacité à évoluer, à générer des données pertinentes et
à sa compatibilité avec les systèmes dominants... »

A. Guedeney, 20001.

Les efforts classificatoires internationaux

Le premier classement systématique des maladies (sous le titre de
Nosologia methodica) est attribué à Boissier de Sauvage (1706-1707),
contemporain de Linné (1707-1778) et de William Cullen (1710-

21

CHAPITRE 1

LA CLASSIFICATION
INTERNATIONALE
DES HANDICAPS
ET LA RECHERCHE
EN SANTÉ MENTALE

1. A. Guedeney (2000), « Une classification diagnostique pour les bébés ? La classification
diagnostique 0-3 », Actualités médecine interne - psychiatrie, numéro thématique « Classifications
en psychiatrie », juin, vol. 17, no 6, p. 212-215.



1790). La première grande classification internationale fut une Classi-
fication internationale des causes de décès. Elle a été proposée au Con-
grès international de statistiques de Paris (1855) par William Farr et
Marc d’Espine. Jacques Bertillon présenta au Congrès de l’Institut
international de statistique de Chicago (1893) une nouvelle nomen-
clature basée sur le modèle de la nomenclature des causes de décès
utilisé par la ville de Paris. La Classification Bertillon fut adoptée par
nombre de pays et le principe d’une révision décennale fut retenu.
Dans cette classification, les maladies mentales étaient dispersées dans
de nombreuses sections1. Les classifications internationales connurent
des révisions successives. La classification des décès paraissant insuffi-
sante pour décrire les besoins de santé publique, le principe fut arrêté
à Paris en 1938 de créer une classification des maladies, parallèlement à
celle concernant les décès. Puis, en 1948, l’OMS créa un chapitre spé-
cifiquement dévolu aux maladies mentales : le chapitre V.

C’est peu après la sortie de la neuvième révision de la CIM-9
(parue en 1979) qu’est publiée en langue anglaise (en 1980) une
International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps2

(ICDIH) mise au point dans les années 1970 sous la responsabilité de
P. H. N. Wood et initialement présentée par l’OMS comme une
classification expérimentale. Traduite en français en 1981 par
l’INSERM, elle est coéditée dans sa version française définitive avec le
CTNERHI et l’OMS en 1988 sous l’appellation de Classification
internationale des handicaps : déficiences, incapacités et désavantages.
Un manuel de classifications des conséquences des maladies3. Entre-
temps des traductions non officielles de la CIH avaient pu être
consultées dans des versions ronéotées en France dans les milieux de
la recherche sur le handicap4. Cette classification est présentée comme
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1. J. Garrabe (2000), « Peut-on classer sans penser ? », Actualités médecine interne - psy-
chiatrie, numéro thématique « Classifications en psychiatrie », juin, vol. 17, no 6, p. 180-184.

2. WHO (1980), « International Classification of Impairments, Disabilities and Handi-
caps », Manual of classification relating to the consequences of disease, Genève, WHO, 207 p.

3. OMS-INSERM-CTNERHI (1988 pour la trad. franç.), « Classification internationale
des handicaps : déficiences, incapacités et désavantages. Un manuel de classifications des consé-
quences des maladies », Publications du CTNERHI, diffusion PUF, 203 p.

4. Les groupes de travail réunis par l’INSERM, « Réduire le handicap » ont eu à connaître
la classification de Wood.



complémentaire de la CIM, en tant que classification des conséquen-
ces des maladies. Cette nomenclature en est à ce jour à la dixième
révision, parue en 19921.

Maladie mentale, classifications et conséquences des maladies

De Pinel2 à Henri Ey3 en passant par Bénedict Augustin Morel4

ou encore Gilbert Ballet5, la psychiatrie française a élaboré des classi-
fications des maladies mentales qui ont longtemps exercé aux côtés
des taxinomies allemandes (Kraft-Ebing, Kraepelin) ou anglo-
saxonnes, un rayonnement remarqué. La contribution au processus
de création du handicap est ancienne également. Pinel, le premier,
décrit au sujet des cas d’idiotisme évoluant vers une chronicité la
« continuation indéfinie des symptômes au même degré ». Esquirol
distingue la maladie du handicap en introduisant le concept d’idiot
dont les phrases sont restées célèbres : « L’idiotie, dit-il, n’est pas une
maladie, c’est un état dans lequel les facultés intellectuelles ne se sont
jamais manifestées (...) Ces idiots sont ce qu’ils doivent être dans
tout le cours de leur vie (...) On ne conçoit pas la possibilité de
changer cet état. »6 Terribles phrases que celles-là, qui ont marqué
pour longtemps des générations de psychiatres aliénistes établissant
une ligne de démarcation tranchée entre ce qui, plus tard, deviendra
le clivage entre « handicap » et « maladie »7. Cette vision est contre-
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1. OMS (1992), « Classification internationale des maladies et des problèmes de santé
connexes », dixième révision, Genève, OMS.

2. Nosographie philosophique ou Méthode de l’analyse appliquée à la médecine (1re éd., 1798 ;
6e éd., 1818), Paris, Brosson.

3. H. Ey (1954), Étude no 20, « La Classification des maladies mentales et le problème des
psychoses aiguës », in Études psychiatriques, Desclée de Brouwer, t. III, 11-45.

4. Traité des dégénérescences de l’espèce humaine, Paris, Baillière, et Traité des maladies men-
tales (1860).

5. Traité des pathologies mentales (1903).
6. E. Esquirol, Des maladies mentales considérées sous les rapports médical, hygiénique et

médico-légal, Paris, Baillière, 1838, t. II, p. 284-285.
7. J. Hochmann (1992), « Modèles de la maladie et modèles du handicap en médecine

mentale », Psychiatrie de l’enfant, XXXV, 2, 555-574.



balancée par les efforts de réhabilitation de précurseurs tels Itard,
Seguin, Vallée, Bourneville.

Cette première coupure originelle entre maladie et handicap se
doublera par la suite d’une seconde tout aussi tranchée. En effet,
toute l’histoire de la psychiatrie est marquée par le « tiraillement entre
deux tentations : l’une médicale, l’autre sociale, qui illustrent
l’indétermination de la place de la psychiatrie, même si, finalement,
elle a acquis et défendu son statut de discipline médicale » (Jaeger,
1989). Elle n’a pas esquivé la réflexion sur la place et le statut du
malade mental dans le corps social.

La mise en place par l’OMS d’une classification des conséquences
des maladies, et donc des conséquences des maladies mentales, pou-
vait-elle représenter une issue qui permette d’unifier et de clarifier les
débats entre ces tendances contradictoires. C’était sans compter sur
la réserve des psychiatres devant la démarche classificatoire. L’ap-
proche de Wood et de l’OMS, hésitant entre une conception biomé-
dicale du processus de création des handicaps et une conception
sociologique, vient percuter frontalement des interrogations des cli-
vages si anciens. La maladie mentale pouvait-elle tirer profit de cette
approche ?

Si, de longue date, certains psychiatres français se sont montrés
intéressés dans les tentatives de nosologie des troubles mentaux, une
majorité de la communauté psychiatrique s’est montrée très rétive à
toute tentative de classification des personnes. Les motifs en sont
nobles assurément : suivre les données cliniques au plus près, ne pas
stigmatiser, ne pas labelliser, ne pas enfermer la personne dans une
étiquette dont il est facile quotidiennement de mesurer les consé-
quences pour les personnes souffrant de troubles mentaux en termes
de désavantages sociaux. Pour autant, chaque praticien possède sa
nosologie implicite (à défaut d’être explicite).

Cette attitude volontiers antinosologique s’est renforcée dans les
quarante dernières années, croyons-nous, sous la double influence de
la pénétration de l’approche psychanalytique (le patient est une per-
sonne) et de la sectorisation des soins (l’approche communautaire de
la santé mentale et de la réinsertion du malade mental). La préoccu-
pation nosologique, les efforts taxinomiques ont été rendus obsolètes
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avec les progrès d’une efficacité thérapeutique croissante (à partir des
années 1950). L’arrivée en force des récentes versions des classifica-
tions nord-américaines (DSM) sur la scène scientifique n’a fait qu’ali-
menter cette suspicion, mâtinée cette fois d’une défense de l’excep-
tion culturelle française contre le géant américain représenté par la
production de l’Association américaine des psychiatres. La montée en
puissance de l’approche médico-économique dans le dispositif de
santé (Groupes homogènes de malades donnant lieu à des affectations
budgétaires différenciées, PMSI) est venue renforcer les craintes, réel-
les ou fantasmatiques.

Après les travaux d’Henri Ey, dont la communauté scientifique est
en train de redécouvrir les novations, le renouvellement nosologique
récent, face au modèle anglo-saxon, est venu des pédopsychiatres. Ce
sont eux (et au premier rang Roger Mises, Serge Lebovici ou Nicole
Quemada à l’INSERM) qui ont défendu avec conviction une vision
d’orientation psychodynamique dans l’approche nosologique. Ces
efforts se sont concrétisés avec la présentation d’une Classification
française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent
(CFTMEA)1. Cette classification a été voulue, d’emblée, comme une
classification bi-axiale compatible avec le projet de révision de la
CIM-10 qui constituait une alternative clairement affichée aux
DSM III et IV. La publication de la CFTMEA fut suivie quelques
années plus tard par une Classification des handicaps en pathologie
mentale de l’enfant de l’adolescent, intégrant les apports de la CIH en
les enrichissant et les adaptant à la spécificité de l’enfant2 3.
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1. R. Mises, J. Fortineau, Ph. Jeammet, J.-L. Lang, Ph. Mazet, A. Plantade, N. Quemada
(1988), « Classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent », Psy -
chiatrie de l’enfant, 31, 67-134.

2. R. Mises, N. Quemada (1994), « Classification des handicaps en pathologie mentale de
l’enfant et de l’adolescent : incapacités, désavantages et retentissement sur la qualité de vie fami-
liale », L’Information psychiatrique, 70, 5, 453-462.

3. Ce groupe présidé par R. Mises et N. Quemada était composé de Ch. Aussilloux,
C. Burzstejn, J.-C. Chanseau, F. Chapireau, A. Deveau, B. Durand, P. Eche, Ph. Jeammet, J.-
L. Lang, S. Lebovici, Ph. Mazet, C. Parayre, A. Plantade, C. Portelli.



2. Pour une observation des conséquences
des maladies mentales ?

« L’absence de définition rigoureuse de concepts utilisés
de manière indifférenciée, tels qu’inadaptation, handi-
cap, invalidité, et le clivage introduit entre structures
sanitaires et médico-sociales par la loi de 1975 rendaient
tout à fait souhaitable que de nouveaux outils concep-
tuels renouvellent la réflexion et les possibilités d’étude
épidémiologiques. »

Durand, 1989.

L’émergence des concepts de Wood

Elizabeth Zucman fait paraître en 19821 dans la revue du
CTNERHI, une longue description critique de l’approche de l’OMS.
La CIH est appréhendée comme permettant « l’identification indivi-
dualisée pluridimensionnelle de la situation des personnes handica-
pées ou en difficulté d’adaptation en France ». Cet article analyse très
finement les concepts, les forces et faiblesses perçues de la CIH.

Dans le rapport de l’INSERM, Réduire les handicaps (1985)2, les
travaux du groupe sur les handicaps mentaux de l’enfant commen-
cent ainsi : « La définition de Wood, admise par l’OMS, paraît
actuellement la moins mauvaise pour définir le terme de handicap. »3

Plus loin dans le chapitre consacré à la prévention des handicaps, le
« modèle de Wood » est présenté comme permettant de « replacer le
stade handicap dans son contexte écologique : la production d’une
situation de handicap est la résultante d’un jeu complexe entre des
facteurs médicaux, environnementaux, relationnels, psychologi-

26

1. E. Zucman (1982), « L’identification individualisée pluridimensionnelle de la situa-
tion des personnes handicapées ou en difficulté d’adaptation en France. Adaptation de la
classification OMS des déficiences, incapacités, handicaps aux besoins de la recherche et de
la pratique d’action sociale », Handicaps et inadaptations. Les Cahiers du CTNERHI, no 20,
p. 42-48.

2. INSERM (1985), Réduire les handicaps, rapport des groupes de travail réunis à l’initia -
tive de la Mission pour la valorisation économique et sociale, Paris, juillet 1984.

3. S. Tomkiewicz (1985), « Handicaps mentaux de l’enfant », in INSERM, Réduire les
handicaps, Paris, La Documentation française, p. 443-487.



ques... ». Enfin le schéma de Wood est utilisé pour décrire les axes de
la prévention du handicap.

Il faut attendre novembre 1988, pour que se tienne à Paris le pre-
mier Colloque français sur la CIH1 où assiste Philip Wood. La CIH y
est présentée par Annie Triomphe, directrice du CTNERHI, comme
« une base prometteuse, à condition qu’une réflexion commune
s’engage entre et avec les utilisateurs ». Trois interventions de prati-
ciens de santé mentale (Chapireau, Tomkiewicz et Durand) ouvrent
les débats aux côtés de spécialistes en rééducation fonctionnelle, de
gériatres et d’épidémiologistes. Les critiques des psychiatres sur les
imperfections de la CIH dans ses applications en santé mentale don-
nent lieu à une réponse vive de Philip Wood qui exprime son regret
de ne pas avoir trouvé l’aide qu’il avait pourtant sollicitée auprès des
psychiatres lors de l’élaboration de la CIH. L’attitude de ces derniers
a été par trop celle d’aliénistes, dit-il, plutôt qu’une approche sociale
de la santé mentale. Ce colloque arrive après les premières communi-
cations scientifiques de vulgarisation dans les congrès et revues de
santé mentale (Chapireau, 1986-1987, 1988 ; Tomkiewicz, 1985 ;
Tomkiewicz et al., 1987).

Le Colloque international organisé à Nîmes en avril 1989 par le
Réseau de santé publique GEMME constitue, nous semble-t-il, un
deuxième tournant dans l’approche des maladies mentales, puisque
les posant comme objet possible d’observation scientifique et d’éva-
luation2. Ce Colloque rassemble des contributions d’horizons divers
et pose pour la première fois, de manière collective, la question de
l’articulation de la maladie mentale et des handicaps, celle du champ
sanitaire et médico-social dans une perspective critique mais cons-
tructive. Il n’est pas indifférent de noter qu’au moment où se posait la
question d’une observation possible de la santé mentale se profilait,
aussi fort, un questionnement sur les désavantages qu’occasionnent
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les troubles mentaux. Lors de ce Colloque, la traduction française
officielle de la CIH réalisée par l’INSERM depuis moins d’un an
donne lieu à des citations de Claude Veil, de Marcel Jaeger et de Sta-
nislas Tomkiewicz. Les publications pionnières de François Chapi-
reau sur la CIH et leur intérêt sont également citées en référence.
Cependant, lors de ce Colloque, la réticence à l’égard de toute tenta-
tive de classification s’exprime encore sur un mode provocateur dans
une communication de Bernard Odier : « Soigner ou classer : il faut
choisir »1.

Un première convergence sur l’intérêt
d’une classification des conséquences des maladies

Tomkiewicz (1989 b) le rappelle : « Une observation neutre
n’existe pas. » Toute taxinomie reflète une conception de l’humain, il
n’y a pas de classification a-théorique. Lebovici insiste : les « psychia-
tres ne sauraient renoncer à l’approche psychopathologique »2.

Roger Mises invite à produire des outils de classification capables
de « prendre pleinement en considération les processus psychopatho-
logiques sous-jacents aux handicaps les plus évidents ». Mais pour-
suit-il : « Les critères et les instruments qui se bornent au relevé des
handicaps les plus évidents, aboutissant ainsi à une confusion entre
des cas de significations diversifiées, sont également inadéquats en
épidémiologie. Il importe en effet que l’approche épidémiologique
prenne aussi en compte la dimension psychopathologique, de façon à
dégager conformément au modèle de P. H. N. Wood les traits et les
mécanismes du processus morbide de base. Cette orientation permet
de soutenir une politique de santé qui ne vise pas seulement à pallier
les conséquences des troubles mentaux sur les plans adaptatif, éduca-
tif et social, mais autorise également des actions à visée préventive et
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éducative. »1 Ainsi, il est impossible de dissocier dans une approche
globale de la problématique de la personne handicapée les soubasse-
ments psychologiques. C’est une vision holiste que défend Mises.

Peu à peu, les outils conceptuels de la CIH pénètrent la commu-
nauté des psychiatres les plus engagés dans la réflexion et l’inter-
vention dans l’articulation entre les champs du sanitaire, du médico-
social ou du social. Par la suite les publications thématiques se succè-
dent dans les revues psychiatriques françaises (Annales médico-
psychologiques, Perspectives psychiatriques, Neuropsychiatrie de l’enfance
et de l’adolescence, Psychiatrie de l’enfant, Information psychiatrique...).

3. La diffusion de la CIH : suspicions et critiques initiales

« ... Il faudra procéder comme le fit Moïse avec les Juifs
dans le désert : attendre trente ou quarante ans pour que
ces modèles sémantiques nouveaux, ces types de raison -
nements nouveaux, puissent entrer dans les chaumières,
dans les pratiques et dans les esprits des travailleurs de
santé. Je crois qu’avec le temps cela est tout à fait possible,
et que le travail de Wood contribuera à transformer notre
vision des malades. »

Tomkiewicz, 1989 b.

Il faut en convenir : la pénétration des idées et concepts de la Clas-
sification proposée par Wood et l’OMS ne s’est pas faite facilement
(comme l’annonçait Tomkiewicz de manière prophétique). Les tra-
vaux de Wood et de ses inspirateurs (Grossiord par exemple en
France à qui Wood rend un hommage appuyé au Colloque du
CTNERHI) étaient connus et cités par quelques-uns parmi lesquels
Liberman (1988) ou Salbreux (1995 a, b, c). Ce dernier insiste pour
faire remonter à Stein et Zusser (1974)2 ou Bury (1975)3 la paternité
des concepts de déficiences, incapacités et désavantages.
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Le caractère perfectible de cette classification de l’OMS est souli-
gné dès l’origine par Elisabeth Zucman (1982) qui a beaucoup œuvré
dans le champ de la santé mentale et du handicap. Celle-ci recom-
mande de l’adapter « à nos pratiques nationales », de « modifier »,
« simplifier », « compléter » la CIH. Elle propose dès cette époque
l’usage de termes positifs (capacité plutôt qu’incapacité par exemple)
et dans la perspective d’une vision écologique et systémique du handi-
cap (introduite par Nicolas Hobbs aux États-Unis)1 elle propose de
compléter la classification par les « ressources et carences » des trois
milieux familial, social et institutionnel. Ces propositions préfigurent
les travaux qui seront ultérieurement développés par Roger Mises,
Nicole Quemada et al. à travers l’élaboration d’une Classification des
handicaps de l’enfant ainsi que certains aspects des propositions de la
CIH-2 faites actuellement. La CIH est considérée comme une « base
de départ » mais ne doit pas faire l’ « économie des préalables d’ordre
éthique et déontologique », car une classification « quelle qu’elle soit
doit être conçue comme un outil au service des personnes en diffi-
culté » (Zucman, 1982).

Marcel Jaeger2 avait remarqué d’emblée que la « CIH était née
d’une critique de la CIM et que le rapport entre une approche médi-
cale et une approche sociale du handicap n’est pas un rapport de paci-
fique complémentarité ». Analysant les ambiguïtés du concept de
handicap attribué au malade mental, il attirait l’attention sur les ris-
ques potentiels : « La reconnaissance du malade comme sujet de
droit, dans sa citoyenneté à laquelle on ne peut qu’adhérer, risque
d’être doublement annulée par :

—  la dissolution du soin dans une “prise en charge” ;
—  l’abandon plus ou moins dissimulé par les allocations dans un

milieu ordinaire rejetant ;
—  le renvoi de l’échec de l’insertion du malade à sa seule probléma-

tique personnelle (son handicap). »
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Ces propos nous semblent prémonitoires en ce qu’ils annoncent la
visée des auteurs de la révision de la CIH. Il n’est sans doute pas
indifférent de noter qu’ils sont tenus d’une place de sociologue.

