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Caminante  

 

Caminante, son tus huellas   Voyageur, la trace de tes pas  

El camino, y nada mas ;    Marque le chemin, et rien d’autre ; 

Caminante, no hay camino ;   Voyageur, il n’y a pas de chemin,  

Se hace el camino al andar   Le chemin se fait en marchant 

Al andar se hace camino   En marchant se fait le chemin 

Y al volver la vista atras    Et en regardant derrière soi 

Se ve la senda que nunca   On voit le sentier que jamais  

Se ha de volver a pisar.    Plus on ne foulera.  

Caminante, no hay camino,   Voyageur, il n’y a  pas de chemin,  

Sino estelas en el mar.    Mais des sillages sur la mer.  

 

Antonio Machado,  

MACHADO, Antonio. Campos de Castilla, Proverbios y cantares , XXIX, Catedra-

Lettras Hispánicas, 2009. p. 222-223.  

 

« Car la  méthode nuit à  l’ingéniosité quand elle se mêle du faisable ; et elle dissout 

le soin qu’on met à s’informer en fournissant d’avance la vérité. » 

 

Giambattista Vico   

VICO, Giambattista. De la très ancienne philosophie des peuples italiqu es. 

TER, 1987. p. 55. 
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… ne plus considérer la connaissance comme la recherche de la représentation 

iconique d’une réalité ontologique mais comme la recherche de manières de se 

comporter et de penser qui conviennent. La connaissance devient alors quelque 

chose que l’organisme construit dans le but de créer un ordre dans le flux de 

l’expérience - en tant que tel – informe en établissant des expériences 

renouvelables, ainsi que des relations relativement fiables entre elles. Les 

possibilités de construire un tel ordre sont déterminées, et sans cesse limitées, par 

les précédentes étapes de la construction. Cela signifie que le monde « réel » se 

manifeste lui-même uniquement là où nos constructions échouent.      

 

Ernst Von Glaserfeld,  

VON GLASERFELD, Ernst . Introduction à un constructivisme radical, in Watzlawick, 

P.  L’invention de la réalité. Contributions au constru ctivisme ,  Seuil, 1988. p 41. 
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La médecine de l’Antiquité voit l’individu malade et ne reconnaît pas le handicap. Les 

classifications C.I.H. et C.I.F. de l’O.M.S. ont modifié notre manière de voir le 

handicap. La loi du 11 février 2005 utilise les termes de limitation d’activité et de 

restriction de participation issus de la C.I.F. 

La grille G-MAP évalue les limitations d’activité et la restriction de participation par la 

mesure de l’interaction entre les dimensions individuelles et environnementales 

(facilitatrices / obstacles) et rend compte ainsi de la situation de handicap. 

Le type de travail, de formation, le fait de côtoyer au quotidien les personnes 

handicapées, sont les facteurs principaux modifiant les attitudes des professionnels 

ou des étudiants.  

L’évolution et la modification de l’organisation du travail limitent parfois négativement 

la participation des travailleurs handicapés à la vie de l’entreprise. Une ergonomie 

logicielle adaptée semble être une voie prometteuse pour faciliter l’insertion.  

L’accompagnement des professionnels d’un ESAT portant sur la compréhension des 

troubles cognitifs et comportementaux facilite la vie relationnelle au sein de 

l’entreprise adaptée.   

La vision socialisée et politique du handicap impulsée par la loi du 11 février 2005 a 

considérablement amélioré l’image de celui-ci dans l’ensemble de la population. 

Nous sommes peut-être, en 2012, dans la phase du balancier de l’histoire qui pointe 

surtout vers l’aspect social du handicap.  

Ce changement mérite d’être accompagné, mais il ne doit pas se faire au détriment 

de la prise en compte des problèmes de santé sous-jacents  et plus particulièrement 

de  ce qui concerne le handicap cognitif ou  psychique.  

 

Les mots clefs: Handicap psychique, handicap cognitif, traumatisme crânien, 

schizophrénie, attitudes, représentations, complexité, ergothérapie.  
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Title: 

Handicap, cognition and representations. 

 

Summary :  

The traditional medical model views patients as ‘illnesses’ and does not recognize 

disability. The WHO’s classifications of handicap (ICH) and function (ICF) have 

changed our understanding of disability. The Disability Discrimination law of 11th 

February 2005 introduced the concepts of activity and participation. 

G-MAP is an assessment tool that looks at the limitations of activity and participation 

by measuring the interaction between individual and environmental dimensions 

(facilitators/obstacles) that contribute to the handicap. 

The main factors that help modify the attitudes of professionals and students, are the 

nature of their work, training and being around people with disabilities in their daily 

lives. 

The evolution and development of an organisation sometimes negatively impacts on 

the participation of employees with a disability. Adapted software ergonomics seems 

to be a promising way forward, appearing to change the attitudes towards disabled 

employees.  

The use of specific work supporting activities for the professionals of an 

establishment that employs disabled people (ESAT) to develop an understanding of 

cognitive and behavioural disorders facilitates good employee relationships within the 

company.  

The socialised and political vision of disability engendered by the law of February 

2005 has considerably improved the image of disabled people in the general 

population. This change has to be facilitated, but it should not be detrimental to the 

awareness of underlying health problems.  

In 2012 we are the point where the pendulum is starting to swing towards the social 

aspect of disability. 

 
Key words: Mental impairment, Cognitive impairment, Traumatic brain Injury, 

Schizophrenia, attitudes, representations, complexity, occupational therapie
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INTRODUCTION :  

La pratique clinique de l’ergothérapie autant que son enseignement en France 

m’ont permis de côtoyer pendant plus de trente ans des personnes handicapées et 

d’être ainsi moi-même confronté à la question du handicap.  

Cela m’a permis d’observer d’une part son caractère multi-factoriel et 

controversé et d’autre part son évolution dans le temps. Actuellement la loi du 11 

février 2005 est une référence importante pour notre pays. Pour élaborer cette loi, le 

législateur s’est inspiré de certains termes et concepts de la Classification 

Internationale du Fonctionnement (C.I.F.), dernière née des classifications proposées 

par l’Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S.). La C.I.F. a représenté une étape 

importante dans l’évolution des mentalités. Cependant, les représentations du 

handicap restent multiples chez les professionnels comme dans le public. Le 

renouvellement conceptuel introduit par la C.I.F. et la loi ont-t-il influencé les 

représentations du handicap  pour les professionnels ou pour les étudiants en 

formation ?  

Comment rendre compte de cette évolution ? Y a t-il d’autres façons 

d’approcher le concept de handicap ?  

Une démarche scientifique classique de causalité linéaire peut-elle rendre 

compte du handicap ? Comment comprendre la complexité de nos organisations ? 

Le Handicap est un concept très large, dépendant dans son application dans la vie 

réelle de très nombreux facteurs qui interagissent en permanence les uns avec les 

autres modifiant ainsi la représentation de la réalité de chacun.   

Cette thèse abordera, dans un parcours constructiviste, la réalité du handicap 

telle que je l’ai perçue :  

• dans son association complexe avec la maladie et l’histoire des maladies 

• dans une mise en forme de l’évolution des mots et des concepts de handicap,  

• dans une approche concernant l’évaluation des attitudes de professionnels et 

d’étudiants en formation face aux personnes handicapées.  
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• grâce à la recherche collaborative autour du lien entre troubles cognitifs, 

restriction de participation et limitations d’activité qui sont des termes issus de 

la C.I.F. 

• à travers une recherche intervention auprès d’un établissement financier.  

• à travers un travail de terrain autour de l’accompagnement d’un E.S.A.T.1 

Cette thèse n’abordera pas les spécificités du handicap (sensoriel, mental, 

psychique, cognitif ou physique). Elle restera centrée sur la perception que nous 

avons d’un phénomène de la réalité que nous avons cognitivement construit car la 

réalité est une construction cognitive qui dépend de chaque individu et du groupe 

humain auquel il appartient dans une période de temps donnée.  

Cette thèse abordera l’attitude et la compréhension du handicap que nous 

construisons à chaque instant.  

Nous verrons comment la mosaïque des attitudes et des représentations est 

influencée par un très grand nombre de facteurs, à savoir : la loi, les concepts, les 

cadres administratifs, l’histoire personnelle, l’histoire du groupe familial ou 

professionnel… Au final ce qui semble véritablement et durablement changer les 

attitudes c’est bel et bien l’expérience de la relation avec les personnes en situation 

de handicap dans un contexte facilitateur, et un contexte n’est, ou ne devient, 

facilitateur que s’il a été préparé à l’avance et accompagné.  

Le constructivisme c’est : le terrain, la réalité quotidienne, l’expérience 

personnelle acquise, la transformation de ce savoir relié au contexte et la 

transformation de la réalité qui lui est rattachée. Autrement dit : comprendre pour 

faire et faire pour comprendre.  

 

 

                                                 
1  E.S.A.T. : Etablissement et Service d’Aide par le Travail 
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1 PREMIERE PARTIE : EVOLUTION DU CONCEPT 

DE HANDICAP : concepts de handicap et réalité du 

handicap.  
 

Une thèse est un moment privilégié dans la vie professionnelle. C’est en 

quelque sorte un arrêt sur image.  

L’exercice académique masque mal les opinions et la subjectivité de son 

auteur. Son point de vue rejaillit forcément, ne serait-ce que dans  la manière dont sa 

pensée est articulée. Je suis ergothérapeute et ce point de vue professionnel est le 

point de départ de ce travail de thèse.  

La pratique clinique de l’ergothérapie autant que son enseignement en France 

m’ont permis de côtoyer pendant plus de trente ans des personnes handicapées et 

d’être ainsi moi-même confronté à la question du handicap.  

L’acte de naissance officiel de la formation des ergothérapeutes dans notre 

pays se situe en 1970 avec la création du premier diplôme d’État comprenant trois 

ans de formation. Les ergothérapeutes sont nés d’une volonté médicale de 

s’entourer de professionnels différents de ceux disponibles jusqu’alors. Les 

premières écoles d’ergothérapie furent créées en 1954 d’abord à Paris (Dr Poulizac 

et Parisot) et à Nancy (Pr Pierquin), puis à Lyon en 1965. Toutes trois l’ont été à 

l’initiative de médecins cherchant à consolider la toute nouvelle discipline médicale 

de médecine physique et rééducation. Avec la création du diplôme d’État, d’autres 

écoles ont suivi, à Montpellier en 1971 (Pr. Simon), Rennes (Pr. Leroy), Berck sur 

Mer en 1972, Créteil en 1973 (Pr. Hamonet) et Bordeaux en 1974 (Pr. Arné), toutes 

dirigées par des médecins impliqués dans la prise en compte du handicap.  

Á partir de 2011 se sont créées onze autres écoles à Toulon (Var, PACA), 

Saint-Sébastien-de-Morsent (Haute-Normandie), Mulhouse (Haut-Rhin), Tours 

(Indre-et-Loire), Laval (Mayenne), Clermont-Ferrand (Puy-de-Dome), Limoges 

(Haute-Vienne), Meulan-les-Mureaux (Yvelines), Saint-Denis-de-la-Réunion, 

Cébazac (Auvergne), Alençon (Orne)… 
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Que s’est-il passé entre 1974 et 2011 ? Pourquoi ce changement ?  

Une des réponses peut être apportée par les travaux de Stiker. Dans son 

ouvrage, Les métamorphoses du handicap de 1970 à nos jours2 (1) l’auteur  décrit 

une évolution de la pensée du handicap du point de vue de l’anthropologie 

historique.  

Pour Stiker,3 la notion de handicap est complexe et riche et ne peut se réduire à 

la pensée d’un seul champ disciplinaire. J’emploierai plus avant le terme de 

« nébuleuse » pour me rapprocher des frontières floues et mouvantes de ce que l’on 

rattache à la notion de handicap. La pensée du handicap synthétise en fait les 

« grands problèmes humains de la souffrance, de la reconnaissance mutuelle, du 

respect, de la lutte pour la vie épanouie, du droit à la solidarité, de l’expression de la 

sexualité».  

Cette évolution de la pensée du handicap est proche de celle qui prévaut 

encore aujourd’hui au développement de l’ergothérapie. Depuis les étapes 

essentielles de la loi de 1975 et celle de 2005, on assiste à des changements 

sociétaux dont les répercussions se font sentir dans la stratégie politique liée à 

l’amélioration permanente de l’offre de soin. Il serait naïf de penser que les 

changements sociétaux sont à l’origine d’une régulation politique. Il serait tout aussi 

naïf de croire que la volonté politique, à elle seule a une influence sur les 

changements sociétaux. Les deux sont vrais, en même temps, mais dans une 

temporalité différente (et l’un ne va pas sans l’autre).   

Pour certains, la loi cadre de 1975 (Loi n° 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation 

en faveur des personnes handicapées) est surtout restée une loi…cadre. Tous les 

éléments contenus dans la loi de 1975 sont fondamentaux mais nombre d’entre eux 

ont vu leur concrétisation retardée ou n’ont jamais abouti faute d’arrêté d’application, 

et tout particulièrement en ce qui concernait l’emploi, la scolarité et l’accessibilité. 

Deux sentences amusantes, mais cyniques, d’Henri Queuille peuvent résumer cet 

apparent manque d’entrain : « Il n’est pas de problème dont une absence de solution 

ne finisse par venir à bout. », ou plus caustique : « la politique ne consiste pas à 

résoudre des problèmes mais à faire taire ceux qui les posent ». 

                                                 
2 Stiker H-J., Les métamorphoses du handicap de 1970 à nos jours: Soi-même, avec les autres, 
Grenoble, Presses universitaires de Grenoble, 2009, 262 p. 
3 Stiker Idem 
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Dans la période des années 70, les ergothérapeutes de cette génération 

définissaient le plus souvent leur métier par rapport à leurs pratiques. Leurs 

pratiques étaient en général référées à ce qu’on leur demandait de faire et n’étaient 

pas forcément en rapport avec une vision socialisée du handicap. Le Président de 

l’A.N.F.E. (Association Nationale Française des Ergothérapeutes) de 1988, 

reconnaissait au cours de l’Assemblée générale que la profession était passée « à 

côté » de la loi de 1975.   