La première réaction des psychiatres
fut une attitude de méfiance ou d’indifférence

L’arrivée de la CIH est venue renforcer les craintes de dérive de la
loi d’orientation de 1975 encore présentes dans les esprits ; attitude
renforcée en France par le clivage ancien (Pinel, Esquirol) entre ce qui
renverrait à une sorte de chronicité fixée et qui camperait du côté du
handicap, et ce qui serait de l’ordre de la maladie, de l’amendable du
mobilisable, du curable. La position d’une partie des psychiatres fran-
çais est longtemps restée (et reste sans doute encore) fortement
influencée par cette opposition nette entre une conception dyna-
mique et évolutive de la maladie mentale et celle du handicap comme
étant un état plus ou moins fixé, séquellaire, non accessible à la cure.
La conséquence de cette vision figée du handicap le ferait alors échap-
per au champ de pertinence de la santé mentale et le situerait plutôt
du côté d’une défectologie, pourtant décriée avec force. La maladie
mentale, même chronicisée, est donc positionnée du côté de la cure
au mépris de l’appréhension du désavantage social considérable
qu’elle occasionne bien souvent.

Cette vision du handicap, constituant une véritable ligne de frac-
ture entre le « sanitaire » et le « social », renforcée par la mise en place
des dispositions de la loi d’orientation des personnes handicapées du
30 juin 1975, est venue dans un premier temps attiser les craintes sur
la stigmatisation par la reconnaissance du statut de personne handi-
capée. Cette bascule dans le champ et le « label handicap » faisait
craindre un retrait d’une position soignante, en figeant les personnes
dans un statut commode certes, reconnu, mal défini, mais offrant à la
clé une garantie de ressources. Le rôle des commissions mises en place
en cette occasion (CDES et COTOREP) est apparu comme poten-
tiellement et a priori dangereux. Des prises de position très fermes,
voire violentes, se sont fait jour alors de toutes parts sur les dérives
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supposées de la loi. On allait « médico-socialiser » la maladie mentale.
On allait réifier le handicap et le statut de handicapé. Beaucoup de
ces craintes se sont avérées infondées ou exagérées. La garantie de res-
sources qu’offrait l’Allocation aux adultes handicapés (AAH) s’est
révélée utile pour permettre la réinsertion des malades mentaux.

Mais le fait est que cette loi confortait une logique de filières et de
clientèle en redécoupant les anciens concepts de l’inadaptation et de
l’invalidité1. Elle renforçait d’une certaine manière le clivage délétère
entre maladie et handicap en pérennisant la logique de filière. De
plus, l’absence de définition claire du handicap dans la loi, la vétusté
d’un barème d’invalidité obsolète entretenaient des zones
d’incertitudes et des flous dommageables et préoccupants.

Les analyses et les critiques sur la construction de la CIH

C’est dans ce contexte qu’arrive la CIH. Le rapport de l’INSERM
Réduire les handicaps avait fait des emprunts conceptuels aux concepts
de la CIH que l’on trouve dans le groupe ayant travaillé sur le handi-
cap mental sous la houlette de Stanislas Tomkiewicz2. Mais Tomkie-
wicz s’est au début montré réservé ou critique comme il en a fait
l’amende honorable auprès de Wood. Tomkiewicz (1989 b) regrette
que la vie mentale soit réduite aux comportements, « faisant abstrac-
tion de tout ce que le sujet peut communiquer uniquement et seule-
ment par le langage : douleur morale, aspirations, sentiments,
désirs... ». Pour lui la CIH a succombé à une « illusion d’objectivité et
de scientificité ». Il voit une gradation de la place du social de la défi-
cience vers l’incapacité qui amène à sous-estimer le poids de certaines
déficiences.

Durand (1989) déplore l’emploi du terme déficience pour sa
connotation péjorative en pédopsychiatrie. Dans la même interven-
tion, il fait part de sa crainte que la CIH, mal comprise ou dévoyée,
renforce paradoxalement le clivage français entre sanitaire et social en
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proposant à la direction de l’Action sociale (en charge de la politique
pour les personnes handicapées) sa classification, aux côtés de la clas-
sification des maladies dont use la direction générale de la Santé.

Tomkiewicz (1992) encore lui, regrette au Colloque du
CTNERHI sur la CIH que la déficience mentale soit située dans le
plan des déficiences, « c’est-à-dire tout près de la maladie, comme une
entité qui est du ressort des médecins, des biologistes, des fondamen-
talistes. Pour moi, dit-il, la déficience mentale devrait plutôt être
classée parmi les incapacités qui sont du ressort des psychologues ou
des pédagogues et qui est surdéterminée par le milieu autant que par
le génotype ». Cette approche de la déficience est celle qui a cours
dans d’autres pays francophones comme le Québec ou la Belgique
aujourd’hui.

Dans ce même débat sur les classifications, Liberman (1992) sou-
ligne le risque d’utilisation et de généralisation de l’approche par le
désavantage et le « handicap mental ». Le danger consiste à basculer
du sanitaire vers le médico-éducatif toute une population (psychoses,
autisme) sans affecter de moyens supplémentaires. Il avait précédem-
ment développé cette thématique dans son livre sur le Handicap et
maladie mentale où il dénonçait à nouveau l’utilisation du concept de
handicap mental qui est utilisé par la société « pour intégrer les mala-
des mentaux dans les circuits ordinaires d’éducation et de travail ou à
défaut dans des institutions démédicalisées au moindre coût mais il
faut le reconnaître aussi avec une meilleure efficacité au plan de la
rentabilité sociale »1.

François Chapireau, un prosélyte convaincu et convaincant

Avec des pionniers comme Stanislas Tomkiewicz, l’apport de
François Chapireau à la découverte, à la diffusion et à l’approfondis-
sement de la pensée de Philip Wood et de la CIH est considérable.
Dès 19862 au Congrès de psychiatrie et de neurologie de langue fran-
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çaise du Mans, puis inlassablement, comme en témoignent ses publi-
cations sur le sujet mais aussi ses conférences dans l’hexagone, il a
tenté (et le plus souvent réussi) de convaincre les psychiatres français
de l’intérêt de cette Classification des handicaps. C’est à partir du
Centre collaborateur de l’OMS pour la psychiatrie dirigé par Nicole
Quemada et avec son aide qu’il a diffusé les idées princeps de Wood
dans la psychiatrie française et francophone.

Chapireau ne récuse pas le flou conceptuel de la loi d’orientation
qu’il a longuement analysé dans son article princeps sur « Le handi-
cap impossible »1. « Le handicap en France est un domaine avant
d’être une notion. » Il existe selon lui « deux grands types et deux seu-
lement de classification du handicap. L’une classe des personnes. Il
s’agit d’une logique de clientèle, clientèle des services, clientèle des
établissements, ou tout aussi bien la clientèle des méthodes thérapeu-
tiques ou des méthodes pédagogiques ; l’autre type de classification
classe des expériences de santé, et prend alors en compte la complexité
du phénomène de la santé (...) Chacune a ses avantages, ses inconvé-
nients (...) il est vain d’opposer ces deux méthodes dans un choix
manichéen » (1992 a)2.

Dans ses interventions successives, Chapireau ne cesse de plaider
pour la CIH sans évacuer les remarques critiques et les propositions
d’évolutions à mettre en œuvre. Il resitue les concepts de Wood dans
le contexte français de l’invalidité, de l’incapacité ou de l’inadaptation
(1988 ; 1989 a). Il facilite avec Nicole Quemada les évolutions de la
CIH dans une perspective de santé mentale. Il pilote avec elle un
groupe expert francophone pour proposer des évolutions à la CIH
dans le cadre du processus de révision engagé par l’OMS3.

Plus récemment il insiste sur la « méthode » de Wood pour décrire
le « processus » de création du handicap et défend les apports concep-
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tuels de Wood. Le livre écrit en collaboration avec Jacques Constant
et Bernard Durand constitue la somme la plus aboutie dans
l’utilisation et la description de la CIH1.

4. La clarification opérée par la CIH
sur les conséquences des maladies mentales

L’appropriation progressive de la CIH par les praticiens et les
chercheurs en santé mentale a soulevé, une fois les concepts de défi-
ciences, incapacités et désavantage mieux compris, un véritable
engouement. Car la CIH a effectué un véritable « travail de clarifica-
tion »2, 3 sur les rapports entre la maladie mentale et les incapacités et
désavantages qu’elle induit ou dont elle est le reflet dans le modèle de
réversibilité que Wood a d’emblée défendu. Il est à cet égard curieux
de voir combien la pensée très dynamique et véritablement systé-
mique de Wood a été assez systématiquement simplifiée, voire carica-
turée. Les contresens d’interprétation sont fréquents. Le modèle ne
doit pas être compris comme établissant une chaîne de causalité mais
bien comme la superposition de plans différents qui coexistent, qui
possèdent chacun leur cohérence, et qui fonctionnent entre eux de
manière systémique. La notion de plan d’expérience de santé aban-
donnée dans la CIH-2 est très utile pour comprendre et situer l’action
des professionnels et des politiques publiques. Tous les plans
d’expérience sont importants. Tous sont à la fois autonomes et inter-
dépendants.

Il revient au CTNERHI d’avoir organisé en 1990 un Séminaire
sur « Les classifications et la santé mentale »4. Dans son discours
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d’ouverture, Annie Triomphe rappelait non sans humour l’aversion
naturelle que les psychiatres français nourrissent habituellement pour
les classifications.

À ce colloque Mises affirme avec force : « Il n’y a pas de maladies
sans handicap, et l’on ne voit pas comment un handicap pourrait sur-
venir dans le domaine de la pathologie mentale sans avoir un soubas-
sement psychopathologique. » Ce propos fait à un autre sur
l’intégration scolaire : « Toute pathologie mentale doit être envisagée
à travers le lien dialectique qui unit le processus morbide aux incapa-
cités et désavantages sociaux observés chez l’enfant. »1 Car « sous cet
éclairage, l’opposition maladie-handicap n’a plus de sens », il s’agit de
« coordonner les moyens mis en œuvre à différents niveaux, en évi-
tant aussi bien la confusion des rôles que la subordination de l’un des
versants à l’autre ». Les mesures mises en œuvre au plan social et sco-
laire peuvent réduire le désavantage mais n’excluent pas celles mises
en œuvre dans le plan des incapacités et de la déficience. Ceci exclut
de ramener au seul « handicap scolaire », à une saisie de la probléma-
tique de type « éducation spéciale » dénoncée comme par trop réduc-
trice par Roger Mises.

Mises situe les troubles mentaux, « plan de la morbidité basale »,
sur le plan de la déficience. Cette conceptualisation sera développée
dans la version enfant de la CIH qui utilisera comme premier plan la
catégorisation diagnostique de la Classification française des troubles
mentaux de l’enfant et de l’adolescent (CFTMEA).

Salbreux s’est intéressé précocement aux apports de la CIH mais
ce n’est que récemment qu’il a développé avec ampleur les apports de
la CIH (Salbreux 1995-1996-1997, 2000). Dans le traité consacré
aux retards et troubles de l’intelligence de l’enfant (Mises, Perron et
Salbreux, 1994)2, il fait référence de manière rapide aux notions de
déficience, incapacité et handicap pour en attribuer la paternité comme
premier usage dans son acception actuelle à la publication de Stein et
Zusser (1974) à qui il attribue la paternité des prémisses sur le sujet, il
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insiste pour rappeler leurs rôles sur les contributions de P. Minaire et
J. Cherpin (1974)1 ou de M. Bury (1979)2, collaborateur de Wood.
Partant des travaux fondateurs, Salbreux a cherché à resituer la lente
mutation ayant amené à la conceptualisation synthétisée par Wood et
ses développements ultérieurs. L’approche de Wood est validée par
lui comme utile à la compréhension actuelle du handicap chez
l’enfant (en particulier chez le tout-petit), perspective privilégiée par
cet auteur dans sa longue pratique d’une action médico-sociale pré-
coce intégrant l’ensemble des plans d’expérience décrits par Wood.

Constant fait le constat que la CIH est un « modèle de santé
publique (qui) pénètre peu dans nos mentalités professionnelles où il
reste confondu avec une classification de l’OMS ». L’apport de Wood
est pourtant une véritable « clarification ». La CIH « permet de mieux
situer nos partenaires dans les différents plans de santé »3. Constant
propose une schématisation des plans d’expérience de santé à colora-
tion pédopsychiatrique, selon son expression. Ce modèle de Wood
« s’avère un outil remarquable pour favoriser la communication et
surtout améliorer l’intelligibilité de nos discours en facilitant, notam-
ment, le repérage des aires d’interventions de chacun dans l’expé-
rience d’intégration scolaire ».

Dans cette schématisation pédopsychiatrique des plans de la CIH,
le plan d’expérience des processus morbides est celui des mécanismes
psychopathologiques ; celui des déficiences est le lieu de « l’infiltra-
tion des atteintes fonctionnelles par les mécanismes psychopathologi-
ques » ; celui des incapacités, le lieu de « l’infiltration des altérations
de compétence de la personne » par les mêmes processus psychopa-
thologiques ; enfin le plan du désavantage social est celui où « l’enfant
est handicapé dans ses rôles sociaux, handicapant les adultes dans
leurs rôles auprès de l’enfant »4.
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Cette notion de handicapé-handicapant pour son entourage est
bien au cœur de la pratique pédopsychiatrique et, au-delà, des prati-
ques en santé mentale. Les travaux récents ont bien mis en exergue les
effets induits des troubles mentaux sur l’entourage de la personne
malade mentale (fratries, conjoints, parents...)1, 2.

« Où et comment vivent les personnes souffrant d’atteintes psy-
chiques graves ? Quel niveau d’autonomie leur est accessible dans la
conjoncture économique sociale actuelle ? Quelle est l’ampleur de
l’implication familiale inhérente à une volonté de maintien maximal
en milieu ordinaire ? Quelles limites et quelles tensions une telle
politique engendre-t-elle en l’état des moyens disponibles ? Autant
d’interrogations qui peuvent être analysées dans le cadre des classifi-
cations de Philip Wood interrogeant successivement l’état patholo-
gique perçu et vécu par l’individu (la déficience), son inscription
dans l’environnement familial et social (l’incapacité) et les réponses
sociales proposées (désavantage ou handicap), mais surtout autant de
questions concrètes que vivent quotidiennement les familles de
malades. »3

Telle est la problématique que pose Martine Bungener, écono-
miste de la santé, qui a beaucoup étudié la « production familiale de
santé ». Elle situe bien à quel niveau la maladie mentale pose, et avec
acuité, la question de l’impact environnemental et les différentes
ondes de choc sur l’entourage que celle-ci déclenche. La personne
handicapée par suite de troubles mentaux (très évolutifs et réactifs ou
au contraire évoluant vers une chronicité désespérante) peut se révéler
très inductrice de troubles et souffrances dans l’entourage immédiat.
On parle beaucoup, à juste titre, du burn-out des équipes, on parle
moins de celui des familles. Pour Bungener, la personne porteuse de
troubles mentaux présente des incapacités incapacitant son entourage.
On voit la proximité avec l’approche de Constant et son concept de
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handicapé-handicapant. On ne s’étonnera donc pas de déboucher sur
le concept de qualité de vie : pour la personne mais aussi pour son
entourage. Ce concept constitue un des prolongements naturels de la
CIH-1. Cette perception des désavantages induits est également celle
de l’approche pédopsychiatrique.

5. La CIH version enfant,
un apport original des pédopsychiatres français

L’un des reproches adressé à la CIH était sa mauvaise prise en
compte de la singularité du processus handicapant chez l’enfant ou
l’adolescent. Ces derniers ne peuvent être isolés de leur environne-
ment. Il est impossible de dissocier l’enfant de son entourage avec
lequel il interagit. De plus, les désavantages de survie sont inadaptés
pour lui. Enfin des zones de chevauchement entre les plans existent.
Les travaux antérieurs de l’OMS avaient débouché sur l’opportunité
de construire des classifications des maladies multi-axiales chez
l’enfant.

Pour pallier les difficultés et le manque de pertinence de la CIH,
une version « Enfant » a donc été proposée en France par Roger
Mises, Nicole Quemada et un groupe de pédopsychiatres. Ils ont
tenté de cerner à travers une version enfant de la CIH intégrant égale-
ment cette dimension de la qualité de vie des membres de la famille
de l’enfant présentant des troubles mentaux (R. Mises, N. Quémada,
1994)1. Cette « Classification des handicaps en pathologie mentale de
l’enfant et de l’adolescent : incapacités, désavantages et retentissement
sur la qualité de vie familiale » (CHPTMEA) fait suite et complète la
classification multi-axiale des troubles mentaux (CFTMEA).

La CHPTMEA confond les deux plans du processus morbide
(appartenant normalement à la CIM-10, mais décrit ici grâce à la
CFTMEA proposé par les mêmes auteurs) et celui des déficiences.
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C’est le code diagnostique utilisant la CFTMEA qui est employé là
pour le plan des déficiences. Les incapacités et les désavantages spéci-
fiques de l’enfant et de l’adolescent sont décrits selon un modèle sim-
plifié mais avec des échelles de sévérité à plusieurs niveaux de préci-
sion. Des items explorent le retentissement sur la vie familiale (père,
mère, fratrie) en termes de santé mentale et physique et de vie sociale,
d’impact économique.

La CHPTMEA, n’a pas encore fait l’objet de publications dans la
littérature sur son usage. Son usage concret est facile, peut servir de fil
rouge dans un entretien clinique ou pour étudier des évolutions clini-
ques. Elle est bien adaptée aux problématiques de l’enfant. Elle a été
employée dans des études de populations d’enfants et d’adolescents
porteurs de troubles mentaux (troubles envahissants du développe-
ment versus enfants polyhandicapés et porteurs d’une trisomie 21) par
Charles Aussilloux et al.1. Ses concepts sont également intégrés dans
l’étude multicentrique nationale coordonnée par Charles Aussilloux
sur une cohorte d’enfants présentant un trouble envahissant du déve-
loppement. Azéma, Bartheye et al.2 ont intégré ses items dans le
questionnaire d’une étude sur la qualité de vie des personnes victimes
d’un traumatisme crânien ainsi que celles de leur entourage. La
CHPTMEA et ses formalisations se révèlent également des descrip-
teurs très opératoires des situations de vie et des processus handica-
pants. C’est un outil que les membres des équipes éducatives ou de
santé mentale s’approprient aisément. Il a été utilisé avec intérêt dans
des études des populations d’établissements médico-éducatifs dans les
CREAI.
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6. Les usages de la CIH par les équipes
de santé mentale en population adulte

Outre les applications quotidiennes qui découlent de l’usage du
guide barème mis en place dans les CDES et COTOREP (directe-
ment inspiré de la CIH), les équipes de santé mentale ont pu
s’approprier les aspects de la CIH qui les concernaient. Ce sont essen-
tiellement les équipes engagées dans la réinsertion des malades men-
taux qui ont leur miel de l’approche de Wood.

Bernard Jolivet (1995)1 évoque ce qu’il appelle les « 3 R » : Réa-
daptation, Réinsertion, Réhabilitation. Il utilise les trois plans d’expé-
rience de Wood pour situer les 3 niveaux d’intervention en santé
mentale. « Aucun centre de soins, dit-il, ne devrait être dispensé de la
mise en place de modules de recherche et d’évaluation avec les aides
appropriées, étant bien entendu qu’ils auront un caractère évolutif.
Cela signifie qu’à la base nous disposions de “classifications fiables, au
moins en ce qui concerne les diagnostics. R. Mises et collaborateurs
ont donné l’exemple d’un travail de qualité.” »2 Et Jolivet de citer
curieusement la Classification des handicaps en pathologie mentale
de l’enfant et de l’adolescent dans une référence de 1993 comme
exemple de classifications pertinentes...

Avec Jolivet (1994), Vidon3 rappelle que la loi d’orientation
de 1975 a été accueillie, à tort, avec beaucoup de réticence par la psy-
chiatrie. « Avec le temps il a bien fallu reconnaître que l’AAH cons-
titue pour beaucoup de patients un minimum vital et un facteur de
réinsertion certain. » Vidon souligne qu’à la suite du mouvement des
Croix-Marine, il est « convenu d’adopter la terminologie de “handi-
cap par maladie mentale” pour privilégier le concept de processus
(une maladie est toujours susceptible d’évolution) et de reléguer la
notion de “manque” que le terme de handicap ne peut que susciter.
Ainsi le handicap ne représente plus tant l’atteinte elle-même que ses
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répercussions sur la vie sociale, non plus la maladie mais ses consé-
quences sociales »1.