La base de la réflexion de l’ergothérapie était représentée par une forte 

association entre handicap et pathologie causale. Il ne pouvait pas y avoir de 

handicap s’il n’y avait pas une maladie qui y fût associée. En ce temps-là,  

l’ergothérapie était peu sollicitée pour sa vision socialisée du handicap, mais 

beaucoup plus pour sa capacité d’intervention comme rééducateur. Ainsi les 

ergothérapeutes avaient-ils une solide formation concernant le fonctionnement du 

corps humain et ses dysfonctionnements. La première année de formation était 

consacrée à l’apprentissage du fonctionnement de l’homme sain, la deuxième année 

à l’apprentissage de l’homme « pathologique ». Enfin, la troisième année était 

consacrée à la synthèse entre les deux points de vue. Implicitement, la formation 

laissait entendre  que le fonctionnement normal était entaché par la pathologie et 

qu’il convenait donc de le restaurer, ou d’atteindre un niveau le plus proche possible 

de la normale. Les moyens pour arriver à ce but passaient par la reprise de l’activité. 

Il était sous-entendu que les « malades-handicapés » ne pouvaient plus « faire ». Il 

convenait donc de leur faire « faire » quelque chose. Mais quoi ? 

Les ergothérapeutes français ont ainsi été formés pour utiliser des matériaux et 

techniques artisanales comme le tissage, la vannerie, le bois, la terre ou le fer. Pour 

un peu les ergothérapeutes auraient pu travailler avec les quatre éléments 

fondamentaux ! Cela a amené ces professionnels à penser les personnes 

handicapées comme des malades qu’il fallait rééduquer au moyen de ces techniques 

artisanales pour leur permettre de s’approcher de la norme.   

Les activités  artisanales devenaient ainsi des techniques de rééducation et de 

nomalisation. La technique pour la technique, l’activité pour l’activité, la performance 

pour la performance  au détriment d’une connaissance de la personne. Les 

ergothérapeutes ont donc regardé le handicap à travers le prisme de la pathologie. 

Les patients avec une hémiplégie droite se comportaient différemment que les 
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patients avec une hémiplégie gauche. Les patients traumatisés crâniens se 

comportaient, eux, autrement ! La « prévisibilité » de la pathologie faisait qu’il était 

possible de regrouper les patients en groupes de pathologies et, de savoir à l’avance 

ce qu’il allait falloir faire avec eux (actuellement, on utilise le terme de groupes 

homogènes de patients).  

 Le handicap était secondaire et la personne handicapée s’effaçait derrière sa 

pathologie. Il fut un temps où on pouvait entendre dans les couloirs de l’hôpital, 

appeler les malades par leur pathologie : « l’hémiplégie de la chambre 118 ». Il fallait 

faire évoluer cette conception par trop « réifiante », repenser l’homme et penser 

l’homme malade. Penser l’homme était le domaine des sciences humaines et moins 

celui de la médecine plus encline à penser la maladie. Il fallait se rapprocher des 

sciences humaines et en particulier de la philosophie, de la psychologie et de 

l’anthropologie.  

Pour l’anthropologie, chaque être humain est unique et forcément différent de 

tous les autres. Les caractéristiques individuelles sont toutes différentes. Elles 

peuvent cependant être regroupées par similitudes et constituer ainsi des 

« classes ». Tous les êtres humains ont des caractéristiques communes et des traits 

distinctifs qui les différencient. Face au handicap la réponse est, soit une réponse 

individualisée, soit une réponse face à une « classe », or chaque personne 

handicapée vit le handicap de manière individuelle et personnelle. Une réponse en 

fonction de « groupes homogènes de patients » ne peut pas prendre en compte les 

caractéristiques individuelles et les besoins particuliers. Il fallait des « traducteurs » 

entre le niveau de réponse demandé face au handicap et le niveau de réponse 

demandé par la personne handicapée.  

C’est à cette différenciation entre le niveau général (l’extériorité) et le particulier 

(l’intériorité) que s’est attachée l’ergothérapie et la formation en ergothérapie.  
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Du particulier au général : une construction en str ates.  

Les étudiants en ergothérapie qui obtiennent leur diplôme d’État font partie de 

la « classe » des ergothérapeutes qui sont, eux-mêmes, regroupés dans la 

« classe » des professionnels para-médicaux. Les caractéristiques communes 

composent alors une classe : la classe des para-médicaux. Dans la « grande 

classe » ainsi formée, les caractéristiques individuelles différencient chaque « sous-

classe » l’une de l’autre. Du fait de ces différences et similitudes on peut comprendre 

aisément les barrières et luttes corporatistes qui existent parfois entre professionnels 

surtout quand leurs fondements épistémologiques ne sont pas parfaitement définis. 

Enfin, à l’intérieur de cette « sous-classe » de professionnels, chacun, pour répondre 

aux sollicitations du contexte,  interprète sa mission de manière différente.  

Ainsi, suivant leur lieu d’exercice professionnel, les ergothérapeutes ne parlent  

pas forcément le même langage. La psychiatrie avait, et a toujours, ses propres 

concepts et codes de langage, différents bien sûr de ceux utilisés dans la  

rééducation, par exemple  avec les blessés médullaires. Les personnes handicapées 

sont accueillies dans les structures de soin en fonction de leur pathologie (blessé 

médullaire, traumatisme crânien, pathologie cardiaque…) et y sont soignées et 

rééduquées suivant les concepts sous-jacents liés à la compréhension de la maladie.  

Les maladies sont regroupées par spécialités médicales et les malades sont 

regroupés par service en fonction de la pathologie qu’ils présentent. La médecine 

orthopédique qui traite de l’appareil locomoteur et du squelette n’a pas le même point 

de vue que la médecine neurologique, qui n’a pas le même point de vue que la 

médecine rhumatologique, cardiologique… Il s’agit d’une médecine d’organes ou de 

systèmes. 

L’hôpital accueille et traite des malades plutôt que des personnes handicapées 

(sauf les hôpitaux de rééducation !). Confusément le handicap est associé à la 

maladie. Si la maladie doit être guérie, alors il faut appliquer au handicap le même 

traitement. Il doit être guéri !  

Autant d’ergothérapie que d’ergothérapeutes ! Autant de personnes 

handicapées que de visions du handicap ! 
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Dans la décennie 70, le concept de handicap n’était que peu défini. Tout juste 

existait-il une différence floue entre « handicap » et « non handicap ».  

La limite était cependant mouvante et floue, dès lors par exemple qu’on 

abordait la question de l’âge. Les personnes âgées sont-elles handicapées ? Si les 

personnes handicapées doivent être soignées, l’âge devient-il  une maladie qui 

devrait être soignée ?  

J’ai pu percevoir et vérifier que le handicap revêtait toujours une pluralité de 

formes et de conceptions très différentes, parfois très opposées. La conception du 

handicap telle qu’elle était perçue dans le champ de la psychiatrie était radicalement 

différente de la conception dominante dans le champ de la médecine somatique. Le 

corps et l’esprit recevaient des traitements différents par des professionnels 

différents. L’hôpital psychiatrique ne fonctionnait pas de la même manière que 

l’hôpital général. Il est arrivé cependant que certaines pathologies comme le 

traumatisme crânien permettent de discerner le lien reliant ces deux conceptions du 

handicap : une conception « orthopédique » correspondant à l’atteinte de l’appareil 

locomoteur et une conception psychique intéressant le psychisme. Les traumatisés 

crâniens sont ainsi devenus les plus « psychiatriques » des malades neurologiques 

et les plus « neurologiques » des malades psychiatriques.  

Chacun avait une conception et une représentation différentes de ce qu’était le 

handicap et de ce qu’il convenait de faire au moins dans ces deux champs. Les 

concepts du handicap étaient surtout issus d’une pensée venant de la 

pathologie, c’est-à-dire d’une pensée médicale du handicap. Cette conception se 

conçoit aisément lorsqu’on se penche sur l’histoire de l’humanité à travers ce qu’elle 

a inventé pour vivre, se développer et lutter contre ce qui portait atteinte à la vie. 

L’homme n’a pas créé la maladie. La maladie vit avec l’humanité et comme la 

vie, la maladie se transmet d’Homme à Homme. La vie de l’homme cesse quand la 

maladie qu’il porte en lui est la plus forte. La maladie de l’hôte meurt en même temps 

que son hôte bien que certaines d’entre elles aient la capacité de se transmettre. 

Les peuples de l’antiquité  ont inventé la maladie, lui ont donné un nom, un 

cycle de vie et ont appris à lutter contre elle. L’homme a inventé la maladie pour 

essayer de faire disparaître ce qui portait atteinte à sa vie. Pour cela il a inventé la 

médecine. Le médecin, le sorcier, le guérisseur, le chaman, le prêtre, le philosophe, 



 20

médecins de l’humanité sont des inventions de l’homme.  Mais n’est-ce pas plutôt la 

maladie qui a inventé le médecin, le chaman, le prêtre…? Sans la maladie, y aurait-il 

une médecine ? 

Ce que nous faisons avec le handicap et les personnes handicapées et leurs 

familles obéit à des logiques multiples, à des causes liées à l’histoire et au contexte, 

et aussi à des finalités très différentes, souvent peu claires pour le professionnel.  

Trois dimensions temporelles sont toujours présentes dans ce que nous 

faisons. Le passé (la cause), le présent (le lien avec le contexte), le futur (la finalité) 

sont pris en compte dans l’instant présent et dans ce que nous faisons. Il s’agira de 

chercher les liens communs à  ces trois dimensions, ce qui compose, dans l’esprit de 

cette thèse, une approche de la complexité telles que la conçoivent Jean-Louis Le 

Moigne et Edgar Morin. (2)  (3). 

Notre réflexion oscillera en permanence entre le «faire pour comprendre» qui 

est indissociable du « comprendre pour faire » inspirée du verum-factum le « vrai » 

et le « faire », de La très ancienne philosophie des peuples italiques.(4) de 

Giambattista Vico,  

La loi du 11 février 2005 est la dernière loi en date qui régit tout notre appareil 

administratif et il nous faut « faire » avec cette loi (et donc la comprendre). 

Cependant cette loi, si elle représente une avancée indéniable dans la 

compréhension et la prise en compte du handicap, est surtout destinée aux 

professionnels. Le public (comme les jeunes étudiants en cours de formation, ou 

comme les jeunes professionnels) n’est probablement pas influencé par la loi dans 

sa perception du handicap. Celle-ci emprunte un certain nombre de ses termes aux 

classifications du handicap et à la Classification Internationale du Handicap en 

particulier.  

Les termes de « restriction de participation 4» et  de « limitation d’activité 5» 

contenus dans sa définition du handicap sont des termes issues de la C.I.F6. La 

                                                 
4  Restriction de participation : désigne les problèmes qu'une personne peut rencontrer dans son implication dans une situation 

réelle. 
5 Limitation d’activité : Réduction de la quantité ou du genre d’activités que peut réaliser une personne du fait d’un état 

physique ou mental ou d'un problème de santé. 
 
6 Classification Internationale du Fonctionnement 
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C.I.F., en tant « qu’avatar » des classifications précédentes proposées par l’O.M.S.7, 

(voir 1.2.3.) contient des concepts qui peuvent aider à structurer notre manière de 

comprendre et d’agir avec les personnes handicapées.  

Les conceptions du handicap obéissent à une autre logique, par exemple celle 

de la loi.  Alors une question se pose : la loi peut-elle modifier les représentations 

sociales et individuelles ? Quelles sont les attitudes des jeunes professionnels et des 

étudiants en cours de formation paramédicale ? Comment et pourquoi les 

représentations et les attitudes face aux personnes handicapées évoluent-elles ?  

La loi peut-elle changer les représentations ou ne serait-ce pas plutôt le 

changement des représentations qui est à l’origine de la parution de la loi ?  

L’étude de la causalité linéaire entre loi et attitudes vis-à-vis des personnes 

handicapées peut-elle rendre compte, à elle seule, de la modification des 

représentations et attitudes vis-à-vis du handicap ?  

Si oui, la question du handicap devrait déjà être résolue, et nous ne devrions 

pas avoir besoin de loi. Comment comprendre alors que cette loi intervienne en 

2005, qu’il ait fallu une loi, ou que celle-ci ne soit pas intervenue plus tôt ?   

Si non, pourquoi le handicap a-t-il besoin de loi et quelles sont les approches 

différentes qui peuvent nous aider à aborder et améliorer, voire à résoudre cette 

question ? 

Au fond la loi est la loi…, et seulement la loi. Le quotidien des personnes 

handicapées est d’une autre nature. Nous avons abordé la réalité banale, celle de la 

vie de tous les jours des personnes handicapées. Nous avons rencontré des 

personnes souffrant de schizophrénie ou de séquelles de traumatisme crânien pour 

essayer de comprendre auprès d’elles, leur vécu du handicap et recueillir ce qu’elles 

disent de leur vie quotidienne.  

Ce projet de recherche pluridisciplinaire a été construit à l’aide du cadre 

conceptuel proposé par la C.I.F., en particulier les notions de limitations d’activité, de 

restrictions de participations et d’attitudes. Ces malades nous ont confirmé  que les 

professionnels soignants sont pour eux une ressource importante, qu’ils sont 

toujours sollicités et qu’ils servent en fin de compte de lien, entre eux et leurs 

                                                 
7 Organisation Mondiale de la Santé 
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difficultés quotidiennes, mais aussi plus généralement entre eux et le cadre général 

de la prise en compte du handicap (tel que défini par la loi). Par exemple, si les 

professionnels savent ce qu’est la M.D.P.H.8, nous avons constaté que parmi les 25 

patients interrogés dans une de nos enquêtes de terrain, un seul connaissait cette 

structure mais n’y était jamais allé.  

Nous avons également essayé d’interroger les attitudes de professionnels et 

d’étudiants soignants en cours de formation pour dresser une cartographie des 

attitudes face aux personnes handicapées.  