« Avec son découpage en plans d’expérience, Wood nous incite à
bien séparer les incapacités qui relèvent du domaine des soins de réa-
daptation et les désavantages (véritables handicaps) qui renvoient aux
rôles sociaux et à l’environnement (...) Adopter cette classification de
Wood reviendrait à clarifier le vieux débat de savoir quand doivent
débuter les soins de réadaptation (dès l’hospitalisation du malade ; ou
bien à sa sortie une fois les soins curatifs terminés selon des étapes dis-
tinctes). En les spécifiant au niveau des incapacités on comprendra
que les soins réadaptatifs peuvent prendre place à tout moment de
l’évolution morbide du malade mais pourront être différenciés (en
nature et en intensité) selon le caractère des incapacités. » Le champ
de la réhabilitation s’étendrait aux incapacités et aux désavantages
(handicaps) et engloberait ce que l’on nomme habituellement réadap-
tation et réinsertion.

Vidon en appelle à la création d’une clinique des incapacités
sévères2, clinique à laquelle souscrit également Azéma3. Car il est
impossible de dénier l’existence de handicaps dus à la maladie men-
tale. Ce qu’il importe dès lors est de mieux spécifier les champs res-
pectifs des pratiques sociales et sanitaires, des pratiques curatives et
de réinsertion. Ces propositions ont trouvé une application dans le
texte de la Conférence de consensus sur les Stratégies thérapeutiques à
long terme dans les psychoses schizophréniques4, mise en place en jan-
vier 1994.

Le texte cite nommément la CIH et ses concepts : « Maladie sou-
vent chronique, la schizophrénie a pour conséquence d’handicaper la
personne aux trois plans de la déficience, des incapacités et du désa-
vantage social. Réciproquement, les réponses que l’environnement
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apporte aux situations de désavantage interagissent sur la personnalité
et sur les capacités de la personne. » Plus loin, à propos de quantifica-
tion des effets thérapeutiques de réinsertion des malades mentaux la
Conférence recommande la mise en œuvre d’ « études contrôlées,
avec des critères définis (...) Ces études pourraient aussi permettre de
dépasser les oppositions conceptuelles entre maladie et handicap, et
conduire à repenser les divisions entre les modes de financement
dépendant du sanitaire ou du social. L’utilisation de la méthodologie
de la Classification internationale des handicaps préconisée par
l’OMS peut y contribuer. Ainsi se préciseraient les concepts actuelle-
ment utilisés (réadaptation, insertion sociale, intégration et réhabilita-
tion psychosociale), ce qui pourrait s’accompagner d’une clarification
des dénominations institutionnelles de structures ». C’est sur ces
considérations que se clôturent les recommandations du jury de la
conférence faisant entrer la CIH dans les pratiques de santé mentale
adulte.

La référence faite à la CIH par la Conférence de consensus comme
outil méthodologique et opérationnel constitue une reconnaissance
institutionnelle et professionnelle remarquable et un hommage
appuyé à son apport conceptuel. Cette invite faite aux équipes de se
saisir des outils de la CIH a-t-elle été suivie d’effet ? Nous ne le pen-
sons pas, tant restent encore « exotiques » les concepts de la CIH à la
plupart des praticiens français, essentiellement ceux qui s’occupent de
patients adultes. C’est dans le but de contribuer à mieux faire
connaître la CIH aux praticiens et aux chercheurs que le Groupe
français d’épidémiologie psychiatrique (GFEP) a consacré l’une des
thématiques du Congrès annuel du GFEP de 1999 aux « Classifica-
tions des maladies et des handicaps »1.

43

1. Groupe français d’épidémiologie psychiatrique (1999), « Conséquences des pathologies
psychiatriques. Méthodes et enjeux de l’approche quantitative », Montpellier, 21-
22 octobre 1999. Actes à paraître.



7. Les propositions pour l’évolution
de la CIH du groupe francophone

Chapireau et le centre collaborateur de l’OMS (CCOMS-
INSERM) sous la direction de Nicole Quémada ont organisé,
en 1994, une contribution francophone à la révision dans le domaine
de la santé mentale de la CIH (Chapireau, 1995 a ; 1996). Près de
200 psychiatres (183 exactement) ont été contactés dans 14 pays
francophones (hors Canada). Un groupe expert restreint a été consti-
tué à partir de ce panel.

Les chapitres jugés les plus importants par les experts dans le
champ de la santé mentale sont :
—  les deux premiers chapitres des déficiences : « Déficiences intellec-

tuelles et autres déficiences du psychisme » ;
—  les deux premiers chapitres des incapacités : celles concernant le

comportement et celles concernant la communication ;
—  enfin cinq désavantages, à l’exception de celui concernant la

mobilité.

Le groupe expert a proposé de distinguer deux chapitres : l’un
concernant les processus cognitifs, l’autre les processus psychiques et
leur expression dans le comportement. Il s’est retrouvé très exacte-
ment partagé entre la nécessité de formulation positive acceptant
pour certains items une telle mesure sans toucher pour autant à
l’architecture générale et la cohérence de la classification. Un consen-
sus s’est dégagé sur l’intérêt de développer les relations avec l’envi-
ronnement : obstacles, retentissement sur l’environnement familial...
Enfin le souci de mettre au point des versions simplifiées ainsi que des
outils validés (échelles, indices...) s’est affirmé.

8. La CIH-2 constitue-t-elle le progrès attendu ?

Devenue CIH-1 par le mécanisme de la révision, la CIH, à peine
dévoilée, est déjà regrettée.

On est en droit de regretter que la révision de la CIH conduise à
une toilette telle du « bébé » qu’on ne le retrouve plus dans le bain,
comme s’il avait été nécessaire de le jeter avec l’eau. Les concepts de
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plans d’expérience de santé si heuristiques disparaissent du corpus du
texte, de même que celui de désavantage social. Un des reproches
majeurs fait à la CIH-1 était d’avoir insuffisamment développé le cha-
pitre des désavantages. Le concept de désavantage social est remanié
au profit du concept positivé de « participation ». Le chapitre des par-
ticipations est cette fois-ci très étoffé. Il intègre mieux des dimensions
comme l’accès à la citoyenneté, aux relations sociales diversifiées, à la
vie culturelle, sociale, etc. La construction de grilles explorant les
domaines de la participation des malades mentaux nous semble plus à
même de rendre compte des conséquences multiples des processus
psychopathologiques dans la vie sociale et personnelle des personnes.

Il existe dans la CIH-2 des zones de chevauchement ou d’ambi-
guïté qui n’ont pas été résolues.

• Dans un souci louable de réduire le dualisme corps-esprit, les
« Fonctions mentales » constituent le chapitre I des fonctions corpo-
relles. Mais il nous semble qu’il existe un chevauchement entre le
plan de ce qu’on pourrait appeler le plan des processus morbides et
d’une sémiologie psychopathologique et celui des Fonctions de la
pensée (b 165). Il est question dans cet item de délire, obsessions,
compulsions.

• Autre exemple : dans le plan des activités, l’activité de prendre
soin de sa santé (a 580) et l’item Activité d’entretenir sa santé (a 5802)
se recouvrent dans le plan des participations avec la Participation à la
santé (p 140).

Ainsi l’item Activité d’entretenir sa santé évoque des « actions coor-
données et tâches de prendre soin de soi en étant conscient de ses
besoins et en faisant ce qu’il faut pour prendre soin de sa santé, à la
fois pour réagir aux risques pour la santé et pour prévenir une mau-
vaise santé ».

L’item Participation à la santé parle d’une « implication dans le
soin de santé et les services de santé officiels et non officiels, à la fois
pour la promotion d’une bonne santé et pour la prévention et le soin
d’une mauvaise santé et des blessures, en fonction de la disponibilité
et de l’accessibilité des services et des ressources de santé ».

• Il en est de même pour les Activités de communication dans les
Activités de comprendre des messages parlés (a 210-229) et les Participa-
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tions à l’échange d’information (p 310-340). Il existe des chevauche-
ments avec le niveau des Fonctions mentales spécifiques du langage
(b 175).

Il serait facile de multiplier les exemples : il existe des redondan-
ces, des recouvrements, des flous entre les plans. La CIH-2 reste per-
fectible ; en l’état, elle posera des difficultés dans la construction de
grilles, de questionnaires d’enquêtes à fins d’étude ou de recherche.

Des inquiétudes pour l’avenir de la solidarité ?

Mais ce qui alerte les fins observateurs et utilisateurs de la CIH-1
est la dimension politique sous-jacente et les risques que la CIH-2
dévoyée pourrait faire courir aux politiques sociales, basées sur la
« compensation du handicap » et qui ont été un progrès social indis-
cutable dans la foulée des « Trente Glorieuses » en permettant de faire
jouer la solidarité nationale. Les évolutions de la CIH-2 ont, en effet,
vivement préoccupé le noyau dur des praticiens habituels de la classi-
fication de Wood en France. Cette préoccupation s’est concrétisée
par un appel lancé par François Chapireau et Alain Colvez, diffusé en
mai 1996, intitulé « Pour une amélioration de la classification inter-
nationale de déficiences, incapacité et désavantages sociaux et contre
un abandon de ses bases conceptuelles »1.

Ce document note que la France est un des pays qui a le plus inté-
gré dans ses textes réglementaires et législatifs la CIH. Or on semble
vouloir abandonner les apports conceptuels décisifs de l’approche de
Wood. C’est le cas pour la Nomenclature des déficiences, incapacités
et désavantages qui a fait l’objet de 2 arrêtés pour les ministères de la
Santé (4 mai 1988) et de l’Éducation nationale (9 janvier 1989), de
circulaires de l’Éducation nationale sur les classes d’intégration et les
unités pédagogiques d’intégration). Enfin la grande réforme attendue
du barème a été achevée après une vaste concertation de tous les
acteurs professionnels, administratifs et les associations représentati-
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ves des personnes handicapées. Le guide barème a été installé par le
décret no 93-126 du 4 novembre 1993. Ces différents éléments d’une
législation française modernisée constituent la base du « contrat social
de solidarité » qui prévaut dans notre pays par tradition historique.

L’évolution actuelle de la CIH-2 en cours d’essai remet en cause
l’ensemble de la politique de solidarité nationale. Il convient de
mener une action ferme et coordonnée sur les quatre plans : « Traite-
ment des maladies, correction médicale des déficiences, rééducation
pour minimiser les incapacités, réadaptation et aménagement de
l’environnement général pour limiter les désavantages sociaux. (...) La
CIH doit rester une classification des conséquences des maladies et ne
peut englober à l’avenir des éléments étrangers à ce domaine. »

« Bien loin de constituer un progrès, la suppression du désavan-
tage social, effectuée sous la pression de pays qui ne veulent pas de
protection sociale universelle (ce qui est évidemment leur droit le plus
strict), aurait en France des conséquences graves, en rendant plus
confus le débat démocratique sur les objectifs fondamentaux des sys-
tèmes de protection sociale. »1

On le voit la révision de la Classification internationale de handi-
caps, dite Classification de Wood, ouvre sur des perspectives qui vont
bien au-delà du simple débat entre techniciens. C’est sur le terrain
débat citoyen et politique que cette révision débouche. C’est sans
doute ce que souhaitaient ses promoteurs les plus influents sur
l’équipe chargée de la révision. Les associations de personnes handica-
pées en France sont partagées mais séduites. Le préambule de la
CIH.2 rappelle qu’elle a été acceptée par les Nations Unies comme
l’une des classifications sociales et qu’elle englobe les Règles pour
l’égalisation des chances des handicapés2. Chapireau a analysé de
manière très fine les débats et les enjeux de cette révision3, la mettant
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en perspective avec les attentes des réformateurs radicaux de la CIH.
Ceux-ci combattent globalement le rattachement du handicap au
domaine de la santé.

Il est à tout prendre surprenant que l’Organisation mondiale de la
santé produise une classification qui s’éloigne idéologiquement à ce
point du champ de compétence désigné à l’OMS : la santé. Le
concept de santé globale est certes un concept sur lequel un consensus
est fait. Il est développé dans la CIH-2 de manière extensive. Indiscu-
tablement l’approche de Wood a permis une évolution et une conver-
gence des approches des acteurs de terrain sur des bases partagées. En
voulant atténuer, voire faire disparaître le modèle biomédical (jugé
hégémonique) au profit du modèle sociologique, l’OMS en quelque
sorte se tire une balle dans le pied. L’ambition est démesurée : il s’agit
de décrire rien moins que « tous les aspects du fonctionnement
humain et du handicap »1.

Le modèle universel recherché dans les deux versions de la CIH-2
(Bêta-1 et 2) est un attrape-tout, un catalogue, certes « politiquement
correct », mais concrètement inutilisable pour des équipes de terrain.
Pourtant, celles-ci attendaient une simplification et un approfondis-
sement des concepts de Wood, une meilleure séparation des zones de
chevauchement entre les trois plans, plutôt qu’une refondation com-
plète sur de nouveaux présupposés théoriques. Il est à cet égard
remarquable et significatif que le nom de Wood n’apparaisse plus
dans les textes des versions que nous avons pu consulter.

La proposition québécoise de processus de production du handi-
cap nous paraît plus ajustée dans le cadre d’une utilisation pratique.

Une place nouvelle pour les personnes directement concernées ?

Les auteurs de la CIH-2 signalent que la CIH-2 a bénéficié de
l’apport des personnes avec des incapacités et des organismes liés à
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version complète, juillet 1999, Genève, OMS (traduction pour l’OMS de l’Institut canadien
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l’incapacité. « L’association Disabled People’s International a tout
particulièrement attribué du temps et de l’énergie au processus de
révision et la version provisoire Bêta-2 reflète sa contribution »1, lit-
on dans le texte de présentation. Le lobbying de cette association
auprès des instances de réflexion mondiales et européennes a été très
efficace. Représente-t-elle pour autant toute la pensée, toute la force
de proposition du monde associatif ? Est-elle en capacité de parler au
nom de l’ensemble des personnes présentant des handicaps ou de
leurs familles quand ils sont dans l’incapacité de le faire dans le
monde ?

En France le modèle associatif nous apparaît très différent du
modèle nord-américain. L’État s’est très majoritairement appuyé sur
le monde associatif privé à qui il a délégué la gestion et la mise en
œuvre des établissements et services des deux lois d’orientation
de 1975 mais aussi nombre de structures de réadaptation, de réinser-
tion et de postcure. Il a confié des missions de soins. Il exerce une
tutelle budgétaire et un contrôle technique et de conformité.

Les associations représentatives des personnes handicapées en
France sont dispersées dans des approches et des philosophies diffé-
rentes centrées sur des types de handicap qui renvoient aux classifica-
tions et aux filières en place (handicaps moteur, visuel, auditif, men-
tal, etc.). Elles n’en ont pas moins développé une capacité d’expertise
et de proposition forte et reconnue par les pouvoirs publics2. Elles
participent, parfois dans la conflictualité, souvent dans la concerta-
tion, aux grands infléchissements des politiques publiques nationales
et locales. Leur légitimité est bien souvent assise sur leur capacité ges-
tionnaire, avec une prime indiscutable « au sortant » qui favorise les
grosses associations au détriment du pouvoir d’innovation des asso-
ciations émergentes.

Les associations de malades mentaux et celles des familles de mala-
des mentaux telle l’UNAFAM ont du mal à recruter, à s’organiser et à
représenter la puissance de recrutement associatif et de gestion de
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structures, telles celles gérées par l’UNAPEI, l’APF ou l’APAJH par
exemple. Ces dernières gèrent des milliers de places et représentent
des milliers d’adhérents. À l’inverse, les familles comptant un malade
mental dans leurs rangs sont le plus souvent repliées dans leur soli-
tude ou leur culpabilité. Les malades mentaux eux-mêmes ont du mal
pour constituer un groupe de pression qui puisse peser sur les politi-
ques locales ou nationales.

La CIH-1 distribuait sur les plans d’expérience les champs
d’intervention et de pertinence professionnels, permettant à chaque
corps professionnel d’exprimer ses savoir-faire en articulation avec les
autres intervenants. La logique de la CIH-2 fait passer d’une logique
classificatoire, à une analyse du processus handicapant, décentrant la
focalisation de la personne handicapée vers les facteurs contextuels
environnementaux ( « environnement physique, social, attitudi-
nal » ). Les auteurs de la CIH-2 reprochent à la CIH-1 de faire la part
trop belle au modèle médical du handicap. Dans le modèle social du
handicap qui s’oppose à ce modèle médical, « le handicap n’est pas un
attribut d’une personne mais plutôt un ensemble complexe de situa-
tions, dont bon nombre sont créées par l’environnement social (...) le
handicap devient une question politique »1. La CIH-2 vise de
manière ambitieuse une synthèse entre deux modèles extrêmes, une
approche biopsychosociale.

Il semble que certains reproches faits à la CIH-1 soient largement
injustifiés. Le modèle de Wood fait lui aussi entrer en interaction les
plans d’expérience de santé avec les ressources et les limitations du
milieu, et ce à tous les niveaux des plans d’expérience. Les deux sché-
mas proposés dans la version Bêta-2 sont peu éclairants sur ce modèle
synthétique. La valeur heuristique des plans d’expérience développés
par Wood n’a pas trouvé de remplaçants convaincants.

Le modèle proposé par Wood a fonctionné comme une in-
vention, au sens étymologique, en dévoilant aux acteurs et aux politi-
ques les différents plans des déficiences (les fonctions), des incapacités
(la personne) et le désavantage (le passage au social). Cette clarifica-
tion conceptuelle longtemps attendue a permis comme le remarquent
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Chapireau et al. (1997) de « laisser l’étiologie à sa place » de clarifier
les différences entre handicap et maladie, entre handicap et invalidité,
de se représenter autrement la multidisciplinarité et le partenariat, et
par là même le rendre opérant.

La classification de Wood, devenue CIH-1 aujourd’hui, était bien
plus qu’une classification. C’était bien une méthode permettant
d’élaborer des stratégies pour l’action aux services des personnes en
souffrance. Elle offrait une clé de compréhension là où la CIH-2 est
bien une classification avec toutes ses imperfections (inévitables) mais
aussi avec ses a priori idéologiques et politiques (respectables mais dis-
cutables, c’est-à-dire à discuter). Il est à craindre (ou à souhaiter...)
que la CIH-2 reste un outil inemployé
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La classification internationale des déficiences, incapacités
et handicaps (ou désavantages sociaux) s’appelle en
français classification internationale des handicaps. Les

traducteurs ont pris la liberté de modifier le titre et de désigner
l’ensemble des trois plans par un terme générique sans équivalent
dans l’original en anglais. De plus, dans la version de l’OMS, handi-
cap désigne le troisième plan ; l’introduction explique les raisons de
ce choix délibéré. La modification opérée par les traducteurs est une
source de malentendus dans les échanges internationaux. Elle est aussi
révélatrice d’une difficulté profonde à accepter le langage commun
proposé par l’OMS. Pour commencer, il importe de situer aussi clai-
rement que possible les objectifs et le cadre de la classification.

Objectifs et cadre

La première phrase de l’introduction annonce nettement un objec-
tif de santé publique : « L’écart entre les possibilités théoriques et pra-
tiques, c’est-à-dire le décalage entre ce que les services de santé
devraient permettre de réaliser et ce qu’ils permettent réellement,
constitue un problème majeur pour les responsables de la santé
publique et de l’aide sociale » (p. 3). Il s’agit de décrire cet écart pour se
donner les moyens de le réduire en connaissance de cause : « On peut

55

CHAPITRE 2

MORT OU RENAISSANCE
D’UNE CLASSIFICATION



supposer que ces choix [de politiques] seraient beaucoup plus satisfai-
sants si le processus de décision était plus directement lié à l’infor-
mation, c’est-à-dire à la description exacte de la situation réelle » (p. 3).

Avant de proposer un cadre conceptuel approprié au recueil de
cette information, le manuel aborde les limites du modèle médical de
la maladie, où l’information est centrée sur le diagnostic. Ce modèle
est pertinent lorsque les objectifs de santé publique concernent les
maladies aiguës. Dès que les troubles au long cours deviennent
importants, comme c’est devenu le cas dans les pays développés, il
convient de compléter le recueil d’informations par des données tou-
chant les conséquences des maladies. Dans cette situation, le diagnos-
tic ne suffit plus. C’est le sens de la commande passée par l’OMS au
Pr Wood, et qui apparaît dans le sous-titre de l’ouvrage : Un manuel
de classification des conséquences des maladies.