Quatre études GMAP, ATDP, une entreprise ordinaire abritant un E.S.A.T. et un 

E.S.A.T.9 autonome m’ont permis d’extraire à travers l’expérience de terrain et  

l’observation, les attitudes en jeu dans ces milieux.  

Celles-ci ne changent pas aussi facilement qu’on pourrait l’espérer. Le 

changement est en route, mais sa vitesse est celle des institutions qui abritent ces 

soignants. Comme le souligne Grobety dans Handicap, temps et institutions : Une 

approche systémique, (5), le temps des institutions avance lentement ! 

Parmi ces  explorations de terrain, il me faut également rapporter quelques 

observations fortuites qu’il m’a été donné de faire. Je livre ci-après le résumé de ce 

que j’ai vécu, compris et retenu. Les réflexions que j’ai pu en tirer, serviront de fil 

conducteur tout au long de ce document.  

Situation 1  

J’étais en déplacement professionnel à Paris en novembre 2010 et je déjeunais 

dans un restaurant. La salle était remplie et l’agitation du « coup de feu » à son 

comble. La distance entre les tables dans ce restaurant fait que je ne peux pas, ne 

pas entendre ce que disent les deux personnes qui déjeunent à la table à côté.  

Il s’agit de deux dames qui visiblement se connaissent depuis longtemps et 

sont probablement amies. En effet, elles se tutoient, échangent poliment des 

nouvelles de leur santé, de leur famille, de l'actualité en général, du temps qu'il fait, 

de leurs connaissances communes (essentiellement avec des propos plutôt critiques 

ou de compassion apparente).  Leur conversation évolue peu à peu et se fixe sur le 

                                                 
8 Maison Départementale des Personnes Handicapées 
9  E.S.A.T. : Etablissement et Service d’Aide par le Travail. 
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thème essentiel de leur santé. La teneur de leurs commentaires est plutôt du registre 

de la plainte. Chacune racontant ses anecdotes qui déclenchent en commun, 

soupirs, hochements de tête approbateurs et paroles d’assentiment du genre : 

« c’est bien vrai, … tu as bien raison, … mais  ce n’est pas vrai… et, tu l’as laissée 

faire ? …  à ta place j’aurais fait pareil, etc. ». Ces deux personnes semblent très 

soignées dans leur apparence vestimentaire. L’une d’elles, que je nommerai « A », 

est vêtue d'un tailleur de bonne facture, d’un foulard posé sur les épaules, et porte 

collier de perles à plusieurs rangs, bijoux, broche, bagues. Coiffure soignée, 

maquillage et teint hâlé, yeux faits, rouge à lèvres… donnent l’impression d'une 

personne attentive à son physique et à son apparence, de même que la qualité de 

ses vêtements, son maintien corporel, l’aisance de ses gestes et le vocabulaire 

employé confirment son appartenance à une classe sociale que je pourrais qualifier 

d’aisée. Son âge apparent m’autorise à penser qu’elle n’exerce plus d’activité 

professionnelle rémunérée et que ses journées sont remplies essentiellement par 

des relations sociales (visites, réceptions). L'élocution soignée, l’accent neutre 

pourrait indiquer que cette dame habite Paris depuis longtemps.  

La personne en face d'elle (« B »), plus jeune, au moins en apparence, 

constate que son amie a de la difficulté à couper l’onglet de veau aux épinards et 

basilic qui est dans son assiette.  

Je remarque que « A » porte une orthèse en matériau thermo-formable au 

poignet de la main gauche, (celle qui tient la fourchette). Les déformations des 

articulations inter-phalangiennes proximales et distales, la tuméfaction des 

métacarpes, une discrète déviation cubitale des doigts, me font penser que cette 

dame souffre d'un processus arthrosique, peut-être d'une polyarthrite rhumatoïde. 

Comme j'ai pu l'apprendre, le type de déformations lié à cette pathologie est souvent 

douloureux. Il convient de mettre les articulations au repos, en limitant les 

mouvements afin de diminuer la douleur et de limiter l'accentuation des déformations 

en  « coup de vent ». C’est en tout cas la déduction, bien involontaire, que je fais 

devant ce tableau clinique. La pathologie causale peut ne pas être celle-là mais les 

conséquences, elles, sont bien visibles et gênent ses mouvements. Elle semble avoir 

peu de force, a visiblement des difficultés à tenir sa fourchette et à maintenir la pièce 

de viande avec suffisamment de force pour pouvoir la couper avec son couteau.  
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L'amie plus jeune (« B ») la regarde avec tristesse : « Avec tout ce qu’il t'arrive, 

tu devrais être reconnue comme handicapée ». « A » réplique vivement : « Mais tu 

n'y songes pas ! En ce moment, les handicapés c’est les rois, ils ont tous les droits ! 

Moi, je ne suis pas handicapée. J'ai juste quelques douleurs mais les médecins ne 

peuvent rien pour moi. Je suis obligée de porter cet appareil, que veux-tu, cela 

m'aide … enfin, j'ai tout de même un peu de mal à couper ma viande. Il faut dire que 

les couverts de ce restaurant sont difficiles à tenir, n’est-ce-pas ? ».  

J’ai moi-même un couteau équivalent au sien, dont le manche est de forme 

élégante très originale, fruit probable d’une recherche esthétique qui s’est peu 

souciée de fonctionnalité. Ce manche est de petite section, rond, et se termine par 

une pointe élégante, certes, mais qui rend la prise sur le talon de la main instable et 

difficile à maintenir.  

L’esthétique a un coût plus élevé que le fonctionnel, plus trivial ! Le message 

envoyé est que tout dans ce restaurant est raffiné et recherché, du décor aux 

couverts et à la qualité de la cuisine offerte. Les distinctions et autres petits 

panonceaux de la porte vitrée attestent s’il était besoin que cet endroit n’est pas 

commun et que les étoiles attribuées par différents guides culinaires sont garantes 

de la bonne réputation du lieu.  

Les mots font appel à un sens et, visiblement dans cette interaction, A et B 

n’attribuent pas au mot handicap la même portée.  

Ces mots se réfèrent à deux représentations très différentes. L’une, pour B 

serait peut-être celle du registre du défaut, d’un événement, d’une situation ()qui ne 

devrait pas se produire, qui n’aurait pas dû se produire, qui est attachée à la maladie, 

qui a un caractère de gravité, qui peut durer dans le temps et qui a des 

conséquences négatives sur des activités aussi simples que de couper sa viande au 

restaurant. Cet événement est globalement vécu comme négatif. Être handicapé 

c’est pire que d’être malade. On peut guérir d’une maladie. On ne peut pas guérir du 

handicap ! 

Pour B, le mot « handicapé » est peut-être rattaché à la catégorie de personnes 

qui peuvent recevoir de l’aide de la collectivité. Être reconnue « handicapée », c’est 

faire partie de la « classe des personnes handicapées » et cela donne des droits que 

les autres n’ont pas ! Dans ce cas, la représentation serait plutôt positive. Il convient 
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de demander cette reconnaissance ou ce statut qui permet de bénéficier d’aides 

extérieures.  

À l’inverse, recevoir ces aides, c’est accepter d’être assimilée à cette « classe » 

de personnes souffrant d’un handicap. La réaction de A est une réaction de rejet. 

Refusant l’idée d’une quelconque ressemblance, elle rejette cette catégorie qu’elle 

peut juger comme négative. Elle refuse de faire partie de la classe des 

« handicapés ». Il n’est pas enviable d’être comparée à une personne handicapée. À 

image négative, représentation négative du handicap.  

Comment comprendre ce qui fait la différence entre les points de vue de « A » 

de « B » et de « C » (moi-même, en tant qu’observateur involontaire de la situation) ?  

Qui vit le handicap ? Qui observe le handicap à travers leur relation amicale ? 

Que voit du handicap l’observateur depuis sa position « de neutralité »? Comment 

comprendre la multiplicité de ces points de vues ? Quelle est la réalité du concept de 

handicap ?   

 

1.1 CONCEPT ET RELATIVITÉ DU CONCEPT. 

Le concept est une construction humaine. Le concept n’existe que par rapport à 

une réalité à laquelle il se réfère. Le concept de réalité étant relatif, car procédant 

d’une construction humaine, en conséquence le concept même de handicap est 

relatif.  

Bruno Gaurier dans Tous inclus - Réinventer la vie dans la Cité avec les 

personnes en situation de handicap (6), affirme que le handicap n’est pas un 

concept. Pour cet auteur, le handicap existe dans une forme concrète, physique qui 

touche les personnes. Il préfère utiliser le terme très actuel de « situation de 

handicap » et de « personnes en situation de handicap ».  

Ce faisant, il fait appel à l’acception sociétale, environnementale du handicap, 

concept issu des années 90, concomitant de la parution des classifications du 

Handicap proposées par l’O.M.S. (Organisation Mondiale de la Santé). 

Le handicap est un concept, et il est impossible d’échapper à la 

conceptualisation. C’est la société et l’environnement qui font le handicap (ou la 
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situation de handicap). L’utilisation des mots a déjà un caractère discriminant (qui 

permet de discriminer, de faire une différence). 

Parallèlement, parler de « situation de handicap » se réfère à la « personne en 

situation de handicap ». Le terme de « personne » est sous-entendu. Quand on parle 

de situation de handicap, l’accent est mis plutôt sur la situation (l’environnement) que 

sur la personne, ce qui  pourrait la rendre différente ou qui accentuerait le caractère 

discriminant (peut-être négatif) et stigmatisant : la situation de handicap VS la 

personne handicapée.  

En fait, parler de « situation de handicap » et de « personnes en situation de 

handicap » est en soi un concept qui définit une approche de la réalité.  

La réalité serait-elle un concept ?  

La réalité n’est que la réalité et elle n’est réalité que parce qu’elle est perçue 

comme telle par chacun. La conscience de la réalité fait la réalité. Conscience, 

concept et réalité ne sont qu’une même facette d’un même objet.  

Le concept de réalité n’est pas la réalité, il n’est qu’un concept qui définit ce qu’il est 

censé « conceptualiser ». Il ne pourrait pas y avoir de concept de réalité sans que la 

réalité n’existe, en ce sens que la réalité du monde existe hors de la conscience de 

l’homme. C’est ainsi que Ernst Von Glaserfeld et Heinz Von Foerster (1988) 

définissent la compréhension de la réalité. (7) 

Un concept est avant tout une reconstruction utile à un moment donné pour 

représenter une réalité. Un concept est une connaissance issue de la réalité et 

construite à posteriori et, bien qu’indépendante de celle-ci, elle n’y est reliée que par 

quelques fils. Ces fils qui relient la connaissance acquise de la réalité à la réalité de 

la réalité sont ténus, partiels, fragiles et incomplets. Ils sont incomplets, en ce sens 

qu’ils n’en sont qu’un appauvrissement. Ils sont fragiles parce qu’ils évoluent au fil du 

temps, et que la part de vérité (réalité) qu’ils recèlent, révèle souvent ses limites et 

ne résiste que mal à l’évolution des connaissances. Ils sont partiels, car ils sont issus 

du choix réducteur d’un critère (stigmate, pathologie, performance… ). Ténus enfin, 

parce qu’ils sont impalpables et faiblement reliés à la complexité de la réalité. 
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Connaissance et concept ne sont pas la réalité mais une reconstruction et cette 

reconstruction n’est rien d’autre qu’une représentation de la réalité. J’emprunte 

l’expression de « réalité de la réalité » à l’œuvre de Paul Watzlawick, L'invention de 

la réalité : contribution au constructivisme  et à La réalité de la réalité (7, 8) qui se 

fonde sur l’analyse du langage et de la communication humaine.  

La réalité réelle, (la réalité de la réalité) n’est qu’une construction et la manière 

d’en rendre compte passe par le langage. La réalité existe, mais nous ne 

considérons comme réel que ce nous pouvons définir, appréhender.  

« La réalité est quelque chose, la négation n’est rien, c’est-à-dire qu’elle est un 

concept du manque de l’objet, comme l’ombre, le froid (nihil privativum) » comme le 

suggère Kant dans Critique de la raison pure (9). « Nous ne pouvons le définir que 

par le langage qui est produit et cause du raisonnement ». Par définition, on ne peut 

tenir pour réel ce qui n’est même pas dans notre « entendement ». Il conviendrait 

donc de garder un doute raisonnable sur la réalité perçue du fait même qu’il peut y 

avoir une autre réalité au-delà de la réalité perçue !  

Cette idée de l’incomplétude de l’être humain, des limitations imposées par sa 

condition physique et par la faiblesse de ses capacités cognitives, fait que la réalité 

est forcément de nature complexe. Nébuleuse  inatteignable pour l’esprit humain, en 

une seule fois et en tenant compte de toutes ses ramifications. Edgar Morin dans 

Introduction à la pensée complexe, propose, au cours de l’élaboration de sa pensée 

sur la complexité, de garder à l’esprit le doute, de rechercher des liens logiques 

d’interconnexion (inclusion, exclusion, disjonction, conjonction) entre tous les 

éléments qui composent la réalité. (3)  

« Connaître c’est produire une traduction des réalités du monde extérieur »10. Il 

serait tentant de rajouter que cette production est par nature, personnelle et unique.  

La connaissance est le résultat de l’expérience accumulée au cours de l’existence, 

celle résultant du raisonnement individuel et celle résultant du partage. La 

connaissance de la réalité n’est que le résultat de ces trois notions nécessairement 

conjointes.   

 

                                                 
10   Morin, Idem p. 146 
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La réalité est complexe pour l’entendement humain qui a naturellement 

tendance à simplifier, à réduire, à isoler, à individualiser, à ramener à sa propre 

connaissance et à exclure toute connaissance étrangère, extérieure à son 

« entendement ».   

Il y a de la complexité en toutes choses. Il y a deux formes de connaissance de 

la réalité :  

• La première  l’intuition, où la réalité ne serait perçue qu’à travers les sens. La 

connaissance de la réalité ne serait que le produit de nos sens et aurait donc 

un caractère essentiel d’immédiateté. Cette connaissance se rapporterait à un 

aspect concret, à une perception, une compréhension de la réalité immédiate. 