Pour Wood, les conséquences des maladies ont lieu simultanément sur trois
plans, dont chacun est en relation avec les autres et avec l’environnement. Le plan des
maladies est sous-entendu, de sorte que le modèle comprend en fait quatre niveaux
en interaction dynamique.

Il est important de rappeler l’objectif de ce modèle : il est destiné à
la description. Le modèle de Wood est descriptif, il ne préjuge pas des
causes, mais a bien plutôt pour objectif de permettre le recueil
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Les conséquences des maladies

Déficience : dans le domaine de la santé, la déficience correspond à toute
perte ou altération d’une structure ou fonction psychologique, physiologique,
ou anatomique.

Incapacité : dans le domaine de la santé, une incapacité correspond à une
réduction (résultant d’une déficience) partielle ou totale de la capacité
d’accomplir une activité d’une façon ou dans les limites considérées comme
normales par un être humain.

Handicap ou désavantage social : dans le domaine de la santé, le désavan-
tage social pour un individu donné résulte d’une déficience ou d’une incapa-
cité qui limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle normal (en rapport
avec l’âge, le sexe, les facteurs sociaux et culturels).



d’informations en vue d’une recherche de ces causes. Sa particularité
est d’être ouvert à des causalités multiples en interaction l’une avec
l’autre. Par conséquent, c’est aussi un modèle propice aux actions en
partenariat, chacun dans son domaine agissant sur un aspect des diffi-
cultés, tout en tenant compte des autres. La description est résolu-
ment centrée sur la personne et non sur les dispositifs d’aide et de
soins, ce qui peut se révéler très utile si l’organisation des dispositifs
ne conduit pas spontanément au partenariat.

Le modèle de Wood s’utilise en trois étapes. La première est la
description. Une fois décrits les éléments, il devient possible d’étudier
les relations qu’ils entretiennent entre eux et avec l’environnement :
c’est l’étude du processus. Cette deuxième étape rend possible la troi-
sième : l’élaboration d’une stratégie d’aide et de soins. La manière la
plus adaptée d’aider une personne (ou une population) ne se déduit
pas de la liste des difficultés dont elle souffre, mais de la compréhen-
sion que nous avons du processus qui relie sur chaque plan, et entre
les plans, les difficultés et l’environnement. C’est au moment de la
troisième étape, et seulement alors, que la classification de Wood
débouche éventuellement sur une étude des causes et, de là, sur des
choix de politiques d’aide et de soins. Elle est construite en vue de cet
usage.

Autre particularité importante de la classification de Wood : elle
se limite strictement au domaine de la santé, comme chacune des
trois définitions le rappelle répétitivement (déficience, incapacité,
handicap). « Il y a eu une vogue récente pour promouvoir la notion
de handicap social, attirant l’attention sur des problèmes comme la
pauvreté et le mauvais logement sans relation avec leurs influences
directes sur la santé. Bien que tout effort en vue de combattre les
carences sociales suscite de la sympathie, une telle dilution du concept
de handicap [désavantage social] n’est d’aucun secours parce qu’elle
tend à la confusion lors de l’identification des expériences spécifique-
ment liées à la santé et des moyens par lesquels elles pourraient être
contrôlées. »1
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Comme nous le verrons plus loin, la classification de Wood pré-
sente des imperfections notables. Sans anticiper sur l’étude des criti-
ques, il convient de souligner dès à présent un phénomène commun à
beaucoup d’auteurs qui souhaitent une classification construite sur
d’autres bases : ils prêtent à la CIH des caractéristiques critiquables
mais tout à fait absentes du manuel de l’OMS. Il est certainement
légitime et enrichissant de proposer des approches conceptuelles dif-
férentes. Pourquoi faut-il au même moment défigurer la classification
de Wood ? Ainsi, de nombreux écrits soutiennent que la CIH est
construite sur une vision causale (trop médicale selon ces auteurs) ;
or, l’une des originalités du travail de Wood est précisément de pro-
poser des concepts « neutres par rapport à la cause ». Les nouvelles
classifications (CIH-2 et classification québécoise) ont un abord tout
à fait différent de la question des causes. Pour mieux défendre cette
approche, fallait-il charger la classification de Wood de défauts qu’elle
ne présente pas ? Dans le même esprit, chacun va répétant que la CIH
n’envisage pas l’environnement ; or, les concepts de la CIH sont
construits de manière à intégrer pleinement les effets de l’environ-
nement. Sur ce point, comme sur celui de la causalité, il est tout à fait
intéressant de proposer des manières différentes de classer. Mais pour-
quoi rejeter la CIH pour des motifs erronés ? Ce procédé appauvrit le
débat scientifique ; il fait du tort à la qualité des propositions nouvel-
les, appuyées sur une analyse inexacte des travaux antérieurs. Nous
verrons plus loin quelles orientations militantes ont conduit à ces
polémiques.

Applications de la CIH

La CIH a donné lieu à différents usages. Chaque spécialité a mis
l’accent sur l’aspect le plus éclairant dans son domaine. En médecine
de rééducation, la distinction entre déficience et incapacité a été très
féconde, de même que l’accent mis sur l’importance de l’environ-
nement matériel. C’est dans ce contexte que Pierre Minaire a proposé
la notion de handicap de situation pour conjoindre l’incapacité et
l’environnement. Pour les professionnels travaillant auprès de person-
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nes âgées, la notion de désavantage social a été particulièrement utile :
chez les personnes âgées les possibilités d’amélioration des déficiences
et des incapacités sont modestes ou nulles ; dès lors, l’essentiel de
l’effort d’aide porte sur la diminution du désavantage social, grâce à
des aides appropriées, humaine, financière et autres. En rhumato-
logie, la situation est souvent analogue. Pour les démographes, la
notion d’espérance de vie sans incapacité a été fructueuse, donnant
lieu à de nombreux travaux, et montrant que l’allongement de
l’espérance de vie dans les pays développés s’accompagne d’un allon-
gement de l’espérance de vie sans incapacité, ce qui était loin d’être
évident. Dans le domaine de l’administration, des lois et des règle-
ments, les statistiques ministérielles se sont organisées selon la classifi-
cation des déficiences de l’OMS ; le guide barème du 4 novem-
bre 1993 pour les CDES et COTOREP est construit sur la notion de
déficience exprimée en termes d’incapacité ; la loi du 4 décem-
bre 1996 s’appuie sur la notion de « handicap résultant du syndrome
autistique et des troubles qui lui sont apparentés ». En santé mentale,
la classification de Wood a suscité de l’intérêt dans la mesure où elle
permet d’aborder sans clivage les troubles psychopathologiques et
leurs conséquences, alors que l’organisation des dispositifs oblige,
avant d’aider une personne, à décider si elle sera malade (secteur sani-
taire), handicapée (secteur médico-social), en danger moral (protec-
tion judiciaire de la jeunesse), etc.

Cette variété d’applications témoigne de la richesse du travail de
Wood, malgré des faiblesses évidentes dans la partie proprement clas-
sificatoire. Rétrospectivement, il semble que cette richesse lui a été
fatale. La consultation des différentes publications montre un éparpil-
lement visible d’une spécialité à l’autre : les auteurs se lisent et se
citent très peu. Cela a conduit non seulement à des analyses qui ne se
recouvrent pas mais aussi à des propositions de révision reflétant la
diversité des points de vue. Le besoin intense de « corriger » la classifi-
cation est apparent dès le titre français, que les traducteurs se sont
crus autorisés à modifier par rapport à l’original. Il est regrettable que
les divers spécialistes n’aient pas davantage été conviés à se parler, à
s’écouter et à travailler ensemble. Pendant plus de dix ans, l’Organi-
sation mondiale de la santé n’a pas dépensé un seul dollar pour assu-
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rer le suivi de ses propres travaux. Aucune autorité scientifique ne
s’est affirmée suffisamment pour être reconnue par tous. Non que
Philip Wood ait cessé de travailler et de publier : aucun de ses nom-
breux articles n’est cité par les nombreux commentateurs, à l’excep-
tion de la notice parue en 1980 dans la revue de l’OMS. Les travaux
de sa collaboratrice Élisabeth Badley sont parfois cités ; ceux de son
partenaire, le sociologue Michel Bury, jamais. En France, une occa-
sion importante s’est présentée en 1985 avec la publication du volu-
mineux rapport de l’INSERM, Réduire les handicaps1. Peut-être ce
rapport aurait-il pu servir de point de départ pour des échanges et des
débats pluridisciplinaires approfondis ?

L’expérience acquise à l’occasion des travaux suscités par la CIH
de Wood est en grande partie perdue. Même une revue complète de
la littérature à propos des conséquences des maladies n’apporterait
sans doute pas des enseignements à la mesure de la tâche, car les
auteurs ont très peu ressenti le besoin de s’expliquer d’un domaine
d’application à un autre, afin de délimiter ensemble les points
d’accord et de désaccord. Dans cette situation, la CIH s’est trouvée en
grande faiblesse lorsque les critiques sont devenues plus énergiques.
Les années passant, ce moment ne pouvait manquer de survenir. Il
s’est situé entre les années 1990 (époque d’une série de rapports com-
mandités par le Conseil de l’Europe) et 1995 (date où le responsable
chargé de la classification à l’OMS a changé). Il est possible de dire
que la classification a alors littéralement explosé.

Les principales critiques envers la CIH

Le choix des items est souvent maladroit ou inapproprié. Ce fait,
souvent mentionné, a donné lieu à peu d’études approfondies. Les
critiques ont le plus souvent porté sur le cadre conceptuel.

Plusieurs auteurs (Cooper, Wiersma) ont soutenu que le plan des
incapacités et celui du désavantage social se chevauchent et font
double emploi. Dans la mesure où le désavantage se définit par une

60

1. INSERM, Réduire les handicaps, Paris, La Documentation française, 1985.



limitation des rôles sociaux, il serait déjà inclus dans les incapacités
qui contiennent aussi les rôles, et il devrait donc disparaître. Ce point
de vue semble de pure logique mais néglige le fait que Wood a isolé
quelques difficultés particulières liées au besoin d’aide et aux services
à organiser pour y répondre. En effet, toutes les limitations d’exercice
des rôles sociaux ne débouchent pas sur un besoin d’aide. De plus,
toutes ne sont pas applicables de manière internationale en raison des
importantes variations culturelles. Seuls les « rôles de survie » répon-
dent à cette définition et ont été inclus au plan du désavantage social.
Les spécialistes qui formulent cette critique considèrent volontiers
qu’une classification médicale ne doit pas sortir de son domaine pour
envisager les services sociaux.

Inversement, d’autres auteurs (autour de Fougeyrollas) ont sou-
tenu non pas que le troisième plan devait être supprimé, mais qu’il
devait être développé de manière à inclure tout ce qui relève d’un
déterminisme social, même en partie. Le plan des incapacités serait
alors réduit à ce qui est strictement attribuable à la personne lors
d’un examen clinique. Ce groupe de spécialistes souhaite faire appa-
raître la causalité sociale dès le recueil des données, de manière à
appuyer un militantisme pour modifier l’environnement défavo-
rable, voire oppressif. Dans un cas comme dans l’autre, il s’agit de
modifier profondément la classification et d’introduire la causalité
dès l’étape descriptive, causalité médicale pour les premiers, sociale
pour les seconds. L’utilisation de la CIH en trois mouvements suc-
cessifs (modèle, processus et stratégie) est remise en cause, au point
que ces auteurs nient tout à fait son existence.

De nombreux spécialistes ont soutenu que la CIH ne prend pas
en considération les facteurs d’environnement. Selon eux, la seule
manière d’y parvenir serait d’adjoindre à la CIH une dimension spé-
cifique et donc une classification des facteurs environnementaux.
Faute de cette modification, la CIH aurait pour effet d’attribuer
faussement à la personne des difficultés qui lui sont en fait exté-
rieures. Ici encore, il y a une forte demande pour que la causalité
apparaisse dès la première étape d’utilisation. Malgré la difficulté
qu’il y a à établir une classification des facteurs environnementaux
applicable dans tous les contextes culturels, l’une des premières déci-
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sions du processus de révision a été d’ajouter cette dimension à
la CIH.

Des militants défenseurs des personnes souffrant de handicaps
(Hurst, Gray) ont contesté le fait que la CIH se limite au domaine de
la santé. Dans leur esprit, il ne s’agissait pas seulement de lutter
contre le pouvoir des médecins, abusif selon eux, mais surtout de
combattre les phénomènes de ségrégation qui confinent les « person-
nes avec des incapacités » dans un espace défini par une spécialité.
Pour eux, les personnes souffrant de handicap sont une minorité
opprimée, au même titre que les Noirs, les homosexuels ou les fem-
mes (minorité, celles-ci ?).

Dans le même esprit, la formulation négative de la classification a
été jugée intolérable : une liste de « ce qui ne va pas » est un instru-
ment d’étiquetage au service de la stigmatisation et de la ségrégation.
La classification doit être formulée en termes positifs ou neutres. Ces
deux dernières critiques sont particulièrement fréquentes en Amé-
rique du Nord. Cela peut s’expliquer par le fait qu’il s’agit de pays où
l’organisation de la solidarité est profondément différente des pays
européens. La solidarité à l’européenne y est volontiers perçue comme
un obstacle inacceptable à la libre concurrence, voire comme un
encouragement à la passivité ou à l’inertie. Dans ce contexte,
l’efficacité s’obtient par la lutte pour les droits civiques et contre la
ségrégation. L’écho rencontré en Europe par ces points de vue tient à
l’organisation de la solidarité selon des « groupes cibles » précisément
définis, ce qui conduit en effet à sous-estimer l’importance de l’envi-
ronnement et à créer des phénomènes de seuils et de frontières qui
posent de réels problèmes.

Dans l’ensemble, les critiques adressées à la CIH sont donc pro-
fondément marquées par une forte demande d’y introduire plus visi-
blement la causalité, et en premier lieu la causalité sociale, en vue
d’actions militantes ou politiques précises. Le groupe d’experts qui
préside à la révision travaille dans ce sens depuis 1995, date où un
nouveau responsable a été chargé de la classification.
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Les principes de la CIH-2

Ce groupe a publié dans un journal prestigieux un long article1,
seule référence citée dans l’ultime version provisoire de la classifica-
tion en cours de révision, dite Bêta-2. Cette version sera modifiée
pour obtenir le texte définitif, mais cet article énonce des positions de
fond qui ne devraient plus évoluer. Les auteurs y expliquent que la
classification révisée doit être compatible avec les principales concep-
tions du handicap qu’ils citent2 :

« Ceux qui étudient l’incapacité (disability) soutiennent depuis longtemps que ce
qu’on appelle “incapacité” physique ou mentale n’est pas simplement un attribut de
la personne mais une collection complexe d’états, d’activités et de relations, dont
beaucoup sont crées par l’environnement social. Cela est quelquefois appelé la “pers-
pective sociale” ou “sociopolitique” dans laquelle l’incapacité est envisagée comme
une “construction sociale”, ou plus fortement comme une “forme sophistiquée
d’oppression sociale”... Malgré leurs différences, ces auteurs s’accordent à rejeter le
modèle dit médical (ou biomédical) dans lequel l’incapacité est définie comme une
déviation observable de normes biomédicales de structure ou de fonctions qui résul-
tent directement d’une maladie, d’un traumatisme ou d’un autre état de santé. Ils
soutiennent qu’il y a une facette médicale au handicap (disablement) mais que le rôle
saillant joué par les traits du monde construit et conçu par les personnes est beaucoup
plus important dans la création des désavantages dont les personnes avec des incapa-
cités font l’expérience.

« Parallèlement à ces développements théoriques, les militants (activists) sociaux
et les militants (advocates) en faveur des personnes avec des incapacités ont soutenu
que le handicap (disablement) est une question politique, une affaire de droits civils
de base. Les personnes avec des incapacités sont une minorité sociale contre laquelle a
été exercée une discrimination systématique dans tous les domaines de la vie. Les
limitations auxquelles elles font face dans l’éducation, l’emploi, le logement et le
transport ne sont pas le produit de leur état médical, mais des attitudes sociales de
négligence et des images stéréotypées au sujet de leurs capacités et de leurs besoins...
Les théories au sujet du handicap (disablement) et du militantisme (activism) poli-
tique sont liées... Puisque la source du désavantage est une défaillance de l’envi-
ronnement, les stratégies appropriées pour y remédier sont politiques : changer les
attitudes, changer les politiques et les lois...
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« Pour mettre à l’épreuve toutes ces théories concurrentes, nous avons besoin
d’un modèle maniable pour le handicap (disablement) lui-même, qui soit opération-
nel pour cadrer les questions de recherche dans les différentes disciplines par ceux qui
adhèrent à des théories explicatives différentes » (p. 1173-1174).

Après un développement historique, les auteurs envisagent
l’avenir :

« En fait, dans le futur prévisible, les politiques du handicap (disablement) seront
déchirées par un combat interne entre deux stratégies politiques antagonistes. La pre-
mière caractérise les personnes handicapées (disabled people) comme un groupe social
minoritaire qui doit rechercher ses droits civiques de base et combattre contre la dis-
crimination... La seconde insiste pour dire que le handicap (disablement) est un phé-
nomène humain universel... La version révisée de la CIDIH... incorpore l’universa-
lisme comme principe conducteur » (p. 1179).

En s’appuyant sur les travaux d’Irving Zola, ils concluent :
« Plutôt que d’identifier des besoins spéciaux qui requièrent une attention spé-

ciale (et une législation spéciale, des agences spéciales et des experts spéciaux), nous
avons besoin de voir que toutes les personnes ont des besoins qui varient de manière
grossièrement prévisible dans le cours de leur vie. La politique de l’incapacité n’est
donc pas une politique pour quelque groupe minoritaire, c’est une politique pour
tous » (p. 1182).

Le cadre de la CIH révisée

La classification devient une description générale du fonctionne-
ment humain, présentée de manière neutre. De ce cadre se déduit un
autre, les limitations de fonctionnement, grâce à l’usage de « qualifi-
cateurs » qui indiquent la sévérité des limitations, le besoin d’aide et
l’effet de l’environnement (« facilitateur » ou obstacle).

La classification conserve trois niveaux, celui des organes et des
fonctions (scindé en deux sous-chapitres), celui des activités et celui
de la participation. À ces niveaux s’ajoute une liste de facteurs contex-
tuels, dont on nous dit qu’elle est incomplète dans la mesure où elle
n’inclut pas les facteurs personnels. Sur chaque niveau, les difficultés
s’expriment par des limitations, sauf au premier niveau où est
conservé le terme de déficience. La décision n’est pas encore prise
d’adopter ou non un terme générique pour désigner l’ensemble des
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limitations. Le terme le plus souvent avancé est disability, qui se tra-
duit en français par incapacité.

Quel emploi pour la CIH-2 ?

Il est très difficile de dire comment la CIH-2 sera reçue et utilisée
en France. L’expérience montre que l’utilisateur ne trouve pas néces-
sairement dans une classification ce que les rédacteurs ont voulu, mais
plutôt ce qu’il y voit en fonction de sa pratique et de ses besoins. Il en
ira de même pour la CIH-2.

Un certain nombre d’hypothèses sont envisageables. Il est possible
que la CIH-2 n’intéresse qu’un petit nombre de spécialistes et soit
oubliée avant d’avoir été connue. Il est possible que le groupe
d’experts qui dirige la révision à Genève se laisse toucher par certaines
critiques et oriente son travail sur des bases entièrement nouvelles. En
septembre 2000, des courriers adressés par ces experts envisagent
explicitement cette possibilité.
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La CIH-2 version Bêta-2

Fonctions corporelles : désigne les fonctions physiologiques ou psychologi -
ques des systèmes corporels.

Structures corporelles : désigne les parties anatomiques du corps telles que
les organes, les membres et leurs composantes.

Déficiences [de fonction ou de structure] : désigne des problèmes dans la
fonction ou la structure corporelle tels qu’un écart ou une perte importante.

Activités : désigne l’exécution d’une tâche ou d’une action par une
personne.

Limitations d’activité : désigne les difficultés qu’une personne peut éprou-
ver dans l’exécution d’activités.

Participation : désigne l’implication d’une personne dans des situations de
la vie par rapport aux problèmes de santé, aux fonctions et à la structure cor-
porelle, aux activités et aux facteurs contextuels.

Restriction de la participation : désigne les problèmes qu’une personne
peut éprouver dans la nature ou la portée de son implication dans des situa-
tions de la vie.

Les facteurs contextuels sont un élément intégral de la classification et se
composent des facteurs environnementaux et des facteurs personnels.



Laissons (temporairement ?) de côté ces hypothèses extrêmes et
examinons la CIH-2 dans sa version Bêta-2, telle qu’elle est officielle-
ment proposée par l’OMS et soumise à discussion internationale.

La conception universaliste est faite pour séduire, et séduira.
Qu’un outil technique de l’OMS mette sur le même plan les « per-
sonnes handicapées » et les autres peut certainement devenir un outil
efficace de lutte contre la ségrégation et pour l’intégration. Le risque
d’un décloisonnement massif serait de conduire à une homogénéisa-
tion et donc à une difficulté pour identifier les personnes qui ont le
plus besoin d’aide.

Cette classification pourra-t-elle servir à classer ? La question inté-
ressera surtout les spécialistes qui tenteront de l’utiliser effectivement
dans ce but. Il est clair pourtant qu’elle se pose, et que la réponse n’est
pas simple. En premier lieu, on peut demander qui a besoin d’une clas-
sification du fonctionnement humain, et quel sera l’avenir de la classi-
fication sous sa forme neutre. Les auteurs de la classification insistent
abondamment sur l’intérêt de cette formulation neutre, mais ne sem-
blent pas croire eux-mêmes à un usage autre que militant. À aucun
moment, ils n’expliquent comment la classification sous sa forme
neutre pourra servir à classer. Bien plus, ils affirment que cet usage
« n’a aucune signification » en pratique : « Sans les qualificateurs, les
codes n’ont aucune signification lors de leur emploi » (p. 24). Or, les
qualificateurs servent uniquement à décrire « ce qui ne va pas ». Dans
les quatre pages d’introduction qui décrivent le modèle sur lequel est
construite la classification (p. 20-23), toutes les explications portent
sur les restrictions et aucune sur le fonctionnement exprimé sous
forme neutre. Sauf modification importante de dernière minute, la
classification ne pourra servir à classer que sous sa forme négative.
Ainsi, la formulation neutre représente un progrès beaucoup moins
important que ce qui est annoncé : ce n’est qu’une façade impossible à
utiliser dans un usage concret.

Une difficulté importante réside dans les relations entre le
plan des activités et celui de la participation. Ces deux plans se
recouvrent largement, ce qui les rend difficiles à distinguer sous la
forme neutre, comme le montre l’exemple suivant à propos de la
communication.
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Activités de communication Participation à l’échange d’information

a 250
a 255

a 259

a 298

a 299

Activités de conversation
Activités d’utiliser les appareils

et les techniques de
conversation

Autres activités précisées et
non précisées de conver-
sation et d’utilisation des
appareils et des techniques
de communication

Autres activités de communi-
cation précisées

Autres activités de communi-
cation non précisées

p 310

p 320

p 330

p 340

p 350

p 398

p 399

Participation à l’échange parlé
d’information

Participation à l’échange d’infor-
mation écrit

Participation à l’échange d’infor-
mation en langage gestuel

Participation à l’échange d’infor-
mation non verbal

Participation à l’échange d’infor-
mation au moyen d’appareils
et de technologies de commu-
nication

Autre participation précisée à
l’échange d’information

Participation non précisée à
l’échange d’information

En revanche, il existe un critère précis dès lors qu’il s’agit de diffi-
cultés : la restriction de participation se définit par le fait qu’elle
résulte d’un obstacle venant de l’environnement ; en l’absence d’un
tel obstacle, il s’agit d’une limitation d’activité. La causalité est érigée
en critère de classement. Il en résulte que la classification ne pourra
pas servir à rechercher la causalité, puisque, au moment de classer, on
a déjà décidé ce qu’elle était. Certes, la causalité sociale est devenue
très visible en vue d’un usage militant, mais c’est au prix d’une perte
considérable d’utilité de la classification pour la recherche. De plus, la
CIH-2 repose sur l’hypothèse selon laquelle il est possible, dès la
phase de recueil des données, de faire la part entre ce qui relève de la
personne, et ce qui relève de l’environnement. D’un point de vue
strictement pratique, l’hypothèse reste à vérifier. D’un point de vue
théorique, l’environnement est conçu comme parfaitement séparable
de la personne ; les relations entre l’environnement et la personne se
résument à deux modalités : obstacle ou « facilitateur ». Cette vision
est qualifiée de « sociale » : elle propose une conception à la fois méca-
nique et simpliste de la vie en société, qui fera sourire plus d’un socio-
logue. Une conception en tout point identique a été la base de la clas-
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sification québécoise dite « Processus de production du handicap »
(PPH) ; il semble d’ailleurs que les auteurs de la CIH-2 l’y ont
trouvée puis transportée à l’intérieur de leur propre construction.

Autre aspect du problème : il est dit et répété dans l’introduction
que la classification est destinée uniquement à un usage dans le
domaine de la santé. Cependant, la même introduction énonce une
instruction contraire pour la participation : « Au sujet de la question
de la participation, les personnes peuvent être limitées dans leur accès
pour des raisons autres que le contexte de santé (par exemple religion,
origine ethnique, classe ou caste sociale). Les codes de participation
peuvent être appliqués également à ces circonstances » (p. 18). Ces
propos divergents se trouvent à plusieurs reprises dans le texte1.
Autrement dit, la classification interdit et autorise à la fois ce que
nous appelons en français le handicap social, c’est-à-dire la réunion
dans une même catégorie des difficultés liées à la santé et de celles
tenant à d’autres causes. Cette contradiction est un effet du principe
d’universalisme, plus facile à énoncer en général qu’à appliquer pour
les problèmes de santé. Le fait de juxtaposer deux propositions con-
tradictoires n’est pas une démarche scientifique habituellement
acceptée. Comment ce fait sera-t-il reçu par les utilisateurs ? Compte
tenu des réactions très modérées observées pendant les débats pour la
révision, il est possible que chacun utilise l’affirmation qui l’intéresse,
sans se laisser arrêter par l’affirmation contraire.

D’une manière générale, il apparaît que la rigueur scientifique a
été sacrifiée sur plusieurs points essentiels, afin de créer un outil au
service du militantisme présenté dans l’article de Social Science and
Medicine cité plus haut.

Quel retentissement pour la CIH-2 ?

En Europe, les politiques de solidarité sont particulièrement déve-
loppées et restent au centre de l’équilibre social malgré des mises en
cause de plus en plus énergiques. Les auteurs de la classification ne se
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sont pas posé la question de la solidarité. Ils l’ont écartée sans examen
au détour d’une phrase dans l’article ci-dessus : « ... le rejet des agen-
ces de l’État paternaliste... » (p. 1180). Il est possible que les utilisa-
teurs français voient dans cette classification des aspects en faveur de
la solidarité qui n’ont pas été voulus par les auteurs, mais qu’ils sau-
ront y discerner. Les politiques de solidarité se développeront alors
selon des modalités difficiles à prévoir à l’avance. Il est possible égale-
ment que ces aspects restent introuvables et que la classification
devienne alors un facteur de fragilité pour nos politiques de solidarité.

La restriction de participation se définit par le fait qu’elle résulte
d’un obstacle environnemental : ainsi, l’usage de la classification
conduit de façon majeure vers une modification de l’environnement :
cela a été voulu et annoncé comme tel par les auteurs, dans leur article
cité plus haut. La manière dont la classification est construite fait que
ce louable objectif a une réciproque : dès qu’une difficulté est reliée
au moment du classement à un obstacle de l’environnement, elle ne
relève plus d’une aide à la personne, mais d’une action sur l’envi-
ronnement. Il était certainement nécessaire de développer le recueil
d’informations en vue de l’amélioration de l’environnement. Fallait-il
que cela soit au prix d’une diminution importante dans l’étude des
besoins d’aide et de soins des personnes ? Par exemple, il faut s’at-
tendre à ce que les assurances se désengagent du domaine de la parti-
cipation, au motif qu’il sort de leur compétence : qu’il s’agisse
d’assurances privées ou de sécurité sociale, elles auront tendance par
nature à ne couvrir que les risques de la personne, et non ceux liés à
un environnement faisant obstacle à la participation. Ce serait une
restriction profonde de la solidarité envers les personnes en difficulté.
Alors que la classification de Wood se fixait dès la première phrase du
texte un objectif d’amélioration des dispositifs d’aide et de soins, cet
objectif passe tout à fait à l’arrière-plan dans le projet de CIH-2.

De plus, la notion de participation ouvre la voie à une nouvelle
séparation dans la société : non plus cette fois entre personnes handi-
capées et non handicapées, mais entre les personnes qui participent à
la société et celles qui participent peu ou pas. Les exclus de la partici-
pation seraient alors les nouveaux laissés-pour-compte, et entreraient
sans doute dans la grande catégorie de la « dépendance », déjà ouverte
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en France pour les personnes âgées. Du point de vue des politiques de
solidarité et de santé publique, ce serait un autre recul considérable.

En conclusion, devant la version Bêta-2 de la CIH-2, de nom-
breuses questions se posent. Les experts de l’OMS en premier lieu, les
utilisateurs de la classification ensuite peuvent seuls y répondre.
S’agit-il d’une révision ou d’une nouvelle classification ? S’agit-il
même d’une véritable classification, ou plutôt d’un instrument au ser-
vice d’un certain militantisme, mais dépourvu de signification pra-
tique ? Quel en sera l’usage ? Quel sera son retentissement ? L’am-
pleur de ces questions est source d’un profond malaise. La CIH-2 est
mal partie
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La question est délicate : comment un outil scientifique peut-
il contribuer à une ou à des politique(s) ? Posée dans le
passé pour les nosographies psychiatriques, elle pouvait

conduire à réfléchir les distributions entre institutions ou entre pavil-
lons d’asile, donc une certaine conception de l’ordre social opposé au
désordre mental. Aujourd’hui et notamment pour les personnes han-
dicapées, dans un contexte moins marqué par la domination médi-
cale, elle prend un autre tour. Si leur répartition institutionnelle est
toujours en jeu, il faut ici considérer une pluralité de dimensions et de
facteurs dans une interaction permanente entre les individus et
l’environnement, avec une plus grande marge d’incertitude sur ce que
sont ces personnes et sur ce qu’il convient de leur apporter comme
aide. Il s’agit donc d’interroger la tentative de maîtrise conceptuelle à
l’œuvre dans ce que l’on a appelé jusqu’à présent la classification
internationale des handicaps au vu d’une politique publique, et donc
pas seulement d’une réglementation. Or, cela ne peut se faire sans
renvoyer plus fondamentalement au politique et à son rapport au
savoir de la science.

Par ailleurs, la question se complique par la nécessité de réfléchir
comment s’emboîtent une série de binômes : classification internatio-
nale / politiques nationales, CIH-1 / CIH-2, politique d’action so-
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ciale (pôle de l’aide et de l’accompagnement) / politique de santé
(pôle des soins), puisque telle est l’actualité de la politique de santé
mentale en France que de se confronter, en interne et en externe, à un
strabisme divergent entre ces deux axes d’intervention1.

L’expert et le politique

Ces questions obligent, dans un premier temps, à questionner la
place des experts et la conception de la politique et du politique qui
sous-tend leurs discours. On sait que nous n’en avons pas fini avec la
figure de l’expert héritée de l’ingénieur social tel que le concevaient Le
Play et Émile Chaysson2. Or, les divisions entre les experts à propos
de la révision de la CIH et leur proximité avec des positions idéologi-
ques partisanes sont là pour nous rappeler qu’ils contribuent, en fait,
comme d’autres citoyens, à la construction de politiques.

Encore faut-il s’entendre sur ce qu’est une politique : son objet,
ses processus d’élaboration. Associer l’élaboration d’une classification
à l’élaboration d’une politique peut d’emblée subsumer les deux dans
une représentation de l’ordre dont on verra qu’elle achoppe à la fois
sur la question du sujet (l’inclassable dans tout classable) et sur la
question du traitement politique de la différence dans une société
démocratique.

La politique ne se résume pas à des choix éclairés, ni à une vision
d’ensemble dont un « appareil » aurait la maîtrise. Par conséquent, la
réponse à la question initiale doit intégrer non seulement la com-
plexité, mais aussi les limites d’une conception gestionnaire de la poli-
tique. En clair, pas plus qu’une classification scientifique n’est faite
pour gérer des stocks, pas plus une politique n’est faite pour imposer
un ordre transcendant. Ce point a été fortement rappelé par le Haut
Comité de la santé publique : « La légitimité de la décision (politique)
sera fonction de la capacité à soumettre les choix qui ne découlent pas
directement de l’expertise scientifique ou sociale au débat démocra-
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tique. »1 Cela justifie, par exemple, le principe des conférences régio-
nales de santé. La façon de pondérer ou de hiérarchiser des urgences,
des concepts, des catégories... relève toujours in fine, du moins dans
une société démocratique, de choix citoyens, et non de discours sur la
citoyenneté dont sont spécialistes aussi bien les experts que les res-
ponsables politiques. Nous aurons donc toujours en tête que les
débats, notamment sur la notion de participation dans la CIH-2, ren-
voient à des choix sociétaux et à des valeurs inscrites dans un contexte
historique.

L’expertise est, par conséquent, un éclairage alimenté par la syn-
thèse de différents apports, la reprise d’éléments conceptuels pour
permettre leur mise en perspective. Elle donne au besoin les mises en
garde qui s’imposent face à la précipitation des décideurs ou face à des
consensus trop vite acquis. Elle est d’autant plus utile lorsqu’il s’agit
de faire évoluer une classification internationale, puisqu’une certaine
idée de l’ordre y est à l’œuvre et qu’il n’y a aucune raison de penser
que sa déclinaison relève d’une logique universelle, quasi naturelle.
C’est là un des problèmes soulevés par le Comité consultatif national
d’éthique à propos de la possibilité de s’accorder sur une éthique
commune à l’espèce humaine par-delà les différences de sociétés, de
cultures... L’idée même de crimes contre l’humanité imprescriptibles,
explique-t-il, indique que des dispositions communes à tous les êtres
humains pourraient conduire à « une authentique citoyenneté plané-
taire »2. Certes, de la Déclaration universelle des droits de l’homme à
la Convention internationale relative aux droits de l’enfant, en pas-
sant par le Programme d’action mondial concernant les personnes
handicapées, un droit positif international se constitue autour de
valeurs communes. Mais ces textes, encore souvent déconnectés des
réalités sociales, ne peuvent faire oublier les différences culturelles,
voire les clivages, sur lesquels cet édifice se construit lentement.

Dans cette même dynamique, comment penser un accord sur
trois impératifs : observer, nommer, classer, alors que ces opérations
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interrogent tout particulièrement les historiens et les ethnologues1 ? Il
est bien évident qu’il existe des sensibilités nationales, elles-mêmes
hétérogènes, inscrites dans des cultures qui condensent des héritages
historiques, des représentations collectives, des valeurs, des acquis
scientifiques, des modes d’organisation. Jusqu’où peut-on aller dans
la recherche d’un consensus international ? Comment penser l’altérité
à travers la question du handicap en tenant les deux bouts de
l’exigence démocratique et de la rigueur conceptuelle ? Comment
limiter les dérives que pourrait entraîner l’attraction culturelle vers
des modèles anglo-saxons dans lesquels nous ne nous retrouvons pas ?

Avant de répondre à ces questions, un état des lieux s’impose,
même s’il est l’occasion de faire quelques constats un peu froids.

Le faible impact de la CIH-1
sur les politiques publiques en France

Structurée depuis plus longtemps que la politique du handicap, la
politique de santé mentale est l’expression d’une recherche de la col-
lectivité pour rationaliser les réponses au désordre induit par la
maladie : recenser les besoins, différencier les modes de prise en
charge de façon à individualiser les soins, humaniser les fonctionne-
ments institutionnels, maintenir le cap de l’insertion en milieu ordi-
naire. Ainsi, la psychiatrie, considérée souvent à tort comme la seule
discipline compétente pour tout ce qui concerne la santé mentale,
dispose de ses propres outils cliniques et statistiques. La CIH-1
a.t.elle modifié cette donne ? A-t-elle contribué à faire évoluer les
stratégies politiques en matière de santé et d’aide sociale ?

De même qu’une majorité de psychiatres se sont déclarés hostiles
à la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées du
30 juin 1975, la CIH-1, à quelques exceptions près, a suscité soit de
la méfiance, soit de l’indifférence. Les responsables politiques ont
conservé la prudence dont avait fait preuve Simone Veil en laissant les
spécialistes s’entendre sur la définition du handicap : peu importe
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pour ces décideurs de trancher dans débats théoriques, à plus forte
raison de se prononcer sur les chevauchements de classifications inter-
nationales (CIH/CIM) ou sur la pertinence d’un repli des psychiatres
sur une « classification française des troubles mentaux ». Pour le dire
crûment, la CIH-1 n’a pas eu, pour eux, un enjeu stratégique et n’a
pas été non plus un outil de structuration de l’action publique. Plus
urgente, pour l’État, est la question de l’exclusion sociale via celle du
traitement social du chômage ; question vis-à-vis de laquelle le devoir
d’aide aux personnes handicapées est donné globalement comme
réglé par le « social installé »1, des prestations et des prises en charge
institutionnelles conséquentes.

Ainsi, il n’est fait aucune mention explicite des éclairages concep-
tuels de la CIH dans la plupart des textes qui organisent,
depuis 1975, la politique du handicap :

• Loi no 87-517 du 10 juillet 1987 en faveur de l’emploi des tra-
vailleurs handicapés, même si son article 10 remplace dans les textes
officiels la « débilité » par la « déficience ».

• Décret no 89-798 du 27 octobre 1989 remplaçant les
annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter au décret du 9 mars 1956, où
l’on trouve la notion de déficience, mais avec une imprécision du
vocabulaire : l’article 2 de la première annexe indique que la prise en
charge comporte une « surveillance médicale régulière, générale, ainsi
que de la déficience et des situations de handicap ». Le désavantage
social n’est pas pris en considération. Le projet institutionnel ou
individualisé est dit « éducatif, pédagogique, thérapeutique ». La
socialisation en est bien sûr la finalité. Cependant, elle ne fait pas
l’objet de préconisation particulière.

• Loi no 90-602 du 12 juillet 1990 relative à la protection des
personnes, qui ajoutait à l’article 187 du Code pénal des sanctions
contre les discriminations motivées par l’état de santé ou le handicap,
au même titre que les raisons liées à l’origine, au sexe, aux mœurs, à la
situation de famille.

• Loi no 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant la loi no 75-
535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-
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sociales et tendant à assurer une prise en charge adaptée de l’autisme.
L’esprit de la CIH s’y trouve sans nul doute, mais sans qu’il y soit fait
référence.

Il n’en est pas plus question lorsque la loi relative à la lutte contre
les exclusions (29 juillet 1998) évoque, au demeurant de manière très
secondaire, le handicap ; et encore moins pour l’intégrer dans la pro-
blématique générale de l’exclusion que pour mentionner dans le
champ de compétences des travailleurs sociaux « la prévention et la
réparation des handicaps ou inadaptations » (art. 151). Enfin, la
CIH-1 est complètement négligée à l’occasion de la mise en place de
la prestation spécifique dépendance et des grilles AGGIR (Autonomie
gérontologique - Groupe Iso - Ressources).

On peut toujours objecter que ce constat repose sur un postulat, à
savoir que les politiques ne trouvent leur traduction que dans une
législation et dans des codes. Mais il se trouve que dans une société
démocratique le droit a une fonction sociale structurante par sa lettre
autant que par son esprit, si tant est que l’on ne se trompe pas sur ses
fondements aussi bien historiques que constitutionnels1. Ce postulat
est essentiel, même s’il ne paraît pas acquis par des auteurs comme
Harlan Hahn ou les militants de la défense des droits civils des per-
sonnes « opprimées ». On retrouve en effet chez eux les relents de la
suspicion post-soixante-huitarde vis-à-vis du droit, suspect dans son
essence même, au service de l’État et de la classe dominante. En
l’occurrence, nous dirons plutôt que la législation est un discours
dans lequel les silences sont tout autant significatifs que l’énoncé,
mais qu’elle organise aussi des dispositifs à partir d’analyses d’experts,
des débats contradictoires et des compromis. Le fait, par exemple, de
ne pas se rapporter à une classification internationale est l’indication
d’une culture franco-française et du souci d’en rester à de grands
principes.