J.F. Dortier, dans son Dictionnaire des sciences humaines (10), rapporte que 

selon John Locke et David Hume, ce caractère d’immédiateté caractérise 

l’intuition et l’expérience empirique (courant philosophique faisant dériver la 

connaissance de l’expérience et en particulier de l’expérience sensorielle. 

John Locke (1632-1704) et David Hume (1711-1776) sont considérés comme 

les pères fondateurs de l’empirisme11. Emmanuel Kant définit ainsi l’intuition 

« Toute notre connaissance commence par les sens, passe de là à 

l’entendement et s’achève dans la raison, au-dessus de laquelle il n’y a rien 

en nous de plus élevé pour élaborer la matière de l’intuition et pour la ramener 

à l’unité la plus haute de la pensée »12.  

• La seconde, ou la réalité de l’existence de « L’Autre » passerait par la raison.  

 

Pour Kant, la raison est le fruit du raisonnement. Les concepts sont la raison pure 13 

et ils doivent avoir les caractéristiques suivantes : 

• Ils doivent être purs et non empiriques (issus d’une connaissance « à priori»). 

• Ils doivent appartenir à la pensée et à l’entendement et non à l’intuition et à la 

sensibilité. 

• Ils doivent être élémentaires, distincts des concepts dérivés. 

                                                 
11   Dortier, Idem p. 189 
12   Kant, Ibid p.  254 
13  Kant, Ibid p.  85 
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Kant fait référence à la table des catégories de concepts qui doit être complète pour 

embrasser entièrement tout le champ de l’entendement pur. Ils sont, pour lui, au 

nombre de douze, classées en quatre classes : 

• selon la quantité : unité, pluralité, totalité  

• selon la qualité : réalité, négation, limitation 

• selon la relation : substance, causalité, réciprocité  

• selon la modalité : possibilité-impossibilité, existence-inexistence, nécessité-

contingence14  (9). 

« Le concept se distingue de l'idée en ce qu'il se présente comme résultat d'un acte 

de conception se rapportant à quelque chose d'autre que lui-même ». Il fait intervenir 

des ordres distincts et représente une sorte de « passe-partout » qui permet 

d'accéder à la connaissance selon la perspective de chacun.   

Enfin, il peut être décrit « soit comme  point de condensation de l'accumulation 

de problèmes théoriques, soit comme unité élémentaire de la construction 

théorique » (9). 

Le concept n’est pas la représentation complète et totale de la réalité, mais 

seulement la représentation abstraite d’un objet, de plusieurs éléments abstraits en 

interaction qui décrivent une part du fonctionnement de la réalité et permettent son 

« entendement ».  

Le concept est un mode de représentation universel, médiat, intermédiaire 

référentiel à l'objet de connaissance. Le concept de handicap n’est pas la personne 

handicapée ou la situation de handicap. Le concept est spécifique de la 

connaissance philosophique ou scientifique que nous pouvons avoir d’un 

phénomène ou d’une idée. Le concept de handicap existe, mais il n’est pas le 

concept de « personne handicapé », il n’est pas la personne handicapée.  

Kant ne l’aborde pas ainsi dans la Critique de la raison pure mais ce qui fait la 

caractéristique fondamentale du concept est qu’il est le résultat d’une production 

humaine (la conceptualisation) et ce qui m’apparaît comme fondamental quand on 

aborde le concept de handicap est son caractère de transmissibilité.  

                                                 
14  Kant, Ibid p. 94 
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Le concept est transmissible et il est « réalité dépendant ». L’effort de 

conceptualisation de la réalité est nécessaire car le concept permet de rendre 

compte de la réalité en termes généralisables et transmissibles. Or, la réalité n’est 

pas transmissible. Elle est perception individuelle. Le concept décrit la connaissance 

que nous avons de la réalité.  

En ce sens Gaurier (Ibid) aurait raison quand il affirme que le handicap n’est 

pas un concept. La réalité n’est pas le concept de handicap mais ce que vit la 

personne qui se reconnaît comme handicapée (voir plus haut l’interaction entre A et 

B) ou est reconnue comme telle par l’entourage relationnel (comme la famille, le 

cercle d’amis) en reconnaissant dans ce qu’il vit de lui-même ou dans ce qu’il 

observe, les éléments constituant la notion ou la définition établissant les propriétés 

du handicap.  

Ce faisant, la plupart du temps, celui qui fait cette analyse, le fait en fonction de 

son propre vécu, de ses propres expériences, et ainsi a l’intuition que ce qu’il voit ou 

observe « EST » la réalité. Dès lors, l’intuition se heurte à sa propre limite, c’est-à- 

dire à son intransmissibilité. Le concept, par sa caractéristique liée à son élaboration 

(abstraction) et sa construction (généralisation), obtient un statut d’universalité et par 

là-même de transmissibilité.  

Cependant la transmissibilité du concept n’est pas facilement assurable car elle 

se heurte… à l’intuition. Pourquoi transmettre un concept alors que l’intuition et la 

connaissance immédiate suffiraient ?  

Comment transmettre le concept du « beau » ? Et pourquoi le transmettre ? Je 

ressens ce qui est beau car j’en ai une connaissance immédiate. Je sais ce qui est 

beau car ma culture m’a transmis le concept sans me l’avoir enseigné. Ce que je 

trouve beau est l’objet réel. Il suffirait pour transmettre le concept du beau de décrire 

l’objet. Cela paraît valable pour des individus de même culture mais cela reste-t-il 

vrai pour des individus de cultures ou de contextes de vie différents ? Qu’est ce que 

le « beau » pour un Européen et un Inuit, pour celui-là, une toile de Picasso, de 

Magritte ou de Dali, un opéra de Verdi, un recueil de poèmes ou ce grand vaisseau 

de pierre destiné à voyager dans le temps qu’est la cathédrale Notre-Dame de 

Rouen, et pour celui-ci, les paysages enneigés et les silences glacés de son 

territoire ? 
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Lequel des deux saura distinguer les nuances de blanc qui permettent de 

décrire l’état de la neige ? Lequel des deux aura à sa disposition le stock sémantique 

nécessaire permettant de différencier les longueurs d’onde différentes qui 

correspondent à des températures distinctes de la neige ?  

Claude Hagège, dans le Dictionnaire amoureux des langues, cite Philippe 

Mennecier, ingénieur et linguiste chargé de la conservation de la collection 

d’anthropologie biologique au Muséum d’Histoire Naturelle de Paris. Il décrit 

comment les Inuits ont deux mots pour décrire la couleur « blanc », suivant qu’elle 

est « en l’air » ou qu’elle est au sol. Ensuite la description de la couleur se fait par 

l’utilisation qui en est faite, (par exemple pour construire un igloo) ou par son état par 

exemple en fonction de sa température. (11) 

Marie C. Bouchet dans L’irisation sensuelle des blancs du texte de Nabokov, 

étudie le traitement sémantique que fait cet auteur pour décrire les nuances de blanc 

ou plus exactement de texture : « la souplesse du lait écrémé, l’onctuosité de la 

crème, le poli de l’ivoire, le velouté du pétale de lys (12)». Par ailleurs ce même 

auteur rappelle que l’anglais possède deux mots pour signifier la couleur blanche,  

l’une par sa nuance (white), l’autre par l’absence, le vide (blank). Le français ne 

possède qu’un mot pour désigner cette couleur.  