Cela dit, il existe quelques traces de la CIH-1 dans la politique
sanitaire et sociale. Ainsi, pour en rester sur le registre de la lettre de la
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réglementation, elle est utilisée par deux arrêtés identiques du minis-
tère des Affaires sociales, puis des ministères de l’Éducation nationale
et la Jeunesse et des Sports pour leurs travaux statistiques : ils propo-
sent une nomenclature « inspirée étroitement de la CIH », qui pré-
sente l’intérêt, à leurs yeux, d’offrir un langage commun, mais en
indiquant aussi des différences dans la manière de classer les troubles
de l’orientation et les occupations. D’autre part, chaque utilisateur a
toute latitude pour « déterminer les règles de la nomenclature »1. Un
autre texte de l’Éducation nationale concernant la scolarisation des
enfants handicapés à l’école primaire donne une référence plus proche
de la lettre de la CIH et va au-delà de l’outil statistique : « Les normes
définies par l’OMS impliquent une approche positive de la situation
des élèves admis dans les classes d’intégration scolaire. Cette approche
est particulièrement nécessaire dans le domaine des apprentissages
scolaires dont on voit souligner la valeur éducative. » Il s’agit ici de
s’appuyer sur un document international pour inciter à des « attitudes
positives face aux incapacités et aux handicaps »2.

D’autre part, la CIH-1 est citée dans le décret no 93-1216 du
4 novembre 1993 relatif au guide barème utilisé désormais par les
CDES et par les COTOREP3. Deux observations s’imposent
cependant :

1.  La CIH n’est utilisée dans ce décret que pour les registres de la
déficience et de l’incapacité. Le désavantage social n’y est pas évoqué4.

2.  Il convient de rappeler la différence entre une nomenclature
(ensemble de noms désignant et répertoriant des entités sans les clas-
ser), un barème (détermination de taux, par exemple d’incapacité,
selon une échelle de gravité) et une classification (mises en ordre de
noms par catégories, selon un principe d’organisation fondé sur une
approche scientifique). En l’occurrence, la CIH-1 sert à substituer au
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Code des pensions militaires d’invalidité, qui servait jusque-là de réfé-
rence, une approche actualisée, simplifiée et plus rigoureuse, mais
bien dans une logique de barème.

Ces dispositions réglementaires ont valeur d’exceptions. En effet,
il n’existe pas encore dans la législation ni dans la réglementation
française de traduction forte des principes développés, par exemple,
dans la Charte relative à l’évaluation professionnelle des personnes
handicapées, adoptée par le Comité des ministres du Conseil de
l’Europe le 12 octobre 1995, et qui, elle, fait explicitement référence à
la CIH. Cela oblige à considérer avec beaucoup de circonspection, du
moins en France, cette affirmation optimiste qui émane d’un docu-
ment des Nations Unies : « La CIH est couramment utilisée dans les
domaines suivants : réadaptation, éducation, statistique, prise de
décisions, législation, démographie, sociologie et anthropologie. »1

Certes, il est possible et sans doute pertinent de dire que la loi
d’orientation en faveur des personnes handicapées a délimité en 1975
un champ d’intervention de l’État différent du secteur de la santé, car
elle a pris acte des problèmes particuliers posés par les conséquences
des maladies ou des accidents. La diffusion de la CIH-1 a eu pour
effet d’accentuer cette reconnaissance de la spécificité du champ du
handicap et, du même coup, du secteur privé associatif qui en a majo-
ritairement la charge. Comme le dit Henri-Jacques Stiker, la CIH-1 a
traduit et conforté la position française exprimée par la loi de 1975 :
une discrimination positive ou compensatoire, une action sociale
organisée autour de populations cibles et de filières. Il va jusqu’à dire,
dans un élan qui mériterait d’être pondéré, que les notions véhiculées
par la CIH-1 « n’ont jamais été séparées de leur utilité pragmatique et
stratégique »2.

En fait, l’impact de la CIH-1 se déduit de manière analogique au
regard de la diversification des services proposés aux personnes handi-
capées. On peut mettre ainsi en correspondance, à titre indicatif, les
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trois registres des difficultés de la personne et trois catégories de
modalités d’intervention :
—  déficience/soins (centres médicaux) ;
—  incapacité/rééducation (centres de rééducation) ;
—  désavantage / accompagnement social, actions d’insertion (aide

sociale)1.

Pour autant, ce classement est un peu artificiel et simpliste : il ne
rend pas compte de la complexité des dispositifs et c’est surtout une
légitimation a posteriori de la CIH.

Le contexte français de la révision de la CIH :
classification et redistribution des populations

Le débat sur les trois principaux niveaux de la CIH-1 ne peut faire
oublier un point central : le chaînage entre la maladie et ces trois
niveaux. Si les discussions sont âpres sur les notions d’activité et de
participation dans la CIH-2, l’existence même et la pertinence de la
CIH renvoient à ce qui a longtemps été un impensé, en tout cas en
France : le clivage entre la maladie et le handicap, entre le champ de
la santé et celui du secteur médico-social. S’il est, aujourd’hui, une
question qui intéresse l’État, c’est celle de la délimitation des secteurs
bénéficiaires d’enveloppes budgétaires (voire de leur fongibilité) et
certainement pas celle de la fin de la séquence de la CIH : incapa-
cité/désavantage ou activité/participation.

En effet, un élément discriminant dans notre système de protec-
tion sociale est venu ces dernières années au-devant de la scène : le
rapport au temps qui contribue à signer la différence entre les soins et
l’accompagnement à long terme dans le champ du handicap. Au
moins trois phénomènes appellent une redistribution des personnes
en graves difficultés :
—  les maladies invalidantes (VIH notamment), comme problème de

santé publique intéressant les COTOREP depuis une dizaine
d’années ;
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—  le problème du vieillissement des personnes handicapées et les
effets invalidants du vieillissement chez les personnes âgées dont
le nombre s’accroît ;

—  le basculement programmé des malades mentaux chroniques et
« inadéquats », vers le médico-social (mission Massé)1, accéléré
par l’article 51 de l’ordonnance du 24 avril 1996 permettant aux
établissements de santé de créer et de gérer des services ou établis-
sements sociaux et médico-sociaux2.

On y ajoutera l’exclusion sociale, qui pose elle aussi la question de
l’urgence et de la longue durée, dans ses manifestations collectives
(justifiant, par exemple, une politique de la ville) et individuelles,
avec des formes hybrides qui rendent difficile l’identification de la
part résultant du contexte socio-économique et de celle liée à des pro-
blématiques personnelles. Au passage, il est assez remarquable qu’à
l’occasion de la révision de la CIH, des sociologues français se soient
fait une spécialité de traiter de la notion de participation dans la CIH-
2, tandis que d’autres aient développé une littérature abondante sur
l’exclusion sociale, sans que l’on ait le sentiment d’une connexion,
voire d’un simple intérêt réciproque entre ces deux sphères de pro-
duction intellectuelle.

Mais c’est sans doute l’actualité d’une meilleure articulation entre
le champ de la santé et le secteur médico-social qui peut sensibiliser
les pouvoirs publics à la question des classifications. En effet, les
impératifs de réduction des coûts de l’hospitalisation, tout autant que
le souci d’éviter l’enkystement des personnes dans le statut de mala-
des, imposent aujourd’hui une différenciation plus accentuée entre
les patients qui relèvent d’abord du soin et ceux qui relèvent plutôt de
l’aide sociale, étant entendu que chaque patient, selon les fluctuations
de sa problématique, peut bénéficier de l’une ou l’autre de ces répon-
ses. Or, les besoins des personnes sont difficiles à catégoriser stricte-
ment et les dispositifs sont d’une complexité croissante, avec des
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financements croisés (par exemple, les foyers à double tarification) et
des zones d’indétermination quant aux populations accueillies.

La redistribution des populations concernées ne peut donc pas se
faire sans mal. Ainsi, le rapport du Conseil économique et social sur
Le potentiel productif des personnes handicapées (1992) évoquait déjà
« l’éclatement catégoriel et la non-cohérence des politiques mises en
œuvre tenant notamment au clivage, au plan fonctionnel accentué
par la loi de décentralisation, entre le sanitaire et le social ». Mais par-
delà les obstacles institutionnels, il faut encore se heurter à la distinc-
tion problématique entre handicap mental (la conceptualisation fran-
çaise étant en décalage avec celle admise par les Anglo-Saxons) et
maladie mentale, ainsi qu’aux relations entre équipes socio-éducatives
et équipes soignantes aux cultures professionnelles différentes.

La CIH peut-elle aider à y voir clair ? Oui, pour ce qui concerne la
CIH-1, assure François Chapireau. La réponse est moins assurée pour
la CIH-2, dès lors qu’il est dit qu’elle « concerne tout le monde »1 et
qu’elle risque d’obscurcir des frontières par son tuilage renforcé avec
la Classification internationale des maladies2.

Un enjeu de la CIH-2 :
politique transversale ou politiques sectorielles

Ainsi que le rappelle Marie-Thérèse Join-Lambert 3, les politiques
sociales (on le dira aussi des politiques de santé) renvoient à des défi-
nitions variables selon les pays, ce qui représente déjà une première
difficulté dans des discussions à l’échelle internationale. Pour le seul
cas français, les définitions fluctuent entre :
—  une définition restrictive : l’intervention de l’État auprès des per-

sonnes en difficulté, dans une logique de filières : la protection
sociale et ses déclinaisons (l’action sociale, l’aide sociale, la sécu-
rité sociale avec ses propres champs d’intervention) ;
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—  une définition extensive : l’intervention collective (de l’État, des
collectivités territoriales, des mouvements associatifs...) sur les
conditions d’existence des individus, leur cadre de vie et leurs
comportements, dans l’esprit de la charte d’Ottawa pour la pro-
motion de la santé, adoptée par l’Organisation mondiale de la
santé le 21 novembre 1986.

Tout se passe comme si les débats autour de la CIH imposaient de
partir de la définition restrictive, alors que la position adoptée par les
rédacteurs de la CIH-2 à propos de la notion de participation oblige à
interroger plus largement les rapports de la société à la différence ;
donc, au minimum, à penser les politiques dans leur dimension
extensive et transversale.

Ce point est essentiel, car il renvoie à deux mises en garde qu’il
nous semble nécessaire de faire, en soulignant :

1.  le danger d’une fixation sur le principe d’adéquation entre une
classification et une organisation de filières séparées, dans une
conception administrative et gestionnaire de la différence (ce à
quoi mènerait l’acceptation par les pouvoirs publics du principe
de défense des groupes minoritaires) ;

2.  le danger d’une dissolution des politiques publiques, garantes du
principe de solidarité, au nom de principes universalistes et d’un
appel aussi généreux qu’utopique à la solidarité spontanée.

Quelles que soient les options choisies dans la processus de révi-
sion de la CIH, il ne sera pas possible de faire l’économie d’une série
de débats non seulement idéologiques, mais surtout politiques : pro-
tection/insertion1, assurance/solidarité, État-providence / assurances
privées, droits-libertés / droits-créances2, défense des minorités / assi-
milation, intégration (accès de tous à tout) / insertion (discrimination
positive pour les inintégrables)3... Derrière ces débats, se profile une
question centrale : comment l’approche universaliste, conforme à la
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tradition française du discours sur la citoyenneté, peut-elle se conci-
lier avec la diversité des formes d’aide pour des catégories de citoyens
en difficulté ?

C’est à cette question difficile que Martine Aubry, en charge du
ministère de l’Emploi et de la Solidarité, a entendu répondre devant le
Comité national consultatif des personnes handicapées, début 1998 :
« Aujourd’hui, certains considèrent que les personnes handicapées ne
relèvent plus d’une politique spécifique et doivent être prises en charge
par les dispositifs de droit commun de lutte contre les exclusions. Or,
nous savons que le handicap provoque encore dans notre société des
phénomènes, des réactions et des comportements tout à fait particu-
liers qui appellent des réponses adaptées. C’est pourquoi je rejette,
pour ma part, la voie qui conduirait à laisser tout l’acquis de la loi
d’orientation de 1975 s’effriter progressivement par un désengage-
ment de l’État en tant que financeur et, ce qui est plus grave, en tant
qu’animateur et régulateur d’une politique. (...) Dans cet esprit, la loi
de prévention et de lutte contre les exclusions ne procédera pas à un
amalgame entre handicap et exclusion, même si, bien sûr, certaines
personnes handicapées pourront en bénéficier, à côté des dispositifs
qui leur sont plus particulièrement dédiés. »

Plutôt que de concevoir des politiques intégrées, déspécifiées, le
choix reste donc celui de politiques sanitaires et sociales diversifiées, à
plusieurs vitesses, en fonction de la perception sociale des besoins. Là
encore, le pragmatisme l’emporte, en faisant faire l’économie d’une
volonté politique audacieuse. Mais ce n’est pas nouveau : toute
l’histoire du rapport de la société française à la différence et à l’exclu-
sion est marquée par la segmentation des formes d’aide.

En réalité, les politiques générales et les politiques spécifiques ont
chacune des avantages : les premières répondent au principe de
l’égalité de traitement des citoyens, impulsent le principe d’une pré-
vention générale, en amont des difficultés individuelles et de toute
nature. Les secondes permettent de répondre au plus près des besoins,
assurent un meilleur accès aux services et prestations prévus pour
toute la population, même si cela se paie souvent d’un certain
nombre d’effets pervers : stigmatisation, voire consolidation d’une
société duale. Mais, dans les deux cas, il n’est pas question d’aban-
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donner à la société civile la responsabilité de l’intégration des person-
nes en difficulté.

En matière de santé mentale, le problème se pose dans les mêmes
termes : déspécifier la législation psychiatrique ou, au contraire, la
consolider et la faire évoluer pour qu’elle soit mieux inscrite dans le
respect des différences ? La seconde option a été retenue. Mais la
coordination des législations séparées reste un chantier à accélérer
pour ne pas enfermer des populations dans des dispositifs en bulle.

De ce point de vue, les débats autour de la révision de la CIH, en
particulier à propos de la notion de participation, montrent à quels
excès peuvent conduire des positions radicales. Cela suffit à se deman-
der si la notion de désavantage méritait les critiques qui lui ont été
adressées : au moins elle évitait de basculer du constat empirique à des
discours aussi bien intentionnés que marqués par des orientations
idéologiques rarement explicitées.

Entre deux apories : défense des minorités et universalisme

Les positions de nombre d’experts sont en lien direct avec les
préoccupations du mouvement associatif, aussi bien dans le champ du
handicap que dans celui de la psychiatrie. On en trouve une illustra-
tion dans les oppositions entre deux associations québécoises autour de
la notion d’empowerment ( « réappropriation du pouvoir » ) :

—  le Regroupement des ressources alternatives en santé mentale
du Québec (RRASMQ) qui privilégie depuis 1985 le développement
de groupes communautaires et de formules alternatives à la politique
de santé mentale officielle ; cela conduit ce mouvement à investir
la vie associative, sans négliger pour autant une présence forte dans
les instances décisionnelles pour faire pression sur les pouvoirs
publics ; les usagers sont ici acteurs d’une « contestation du pouvoir
psychiatrique » ;

—  l’Association québécoise de réadaptation psychosociale
(AQRP) qui entend refonder la politique de santé mentale à partir
des « plans de service individualisés », donc en utilisant les ressources
des dispositifs existants, mais avec des modes d’intervention plus per-
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sonnalisés ; dans cette logique, les usagers sont plutôt associés à des
formes d’entraide dans une stratégie d’ « alliance » entre tous les par-
tenaires du champ de la santé mentale1.

Si en France de tels débats ne sont pas au centre des préoccupa-
tions des associations2, la façon dont elles se positionnent renvoie à
une opposition idéologique et politique entre universalisme et diffé-
rentialisme ou, pour le dire autrement, entre l’affirmation de la
citoyenneté pour tous et la défense des minorités. Dans ces condi-
tions, comment l’approche universaliste conforme à la tradition fran-
çaise du discours sur la citoyenneté peut-elle se concilier avec la diver-
sité des formes d’aide pour des catégories de citoyens en difficulté ?

La défense des minorités

On remarque déjà plusieurs postulats à l’œuvre dans la défense
des groupes minoritaires impulsée par des associations internationa-
les, surtout dans les pays anglo-saxons, par exemple l’Union of the
physically impaired against segregation (UPIAS), Disabled People’s
International (DPI), Advocacy...

1. Un ancrage dans le causalisme sociologique

En psychiatrie, les « facteurs psychosociaux » ont souvent été
présentés comme des « facteurs étiologiques »3 pour recenser les carac-
téristiques familiales, scolaires, socio-économiques, socioprofession-
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nelles..., liées à l’émergence de la pathologie et à l’évolution de ses
manifestations. L’intérêt pour les déterminants sociaux, plutôt pré-
sent chez les épidémiologues et les hygiénistes tournés vers l’amont de
la maladie, s’est inspiré d’une culture sociologique et psychosociolo-
gique souvent mise en cause pour avoir défendu des approches causa-
listes et sociogénétiques1.

À l’occasion de la révision de la CIH, nous assistons à un retour en
force du causalisme, mais avec un déplacement de l’amont (la ques-
tion de la causalité sociale dans l’apparition de la déficience, par
exemple, est moins centrale, même si elle est toujours présente)2 vers
l’aval : le défaut de participation des personnes déficientes à la vie
sociale ordinaire a pour cause, nous dit-on, le rejet dont ils sont victi-
mes, a minima l’inadéquation de la société à leurs besoins spécifiques.

La notion de désavantage dans la CIH avait le mérite d’indiquer
que les difficultés sociales d’un individu pouvaient être décrites en le
rapportant tout aussi bien à ses déficiences ou à ses incapacités qu’aux
carences de son réseau social ou à l’environnement. Cette notion per-
mettait aussi d’aider les personnes handicapées soit par des compensa-
tions directes (prestations de service, allocations), soit par le renforce-
ment de leurs propres potentialités. Ainsi Yves Lecomte a répertorié
39 « mécanismes d’adaptation » de 200 patients, pour la plupart schi-
zophrènes, en regroupant ces mécanismes selon les « cinq sphères de
la vie quotidienne » : la sphère économique (capacité à stabiliser ou à
augmenter ses revenus, par le travail, les aides financières, voire par
des activités illicites, capacité à économiser), la sphère résidentielle
(habitat en milieu institutionnel et en milieu non institutionnel, voire
absence d’habitat), la sphère temporelle (occupation du temps per-
sonnel, rendez-vous institutionnels, activités de diversion), la sphère
interpersonnelle (relations familiales et sociales), la sphère thérapeu-
tique (traitements, soutiens institutionnalisés dans un « cheminement
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vers l’autonomie »)1. Une semblable démonstration ne paraît pas
impensable dans le champ du handicap.

Certes, le réseau social peut remplir aussi des fonctions normati-
ves, avec des effets négatifs. On parle ainsi de « réseaux de type psy-
chotique » : relations interpersonnelles négatives, ambivalentes, asy-
métriques, sources d’anxiété2. Dans ce dernier cas, l’évaluation des
désavantages a pour préalable une connaissance du réseau dans lequel
les personnes concernées s’inscrivent, y compris en tenant compte de
ses effets destructeurs. Mais ce n’est pas la même chose de faire de tels
constats avec une approche pragmatique que de tenir des discours
idéologiques sur la responsabilité complète, par principe, de la société
dans l’exclusion des personnes handicapées.

2. Une approche substantialiste

Elle se traduit par une « catégorisation essentialisante de l’indi-
vidu »3, qu’il soit handicapé, malade mental, noir, indien, femme, etc.
Il ne s’agit pas simplement de dire qu’un « usager » peut défendre ses
droits quand il est hospitalisé ou en institution médico-sociale. Ici,
l’individu se résume à sa nature de patient, de déficient, d’incapable,
d’invalide. Il ne trouve sa force que dans une catégorie, au mieux dans
un groupe qui se battra contre sa stigmatisation. Cette conception
conduit à trois orientations dans le discours et dans l’action :

—  une revitalisation du discours sur le contrôle social de la
déviance, très répandu dans les années 1970, qui se fondait sur une
représentation fantasmatique des puissances occultes de l’argent et de
l’État comme grand ordonnateur de la négation du sujet et du lien
social ;

—  un communautarisme culturel et militant : il s’agit de dénon-
cer l’exclusion des groupes minoritaires, mais en s’appuyant sur eux
pour peser sur les mécanismes de l’exclusion. Approche tactique dira-
t-on ou « dilemme de la différence » (Erving Goffman) ? Le pari est
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pris d’organiser des populations victimes de discrimination, pour
faire valoir simultanément leur droit à la différence et leur droit à la
reconnaissance par la société civile. Cette conception est très liée à la
conception anglo-saxonne de la citoyenneté : « La tradition britan-
nique est fondée sur l’idée que, pour assurer la véritable liberté des
hommes contre le pouvoir qui risque toujours de devenir arbitraire, il
faut respecter la diversité des appartenances et des attachements parti-
culiers. »1 Mais la notion de groupe minoritaire suppose ainsi une
homogénéité, une communauté d’intérêts qui est loin d’être évidente
dans le champ du handicap, sauf lorsqu’il s’agit de regroupements
autour de certaines catégories actives comme, par exemple, les sourds
qui se vivent d’abord comme une communauté culturelle2, ou les
associations relatives aux handicaps rares ;

—  une lutte en faveur d’une discrimination positive offensive :
une discrimination positive de conquête des droits civils, version mili-
tante (reverse discrimination, affirmative action, fair shares policy,
empowerment), contre une discrimination positive aliénante, institu-
tionnalisée, donc ségrégative. Car la discrimination positive a elle-
même, dans cette logique, ses effets pervers. Elle alimente et entre-
tient une exclusion, dont les grandes associations de parents seraient
complices. C’est ainsi que Alain Blanc n’hésite pas à ranger le quota
d’emplois de personnes handicapées prévu par la loi du 10 juil-
let 1987, la sous-traitance réalisée dans le cadre du travail protégé et le
fonds de solidarité de l’AGEFIPH comme des modalités qui produi-
sent de la ségrégation3. On notera, d’autre part, que la loi du 12 juil-
let 1990 relative à la protection des personnes plaçait l’état de santé et
le handicap dans la liste des discriminations liées à l’appartenance « à
une ethnie, une nation, une race ou une religion déterminée ».

Or, il importe de distinguer une discrimination positive au sens
d’une compensation dont peuvent bénéficier des individus, en fonc-
tion de leurs difficultés spécifiques ou du moment dans leur parcours
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de vie, et une discrimination positive pour des groupes minoritaires
qui ont fait le deuil de leur intégration sociale, comme si celle-ci
devait signifier leur autodissolution.

L’universalisme

L’universalisme, dans lequel semblerait s’inscrire la CIH-2, a
d’autres inconvénients. Il conduit à affirmer que la déficience est un
phénomène humain universel et qu’il existe un continuum entre le
monde du handicap et la société ordinaire. Ainsi, pour Irving Zola,
puisqu’un être humain sans aucune déficience est inimaginable, cela
n’a pas de sens de dissocier une politique du handicap de la politique
tout court et pour tout le monde1. Du point de vue d’une classifica-
tion, la logique est la même : la CIH-2 doit devenir une classification
du fonctionnement humain, étiologiquement neutre et non ciblée sur
des populations particulières. C’est ainsi que, dans le vocabulaire uti-
lisé, le « désavantage » laisse place à la « participation » : l’idée est de ne
pas mettre en avant les failles liées à l’état des personnes handicapées et
de combattre la stigmatisation en positivant la terminologie. Cela fait
penser à la définition que donnait Lucien Lévy-Bruhl de la participa-
tion2. Pour cet ancêtre contesté de la sociologie, la participation dési-
gnait une conception de l’identité caractéristique des « peuples de civi-
lisation inférieure » : dans la « mentalité primitive », des êtres
différents forment, du point de vue mystique, un seul et même être.

La version provisoire de la CIH-2 ne va pas, heureusement,
jusque-là. Si participer signifie coopérer, prendre part à, s’intéresser à,
on verra dans la participation un mouvement actif par lequel les per-
sonnes handicapées contribuent à la société civile, de manière plus ou
moins active. C’est là une façon dynamique de présenter la place des
personnes en difficulté, autrement que comme des simples réceptacles
de « facteurs environnementaux ». Ce processus dynamique est bien
décrit par Robert F. Murphy quand il expose son concept de « limi-
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narité », avec un processus en trois phases de « réincorporation dans la
société »1, pour les personnes handicapées qui sont au seuil de la vie
sociale ordinaire. Même lorsque leur état est d’une gravité telle
qu’elles ne parviennent pas à franchir ce seuil, à plus forte raison si
elles ne bénéficient pas d’une aide conséquente, cette dynamique reste
à l’œuvre, y compris en prenant la forme de la dépression ou de la
colère2. On ne reprochera donc pas aux auteurs du projet de révision
de la CIH un refus de penser la question de l’intégration, voire de
l’assimilation. Bien au contraire.

Par contre, il est légitime de s’inquiéter d’une conséquence poli-
tique dont les effets risquent d’être désastreux. En effet, elle pousse à
déconnecter la notion de participation et celle d’aide sociale : en
dehors des prises en charge médicalisées relevant des assurances,
l’action militante sur la société primerait sur la construction de dispo-
sitifs d’aide à la personne en vue de sa socialisation. Cette idée se déve-
loppe dans le contexte du recul de l’État-providence au profit d’une
approche libérale qui s’appuie sur une solidarité active de la société
civile. Le projet est sympathique, mais il est fondé sur une vision idéo-
logique qui, en attendant l’avènement de la « bonne société », risque
de laisser les personnes handicapées dans le même abandon que les
malades mentaux « externés » avec les mêmes intentions philanthropi-
ques. Si, comme on peut le craindre, la notion de participation intro-
duite dans la CIH-2 conduisait à abandonner le registre du désavan-
tage, c’est avec elle que le troisième volet, l’aide sociale, risquerait
d’être négligé. Le maintien ou l’insertion en milieu ordinaire consti-
tuent, bien entendu, l’objectif de toute politique sociale. Mais on voit
mal comment éviter le détour de dispositifs spécifiques, sauf à renouer
avec le mythe d’une réconciliation parfaite entre la population géné-
rale et les populations en difficulté, d’une solidarité spontanée, d’une
unité de la société civile par absorption des différences.

À l’opposé de ces illusions, il paraît nécessaire non seulement de
distinguer des registres dans les manifestations du handicap, mais
aussi de souligner la pluralité des formes d’intervention que se don-
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nent les sociétés modernes dans leur confrontation à l’altérité, de
façon à diversifier les réponses à la maladie ou au handicap, sans
exclure les formes les plus institutionnalisées. C’est sans doute là qu’il
faut chercher à renforcer un universalisme républicain qui ne repose
pas sur la négation des différences1, mais sur une capacité à les réflé-
chir et à les travailler. Car nous ne saurions non plus nous satisfaire
d’un maintien des différences par leur juxtaposition, comme nous y
incite le multiculturalisme.

Les politiques sociales sont à la croisée de ces objectifs. Elles se
fondent sur le pari d’une action spécifique, ni diluée dans l’appel à la
solidarité spontanée de la société civile, ni enfermée dans des prises en
charge qui entérinent, voire accentuent les ségrégations. De ce point
de vue, la CIH-1 donnait peut-être plus de garanties, même si elle
était loin de donner entière satisfaction.

Renforcer l’action sociale

En matière de désavantage, au sens de la CIH-1, des réponses
diversifiées ont fait l’objet, depuis, de formules innovantes qui n’ont
cessé de se multiplier, même s’il leur faut attendre la réforme de la loi
relative aux institutions sociales et médico-sociales pour avoir l’assise
juridique qui leur manque encore : équipes de préparation et de suite
du reclassement, services de suite et d’accompagnement, sections
d’accompagnement spécialisé dans des centres d’aide par le travail,
maisons d’accueil spécialisées de jour, foyers d’hébergement aux
modalités de fonctionnement les plus diverses.

Mais tous ces services marqués par un souci de désinstitutionnali-
sation ne peuvent faire oublier le socle sur lequel est construite l’aide
aux personnes handicapées, alors qu’elles sont souvent dans l’impossi-
bilité de répondre aux propositions plus ou moins réalistes qui sont
conçues pour leur intégration sociale. Il en est de même pour les
patients supposés chronicisés par la psychiatrie, mais qui, en réalité,
ont besoin d’une prise en charge à long terme. Aujourd’hui, plus de
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660 000 personnes résident dans une institution et sont en situation
de dépendance à la fois personnelle et institutionnelle ; soit 1,2 % de
la population française : 475 000 dans des établissements pour per-
sonnes âgées, 80 000 dans ceux hébergeant des adultes handicapés,
46 000 pour les enfants et adolescents handicapés, 65 000 patients
présents dans les établissements psychiatriques. Sur le total, environ
15 % de ces personnes n’ont aucun contact avec le monde extérieur
dans l’année (ni visites, ni sorties)1.

Pour autant, il ne s’agit pas de stocks. L’action sanitaire et sociale
se pense dans le temps et dans l’espace, avec des progressions dans les
processus d’insertion, mais aussi des ruptures, des détours, y compris
dans des lieux éloignés du monde ordinaire, sans que cela porte
atteinte aux visées démocratiques et sans que l’on puisse y voir une
volonté délibérée d’exclusion2. Puisque les individus ont chacun leurs
propres difficultés et accomplissent des parcours souvent fluctuants et
complexes, nous devons abandonner les conceptualisations intempo-
relles alimentées par telle ou telle construction idéologique. En ce
sens, une classification internationale suppose un accord minimal sur
son statut d’outil au service de projets individualisés et tirer plus vers
une approche clinique, voire phénoménologique, que vers le scien-
tisme. À la différence des préoccupations héritées du XIXe siècle où il
s’agissait de classer des populations dans une logique proche de celle
des jardins zoologiques3, la CIH doit se fonder sur une logique de
mouvement et de compréhension de la complexité du devenir de
chaque personne handicapée. C’est à cette condition qu’elle peut
contribuer au renforcement de l’action sociale*.
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Une des grandes critiques du modèle de Wood, dès 1980,
fut la non prise en compte – ou de manière trop péri-
phérique –, des facteurs environnementaux dans son

approche du handicap.
La Classification internationale des handicaps : déficiences, inca-

pacités et désavantages1 ne propose pas de nomenclature environne-
mentale, elle repère des incapacités face à certaines situations ou dans
certains environnements et donc des conséquences sociales et envi-
ronnementales des déficiences et des incapacités.

—  Ainsi le chapitre 7 du plan des incapacités repère des incapaci-
tés concernant la dépendance et la résistance physique dans certaines
circonstances (nécessité d’environnements appareillés, intolérance à cer-
taines caractéristiques climatiques, au bruit, aux contraintes de travail,
allergies). De fait, la CIH pose des conditions environnementales à
l’exercice des capacités de la personne.

—  Le plan des désavantages concerne les limitations des rôles de
survie, considérés comme normaux compte tenu de l’âge, du sexe et des
facteurs socioculturels : capacités de s’orienter et de se mouvoir dans
l’environnement, capacité à poursuivre habituellement une existence
indépendante, capacité d’occuper son temps selon son sexe, son âge et sa
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culture, capacité de participer aux relations sociales habituelles et de les
maintenir, capacité d’assumer une activité économique.

Les propositions québécoise (Processus de production du handicap)
et anglo-saxonne (Classification internationale du fonctionnement et du
handicap) de révision de la CIH-1, en replaçant les expériences de vie
des personnes dans une situation de désavantage, concernent princi-
palement un déplacement du curseur de la déficience vers les condi-
tions contextuelles et environnementales de celle-ci.

La CIH-2 considère « le fonctionnement et le handicap (...)
comme une interaction ou une relation complexe entre (un) problème de
santé et les facteurs contextuels (c’est-à-dire les facteurs environnementaux
et personnels) »1.

Le Comité québécois sur la classification internationale des défi-
ciences incapacités et désavantages (CQCIDIH), qui a reçu pour
mandat de l’OMS de travailler sur la question des facteurs environne-
mentaux, propose pour sa part un modèle de développement humain
qui met en interaction les facteurs personnels, les facteurs environne-
mentaux et les habitudes de vie2.

Les deux propositions ne font pas le même usage des facteurs envi-
ronnementaux. Nous ferons l’hypothèse ici que cela est dû d’une part à la
construction différente du modèle et d’autre part à la différence de statut
des facteurs environnementaux.

1. Fonctionnement et développement humains

La première différence entre les deux modèles concerne l’objet
visé et construit : pour la CIH-2, il s’agit du fonctionnement de
l’homme dans ses environnements et de ses éventuels problèmes de
santé ; pour le PPH, il s’agit du développement humain dans ses envi-
ronnements et les risques qu’ils produisent.

—  Le modèle de la CIH-2 propose une interaction morbidité-
socialité (interaction entre des problèmes de santé – troubles ou mala-
dies – et des facteurs personnels et environnementaux au travers des trois
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dimensions qui interagissent dans une situation de désavantage : les
fonctions et structures corporelles d’une personne, ses activités et ses
participations sociales) ; cette approche va décrire le fonctionnement
de la personne dans chacune de ces dimensions : par exemple, dans
les « fonctions mentales », on renseignera le « contrôle » ou non de la
pensée, selon que l’individu maîtrise ou non des idées obsédantes ou
des délires.

—  Le modèle du Processus de production du handicap proposé
par les Québécois articule les facteurs personnels – compris dans
une réalité de risques potentiels1 – et la vie sociale :

interaction personne – société————|i ↑—facteurs de risque–—|. i

—  Ce modèle de développement a deux conséquences : d’une
part, il met en relation les « causes » avec l’ensemble des facteurs per-
sonnels et évite donc le passage obligé par une déficience d’un sys-
tème organique ; et, d’autre part, il différencie la déficience organique
(l’atteinte anatomique ou physiologique) de l’aptitude fonctionnelle
(ce que la personne peut faire).

—  Cela a pour conséquence d’exclure les fonctionnements psy-
chologiques et intellectuels (qui sont de l’ordre des aptitudes) des sys-
tèmes organiques.

Ainsi, si la CIH-1 fut conçue au départ pour appréhender les
conséquences des maladies chroniques et invalidantes, la CIH-2 élargit
ce champ aux problèmes de santé (et donc à toute population rencon-
trant des problèmes de santé), et le PPH rompt en quelque sorte avec
les problèmes de santé en inscrivant les facteurs personnels dans un
contexte de risques .
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Insister sur le fonctionnement d’une personne ou sur son dévelop-
pement influe, comme nous allons le voir, sur le point de vue et les
objets mêmes visés par la classification.

2. Capacités de faire et participations sociales

La deuxième différence concerne l’appréhension de la dimension
des activités de la personne :

—  Pour la CIH-2, « l’activité désigne l’exécution d’une tâche ou
d’une action par une personne »1, c’est-à-dire ce qu’une personne fait
ou ne fait pas, avec ou sans aide technique ou humaine.

—  Le PPH lui, entend différencier les potentialités d’une per-
sonne des conditions contextuelles dans lesquelles s’exercent ces
potentialités ; il utilise donc la notion d’aptitude, comme « la possibi-
lité pour une personne d’accomplir une activité physique ou mentale »2,
ce qu’une personne peut faire. Ces « capacités » sont évaluées dans un
contexte standardisé, objectif et reproductible.

2.1. Le « chevauchement » des activités
sur la participation dans la CIH-2

L’activité, dans la CIH-2, se différencie de la participation qui
« désigne l’implication d’une personne dans des situations de vie par
rapport aux problèmes de santé, aux fonctions et à la structure corporelles,
aux activités et aux facteurs contextuels ». Cette implication peut être
facilitée ou restreinte en fonction de ces différents facteurs.

Or, entre ce que la personne fait ou ne fait pas et les situations de
vie dans lesquelles elle est impliquée, la frontière est parfois difficile à
tracer.

—  Par exemple, dans les « activités d’entretien personnel » (A5)
on trouve les « activités de se laver » (a 510), de « prendre soin de son
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corps » (a 520), de « prendre soin de sa santé » (a 580), activités que
l’on fait ou pas, avec ou sans aide technique ou humaine. Or, en par-
ticipation – c’est-à-dire en implication de la personne dans une situa-
tion de vie –, le chapitre 1 est consacré à la « participation aux soins
personnels » (p1) déclinée en « participation à l’hygiène personnelle »
(p 110) ou « participation à la santé » (p 140).

—  Or, même si le fait de faire est différent de celui de s’impliquer
dans une situation de vie, même si on peut imaginer une personne
qui se lave ou se soigne, mais qui ne s’implique pas dans le fait de se
laver ou de se soigner, les items sont si proches, du point de vue de
l’information recueillie, que l’usage de la classification risque de privi-
légier une dimension (celle des activités en ce qui concerne les presta-
taires de services à la personne) et d’abandonner l’autre (celle des par-
ticipations, ce qui restreindrait tout l’intérêt de la CIH-2.

—  De la même manière, dans le chapitre 4 des activités ( « activi-
tés de se déplacer » ), le souci d’exhaustivité amène les concepteurs à
décliner les « activités de se déplacer par un moyen de transport »
(a 440 - a 459), qui comprennent, entres autres, l’action d’ « utiliser
un moyen de transport » et l’action de « conduire des véhicules » (moto-
risés ou pas).

—  Or on retrouve en participation (p 240) la « participation aux
déplacements avec moyen de transport » (privé, commercial ou public).
Il se peut effectivement qu’une personne soit capable d’user d’un
moyen de transport mais soit, par exemple, empêché de le faire ou
restreint dans sa participation par un obstacle ou un autre. Mais alors,
il faudrait moins parler d’exécution d’une action que de possibilité ou
de potentialité.

2 .2. La non-description du fonctionnement dans le PPH

La « possibilité », c’est le choix fait par les Québécois avec la
notion d’aptitude (hors contexte), qui se différencie dans le modèle
du PPH de la notion d’ « habitude de vie » qui est « une activité cou-
rante ou un rôle social valorisé par la personne ou son contexte culturel
selon ses caractéristiques (âge, sexe, identité socioculturelle) ».
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En ce sens, la différenciation entre capacités a priori ou hors
contexte et exécution ou expression de cette activité dans un contexte,
un environnement précis est bien délimité : les aptitudes (reliées aux
activités intellectuelles, au langage, au comportement, aux activités
motrices, etc.) sont sans ambiguïté vis-à-vis de ce que la personne met
en œuvre effectivement dans ses environnements de tous les jours.

Dans le PPH, ce n’est pas l’habitude de vie qui risque d’être
redondant à l’aptitude, c’est l’aptitude évaluée in vitro qui peut poser
problème, notamment lorsque les facteurs environnementaux limitent
fortement des aptitudes et perturbent le fonctionnement intégral de
certains systèmes organiques :

—  Prenons l’exemple – classique – d’un enfant souffrant de
troubles du caractère et du comportement, sans étiologie organique
déterminée. Les classifications des maladies (la CIM-10, la
CFTMEA ou le DSM IV) permettront à l’évaluateur de diagnosti-
quer des troubles des apprentissages qui renvoient aux perturbations
des activités intellectuelles.

Comment coder, hors contexte, ces limitations d’aptitudes ?
—  On peut évaluer une limite dans l’ « attention » (1.1.3 : l’apti-

tude à orienter ses activités mentales) ou dans la « pensée », la concep-
tion ou l’organisation des idées, des concepts et des représentations
(1.3) : la conception des idées, l’abstraction ou l’aptitude à former des
concepts à partir de qualités ou de relations, le raisonnement ou l’apti-
tude à élaborer des propositions, à les enchaîner les unes aux autres
pour en venir à une conclusion, enfin le jugement ou l’aptitude à ana-
lyser une situation.

—  Mais ces codifications, en toute logique avec le postulat de
départ, ne disent rien du « fonctionnement » de la pensée et notam-
ment des difficultés de contrôle de la pensée, qui ne sont pas des « défi-
ciences » mais qui peuvent se manifester par des parasitages divers,
des obsessions, des ruminations, voire des stupéfactions liées à des fac-
teurs environnementaux1.
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—  Retrouve-t-on ces réalités descriptives du fonctionnement
mental dans les « habitudes de vie » ? Non, celles-la décrivent les acti-
vités courantes liées par exemple à la communication, ou encore à
l’éducation, la formation, le travail ou les loisirs.

—  Le PPH par contre propose un certain nombre de causes
issues de facteurs de risque, risques liés notamment à l’organisation
sociale et aux comportements individuels et sociaux. « Une cause est
un facteur de risque qui a effectivement entraîné une maladie, un trau-
matisme ou tout autre atteinte à l’intégrité ou au développement de la
personne. »

De fait, le PPH décrit une situation sociale de désavantage avec
éventuellement ses causes, et non le fonctionnement d’une personne.
Celui-ci semble être renvoyé aux disciplines des sciences humaines
(médecine, psychosociologie) qui peuvent éclairer le fonctionnement
de la personne dans la situation de désavantage ainsi décrite.

3. La maltraitance familiale : un point aveugle ?

Pour les concepteurs de la CIH-2, la nouvelle classification
« englobe les règles pour l’égalisation des chances des handicapés (et à) ce
titre (elle) constitue un instrument adéquat pour la mise en œuvre des
mandats relatifs aux droits de l’homme à l’échelle nationale de même que
de la législation nationale »1.

Cet instrument devrait permettre, à partir des problèmes de santé,
et en croisant les facteurs environnementaux avec les participations
sociales de relever les éventuelles inadéquations ou situations impro-
pres aux respect de l’égalité des chances et des droits de l’homme.

Or, pour un Français habitué à trouver dans les classifications offi-
cielles comme la CFTMEA des descriptions « en clair » de la maltrai-
tance, la CIH-2 fonctionne mal en ce qui concerne les droits de
l’enfant du point de vue des violences physiques intrafamiliales :

—  La famille est bien inscrite au chapitre 3 des facteurs environ-
nementaux intitulé « Soutien et relations » (e 310, famille immédiate,
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et e 315, famille élargie) : on peut qualifier la famille comme « obs-
tacle » ou « facilitateur ».

—  Pour repérer une action nocive du facteur familial en direc-
tion de l’enfant, il faut le croiser avec les « participations aux rela-
tions familiales » (p 410) qui inclut le fait d’avoir des relations asso-
ciées à la famille nucléaire, la famille élargie ou la famille d’accueil
ou adoptive.

—  Dans ce chapitre, la « participation aux relations enfant-
parents » comprend le fait d’être accepté par les parents et d’avoir
accès aux ressources et aux services facilitants : une restriction dans
ce domaine peut couvrir la carence éducative, voire la carence affec-
tive, mais cet item ne dit rien de la violence ou de la maltraitance
physique exercées par les parents ou les membres de la famille sur les
enfants.

—  Il existe dans le même chapitre, un sous-chapitre consacré aux
relations intimes ou sexuelles, mais celui-ci exclut la participation aux
relations familiales.

—  Le chapitre 1 des participations concerne les soins, mais la
« participation à l’hygiène personnelle » ou la « participation à la
santé » concerne l’enfant et non ses parents.

Le PPH peut introduire cette réalité à partir des facteurs de ris -
ques. Il exprime d’ailleurs clairement cette intention : « Nous avons
opté pour une relation des causes avec l’ensemble “facteurs personnels”
plutôt que de mettre l’accent sur un passage obligatoire par une déficience
des systèmes organiques. Ce choix répondra aux préoccupations des
milieux d’intervention auprès de certains groupes de personnes ayant des
incapacités se manifestant sur le plan intellectuel ou du comportement
sans étiologie reconnue ou manifeste sur le plan organique. »1

—  On retrouve dans les risques biologiques les « risques hérédi-
taires » (1 .1) liés à l’ensemble des caractères contenus dans les chro-
mosomes ou les gènes, ce qui peut servir de causes à un nombre relati-
vement limité de situations de maltraitance familiale !

—  Les risques liés à l’insalubrité (2.5), dans l’environnement
physique peuvent participer à la compréhension de la situation, de
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même que les risques liés à l’organisation sociale (risques socio-
économiques, conditions de travail...).

—  Mais les causes liées à la maltraitance se retrouveront dans les
risques liés aux comportements individuels et sociaux, comme les risques
« liés aux conflits » (4. 2) notamment familiaux, et les risques « liés aux
comportements d’autrui » (4 .6), comme l’agressivité, l’exclusion ou
l’alcoolisme.

Ainsi, le PPH, s’il peut permettre de renseigner les causes de la
maltraitance familiale, n’isole pas les risques liés spécifiquement au
groupe de support principal qu’est le groupe familial (naturel ou de
substitution) chez l’enfant.

Il faut donc croiser les causes avec les facteurs environnementaux
et notamment les « facteurs socioculturels » (1 .2) qui comprennent
notamment la structure familiale (1.2 .1.1) comme « composition et
mode de fonctionnement de l’unité familiale », qu’on peut coder
comme obstacle en cas de maltraitance, mais, encore une fois, cet obs-
tacle renseigne uniquement sur la « limite (de) la réalisation d’une
habitude de vie » (p. 125) et non sur le type de maltraitance.

Ainsi, les logiques légitimes des deux classifications ne posent pas
explicitement la famille comme source ou cause possible d’un trau-
matisme ou d’une maladie, comme peut l’avancer par exemple l’axe 2
de la CFTMEA ou l’axe 4 du DSM IV.

4. Les différents statuts des facteurs environnementaux

Comment expliquer ces « prudences » de la CIH-2 et du PPH
comparés à la CFTMEA ?

En fait, il s’agit d’un statut différent des facteurs environnemen-
taux qui peuvent servir soit à décrire rationnellement des environne-
ments, soit à repérer ce qui dans les environnements peut provoquer
une maladie, un traumatisme ou toute autre atteinte à l’intégrité
d’une personne, soit enfin à construire une situation clinique.

Selon le statut que l’on donne aux facteurs environnementaux, on
induira une approche spécifique qui prédéterminera les stratégies
d’action médico-sociale à mettre en place dans une situation indivi-
duelle donnée.
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En effet lorsque les facteurs environnementaux visent une descrip-
tion des conditions générales de vie (sociale, familiale, profession-
nelle), même si celles-ci sont repérées à travers les risques qu’elles
représentent ou qu’elles font encourir à la personne qui les vit, du
point de vue de sa santé, de son équilibre psychologique, affectif,
social, financier ou sociétal, ils renvoient à l’ensemble des dispositifs
d’action sanitaire et sociale proposés par un territoire donné.

Par contre, lorsque la collecte des données concernant ces mêmes
facteurs ne se situe plus dans le champ décrit ci-dessus, mais est
appréhendée comme ou au travers des manifestations cliniques, ces
facteurs changent de statut et deviennent éléments ou agents consti-
tutifs d’un diagnostic médical et d’une situation clinique.

Par exemple, lorsque, à propos de l’environnement familial, on ne
note pas simplement une fragilité réelle ou supposée de l’équilibre
familial (parents divorcés, famille monoparentale) ou bien encore un
dysfonctionnement dans les relations parents-enfant du point de vue
des comportements, mais qu’il est spécifiquement inscrit dans le dos-
sier de l’enfant les mentions « abus sexuels par le père » ou encore
« carences affectives », on peut supposer que le facteur est considéré
comme un agent actif qui intervient dans le diagnostic effectué par
l’observation directe du « malade ».

Dans ce cas, le facteur ne renvoie plus à l’ensemble des dispositifs
médico-sociaux, il introduit une stratégie d’abord médicale, de soins
ou de prévention sanitaire.

Or, les facteurs environnementaux sont pris en compte dans la
plupart des différentes classifications actuelles (concernant les mala-
dies ou les handicaps au sens anglo-saxon du terme) et utilisées par
différents professionnels pour une même situation, sans que leur sta-
tut soit toujours spécifié.

Cela produit au quotidien des ambiguïtés et des incompréhen-
sions qui apparaissent lorsque ces différents professionnels se retrou-
vent pour construire ensemble et/ou avec la personne un projet indi-
viduel ou personnalisé.
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4 .1. La CIM-10 : les facteurs de risque de santé

La CIM-101 intègre dans le corps de sa classification un dernier
chapitre consacré aux « facteurs influant sur l’état de santé et motifs
de recours aux services de santé » (Z 00 à Z 99). Ces catégories sont
destinées à « l’enregistrement des motifs de recours aux services de
santé, autres que maladie, traumatisme ou cause externe » (classés
dans les autres chapitres), ce qui peut se produire dans deux cas
principaux :

—  lorsqu’un sujet entre en contact avec un service de santé pour
recevoir des soins ou des services de niveau limité, pour être don-
neur d’un organe ou d’un tissu, pour recevoir une vaccination...
(Z 00 à Z 54) ;

—  lorsque, et surtout en ce qui nous concerne, existent des circons-
tances ou des problèmes qui influencent l’état de santé d’un sujet,
sans constituer en eux-mêmes une maladie ou un traumatisme
(Z 55 à Z 99).

Cette seconde catégorie plus spécifiquement centrée sur les fac-
teurs de risque comprend notamment :

—  les sujets dont la santé peut être menacée par des conditions socio-
économiques et psychosociales : difficultés liées à l’éducation et
l’alphabétisation, à l’emploi et au chômage, aux facteurs de risque
professionnels, à l’environnement physique, au logement, à l’environ-
nement social (situation parentale, discrimination), mais aussi aux
sévices sexuels, carences affectives ou éducatives, à l’incarcération ;

—  les sujets ayant recours aux services de santé pour d’autres motifs
comme la vie sexuelle, l’usage de drogues, le surmenage et le stress et
les diverses dépendances à un tiers, une prescription ou une prise en
charge ;

—  les sujets dont la santé peut être menacée par des antécédents per-
sonnels et familiaux .
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Ce chapitre ne décrit pas des environnements, mais des motifs de
recours aux services de santé, en fonction des situations de santé de
sujets inscrits dans des environnements. Le chapitre Z (55-99) renvoie
donc à des facteurs de risque de santé pour un sujet donné motivant
le recours aux services de santé. Ce qui intéresse d’abord la CIM est
l’adéquation entre les maladies, les facteurs de risque et le recours aux
services.

On remarquera que la CIM-10 utilise le terme de « difficultés »
pour regrouper l’ensemble des conditions socio-économiques et psy-
chosociales. Cela évite la question de différencier ce qui est de l’ordre
du facteur social intervenant dans une situation particulière de santé,
et ce qui se rattache directement à une situation clinique, qui
concerne à la fois la manifestation de la maladie et son diagnostic.
C’est une classification qui vise d’abord l’offre de santé.

4. 2. La CFTMEA : Les contextes pathologiques

L’axe II de la Classification française des troubles mentaux de
l’enfant et de l’adolescent prend en compte les facteurs antérieurs et
associés aux troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent, éventuel-
lement étiologiques, et se subdivise en deux rubriques distinctes :

—  les facteurs organiques, et notamment les facteurs ante- et périna-
taux, les atteintes cérébrales, les maladies d’origine génétique ou
congénitale (trisomie, X fragile), les infirmités somatiques au long
cours (déficits sensoriels, myopathie), etc. ;

—  les facteurs et conditions d’environnement, comme les troubles ou
perturbations psychologiques avérées dans la famille, les carences
affectives et éducatives, les mauvais traitements, les événements
entraînant la rupture des liens affectifs et les contextes sociaux
particuliers (gémellité, enfant placé, enfant de parents divorcé,
famille immigrée ou transplantée, milieu sociofamilial très
défavorisé).

La CFTMEA privilégie donc et souligne, dans les facteurs de
risque de santé de la CIM-10, les contextes pathologiques. Ce qui
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intéresse d’abord la CFTMEA, ce sont les facteurs qui concourent aux
troubles de l’enfant. C’est une classification pour thérapeutes qui vise
le diagnostic et construit directement la situation clinique.

4 .3. Le DSM IV :
facteurs de risque et situations cliniques pathologiques

Le DSM IV tente de différencier les deux statuts des facteurs
environnementaux.

L’axe IV du DSM IV permet de rendre compte des problèmes
psychosociaux qui peuvent affecter le diagnostic, le traitement et le
pronostic des troubles mentaux. « Un problème psychosocial ou envi-
ronnemental peut se présenter sous la forme d’un événement de vie néga-
tif, d’une difficulté ou d’une déficience de l’environnement, d’un stress
familial ou interpersonnel, d’une inadéquation du support social ou des
ressources personnelles ou de tout autre problème relatif à un contexte
dans lequel les difficultés de la personne se sont développées. »1

Nous retrouvons là les problèmes socio-économiques et psychoso-
ciaux de la CIM-10, non compris les situations qui peuvent faire
l’objet d’un examen clinique et qui sont reportées dans le DSM IV à
la fin de l’axe I, celui des troubles cliniques. On trouvera ainsi des
situations cliniques liées :

—  aux problèmes relationnels avec les parents, le partenaire, la fratrie
ou autres ;

—  aux abus physiques ou sexuels et à la négligence.

4 .4. La CIH-2 :
une classification générale des facteurs environnementaux

Pour la version Bêta-2 proposée dans le cadre de la révision2, les
facteurs environnementaux « constituent l’environnement physique,
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social et attitudinal dans lequel les gens vivent et mènent leur vie »
(p. 172).

Il s’agit là d’une description rationnelle et logique des environne-
ments, même si la volonté d’appliquer des critères distinctifs appro-
priés à l’environnement en fait presque une classification à part : en
effet, d’une part, la volonté d’objectivité a fait mettre de coté une
approche en termes de « facteurs de risque et », d’autre part, les inte-
ractions entre l’ensemble de ces facteurs et les dimensions de la classi-
fication sont pour le moins peu explicites. L’organisation de la
nomenclature est la suivante :

— Les produits et technologie : ce chapitre regroupe les produits
et systèmes de produits naturels ou fabriqués par l’homme, de
l’équipement et de la technologie en vue d’une consommation
humaine : les aliments, drogues, avoir, mais aussi les territoires amé-
nagés comme les espaces ruraux, urbains, les outils de communica-
tion, les produits de transport, les équipements ménagers ou de tra-
vail et les produits de loisirs et de sports.

— Les environnements naturels et les interventions humaines
dans ces environnements : la géographie physique, la population, la
faune et la flore, la température, mais aussi les conflits et les guerres,
les sons, lumière et vibrations, la qualité de l’air.

— Les soutiens et relations : ce chapitre traite des personnes ou
des animaux qui offrent soutien, nourriture, protection, assistance et
relations et comprend : la famille, les amis, les connaissances, les chefs
et les subordonnés, les aidants, les animaux domestiques.

— Les attitudes, valeurs et croyances : ce chapitre traite des cou-
tumes, conventions, idéologies, valeurs, normes, attitudes et croyan-
ces religieuses.

— Les services : regroupent les programmes structurés, les servi-
ces publics privés ou bénévoles, au niveau local, communautaire,
régional, national ou international.

— Les systèmes et politiques : ce chapitre traite des règles et règle-
ments, des normes et des contrôles administratifs, des mécanismes de
contrôle et comprend les systèmes et politiques de construction, de
planification de l’environnement, d’habitation, de services publics, de
communication, de santé, etc.
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Cette classification est à la fois exhaustive, méthodologiquement
pertinente et générique. Elle est inutilisable comme telle mais sert de
vade-mecum pour des applications plus spécifiques, en fonction de ce
qui est visé par l’organisation de travail et de l’échelle ou du niveau
territorial visée par l’intervention.

4 .5. Le PPH : nomenclature environnementale
et facteurs de risque

Pour appliquer cette nomenclature environnementale au Proces-
sus de production du handicap, la proposition québécoise1, qui met
en articulation les facteurs personnels, les facteurs environnementaux
et les habitudes de vie, introduit ce schéma d’interactions par ce
qu’elle nomme les facteurs de risque, c’est-à-dire tout « élément appar-
tenant à l’individu ou provenant de l’environnement susceptible de pro-
voquer une maladie, un traumatisme ou tout autre atteinte à l’intégrité
ou au développement de la personne ».

Nous retrouvons ici les facteurs organiques, psychosociaux ou liés
à l’environnement des autres classifications, mais organisés de
manière cohérente et différenciés de la nomenclature environ-
nementale :

— Les risques biologiques : liés au fonctionnement du corps com-
prennent les risques héréditaires, les risques ante- ou périnataux, les
risques infectieux qu’on trouvait dans les facteurs organiques de
l’axe II de la CFTMEA.

— Les risques liés à l’environnement physique : c’est-à-dire à
l’ensemble des éléments naturels et artificiels de l’environnement :
faune et flore, phénomènes naturels, salubrité, aménagements
humains.

— Les risques liés à l’organisation sociale : liés aux phénomènes
socio-économiques, à l’organisation des services aux conditions de
travail.
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— Les risques enfin liés aux comportements individuels et
sociaux : ceux liés aux comportements d’autrui (agressivité, violence,
exclusion) et ceux liés aux coutumes, aux conflits, à l’usage de subs-
tance toxique, à l’hygiène.

Ainsi les facteurs de risque « se calent » sur la nomenclature envi-
ronnementale, s’enrichissent des risques biologiques et se différen-
cient d’une approche strictement clinique des facteurs environne-
mentaux. Les facteurs de risque, biologiques ou environnemen-
taux  interfèrent sur les facteurs personnels qui eux-mêmes se
comprennent dans des environnements et en fonction d’habitudes
de vie.

En conclusion, on peut différencier trois types de facteurs envi-
ronnementaux selon le statut qui se construit dans les formes de noti-
fication :

—  Le premier type est celui d’une description rationnelle de
l’environnement et renvoie aux sept niveaux de critères distinctifs de
la CIH-2. Ce premier type pourra être renseigné par de nombreux
acteurs ayant une connaissance suffisante de la situation dans son
contexte environnemental. Il a pour fonction d’inscrire les situations
personnelles dans des environnements qui les spécifient. Il permet des
comparaisons situationnelles pour une même personne dans un envi-
ronnement E et E′, ou entre des personnes ou des groupes de person-
nes dans un environnement similaire. Il permet d’analyser les écarts
situationnels en fonction des modifications des différents niveaux de
critères.

—  Le deuxième type d’information environnementale est celui
des facteurs de risque, susceptible de provoquer une maladie, un trau-
matisme ou tout autre atteinte à l’intégrité ou au développement de la
personne liés à l’environnement physique, à l’environnement social et
aux comportements individuels et sociaux. Ce deuxième type pourra
être renseigné par des professionnels de l’action sociale et médico-
sociale et des spécialistes des sciences humaines1 ;
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—  Le troisième type d’information environnementale n’entre pas
dans une classification des situations de handicap ou de désavantage :
il renseigne les manifestations cliniques et décrit des contextes patho-
logiques. Il intervient directement dans la construction d’une situa-
tion clinique et fait partie du diagnostic. Ce troisième type qui appar-
tient aux classifications des maladies pourra être renseigné exclu-
sivement par les médecins et les thérapeutes.

Cette clarification méthodologique peut servir de support à une
approche commune entre les acteurs, dans le but d’élaborer un projet
individuel et personnalisé à partir de stratégies sanitaires, sociales,
éducatives, intégratives en cohérence les unes avec les autres.
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Cette revue bibliographique a été conduite en interrogeant
la base de données SAPHIR du CTNERHI, ainsi que la
base de données médicales MEDLINE et PASCAL. Un

dépouillement systématique des revues françaises, telles l’Information
psychiatrique, Neuropsychiatrie de l’enfance, Perspectives psychiatriques,
les Annales médico-psychologiques, etc., a été complété d’une explora-
tion des sommaires et des bibliographies des grands manuels et traités
de psychiatrie ou de pédopsychiatrie. Un appel à communications a
été lancé sur les forums de santé mentale du Web français ainsi qu’un
appel direct aux auteurs ciblés comme ayant pu utiliser la CIH.

Cette liste peut être considérée comme un reflet des publications
françaises sur la question depuis la parution de la CIH ; elle ne saurait
néanmoins être exhaustive. Ont été retenues les publications en
langue française ou anglaise dont au moins l’un des signataires est un
praticien ou un chercheur en santé mentale. Les travaux des autres
auteurs francophones, en particulier les très importantes contribu-
tions des auteurs québécois, n’ont pas été retenus dans cette étude. Ils
justifieraient à eux seuls une étude complète.

Les publications ont cité comme repères conceptuels les éléments
de la CIH, y compris pour les critiquer. Les concepts, la méthode et le
processus décrits par la CIH et Philip Wood ont fait également partie
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du socle méthodologique de certains travaux à visées épidémiologi-
ques ou cliniques.
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