Jules Davidoff, professeur de psychologie, directeur du centre de Cognition, 

Computation and Culture de l’Université de Londres et Joël Fagot, directeur de 

recherche au CNRS au laboratoire de psychologie cognitiveà Marseille, décrivent 

dans Cross-spécies assessment of the Linguistic Origins of Color catégories 

comment pour les Himba, ethnie bantou vivant dans le Kaokoland, au nord de la 

Namibie, cinq termes permettent de décrire les couleurs (contre 11 pour les Anglais). 

Pour les Himba, le vert et le bleu sont semblables et sont désignés par le même mot 

« Zoozu ». L’expérimentation a montré que sur une palette de couleurs, l’item cible 

bleu est difficilement différencié des autres items (un carré bleu dans un cercle de 

carré verts) alors que la sélection du même item cible ne pose aucun problème à un 

Anglais. Ces mêmes Himba ont en revanche plusieurs termes pour décrire les 

nuances très proches de la couleur verte qui, par contre, sont plus difficiles à 

discriminer pour un sujet anglais. (13)  

Sans doute, chacun peut-il éprouver les différences physiques ressenties et 

définir que ceci ou cela est beau (ou pas). Mais la question est celle de la 
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transmissibilité qui ne peut passer que par la désignation de ces caractéristiques et 

par un accord sur le sens des mots employés.  

Le concept de beau a un statut d’universalité, mais sa transmission n’est pas 

aisée. La transmission fait appel à la matérialisation, la transformation, la 

modélisation du réel et l’utilisation du langage, qui doit passer par un canal physique 

et matériel. 

Ainsi peuvent être comprises les peintures rupestres de Lascaux. Elles 

évoquent une réalité disparue mais cependant transmissible, sans que pour autant 

nous ayons ni la même culture, ni le même contexte de vie. Ce qui est ressenti est 

proche de ce que décrit  André Comte Sponville quand il aborde dans  L'esprit de 

l'athéisme : Introduction à une spiritualité sans Dieu, l’expérience quasi mystique que 

lui procure la contemplation d’un paysage qui l’émeut (14) ou du plaisir que peuvent 

éprouver les croyants catholiques, lié au partage physique de l’hostie au moment de 

la communion. L’hostie représente la communion qui permet de se sentir membre 

d’une communauté humaine et elle dessine à celle-ci, par son absence la présence 

de Dieu. Le concept de déité n’est pas transmis, partagé, c’est sa réification qui 

permet lors de la cérémonie de la communion d’accéder au concept de Dieu. Le 

concept est unique mais sa représentation, son mode d’accès est multiple. C’est 

ainsi que l’on peut comprendre les manifestations de la spiritualité à travers la 

religion et ses rituels. La religion et ses rituels sont le lien entre spiritualité et réalité 

observable.  

Dans une des recherches de terrain réalisée (cf. partie 2, G MAP) Handicap 

d’origine psychique et / ou cognitive : quelles restrictions de participation au sens de 

la C.I.F. ? j’ai pu travailler sur le concept de  restriction de participation (15) chez des 

personnes souffrant des conséquences de lésions cérébrales ou de schizophrénie. 

Dans cette recherche, la spiritualité, la religion, le sentiment d’appartenance ont été 

questionnés. Toutes les personnes interrogées ont montré une attitude de 

coopération pour parler des rituels de leur religion (catholiques, protestants, 

Jéhovah) mais aucun n’a abordé cette question sous l’angle du concept (la croyance, 

la foi, le sentiment de la présence d’une entité supérieure, le sentiment de plénitude, 

de communion et d’extra corporéité).  

La spiritualité n’est en fait abordée qu’à travers l’organisation ritualisée que 

propose la religion. Les personnes sont interrogées à travers le concept de 
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participation, c’est-à-dire ce qu’ils font véritablement dans la vie quotidienne et qui 

serait lié à la spiritualité. Le terme de participation est issu de la C.I.F. et est 

également contenu dans la définition de la loi du 11 février 2005. Ce qui est 

interrogeable n’est que la manifestation physique du concept et c’est ce qui fait toute 

la difficulté de l’étude de la participation.  

Le concept donc ne peut être interrogé autrement que dans sa forme réifiée, 

c’est-à-dire à travers les activités qui lui sont rattachées. A ce niveau du 

raisonnement, il peut y avoir un point de bifurcation. Ces activités que nous 

interrogeons sont supposées être le reflet de la réalité telle que la vit le sujet et, en 

même temps, être issues de la classification ordonnée des activités telles que la 

propose l’O.M.S. Classer les activités auxquelles s’adonne un groupe humain de 

même culture, habitant la même zone géographique revient à définir une norme.  

Le regard que porte l’observateur sur l’activité et la participation, s’exerce donc en 

fonction de ce qu’il infère de la norme. La norme est la grille de lecture de 

l’observateur sans que ce dernier  se rende compte qu’il utilise une grille. La norme 

est une extériorité rapportée au sujet.  

Je pense qu’il est nécessaire d’opposer à cette extériorité (la norme) le 

caractère singulier d’intériorité du sujet. De ce point de vue, C. Rossignol a raison de 

mettre en cause le caractère de spécificité de la C.I.F. (16). Celle-ci ne pourrait être 

utilisée que comme instrument classificatoire. Cet aspect est probablement utile pour 

la classification, mais probablement illusoire pour décrire la caractéristique du sujet 

et ses aspirations.  

Le soignant est ainsi confronté à deux tendances, la norme et l’extériorité versus la 

particularité et l’intériorité. La première permet de penser l’aide et les moyens 

techniques disponibles dans ce contexte, l’autre, s’appuyant sur une compréhension 

précise des besoins et des capacités du sujet, s’appuie sur la confiance donnée à 

l’intervenant. La finalité, le sens de ce qui est abordé n’est possible que dans cette 

relation de confiance et de proximité.  C’est ce travail d’ajustement qui permet ainsi 

d’adapter l’offre de soins (le programme générique, l’extériorité) aux besoins 

spécifiques, particuliers du sujet. Qui va servir de traducteur entre la réalité du 

handicap telle que la vit le sujet (l’intériorité) et la relativité du handicap (la norme, 

l’extériorité) ?   
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Le traducteur est celui qui se place dans l’entre deux, entre le sujet et le concept, qui 

observe la réalité extérieure (l’extériorité) et qui essaye de comprendre comment le 

sujet l’intègre, la perçoit, l’utilise, la transforme. Comment peut-il expliquer et 

comprendre pour faire ?  Faire pour comprendre ou expliquer ? 
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1.2 APPROCHE PHÉNOMENOLOGIQUE : intériorité et 

extériorité 

 

1.2.1 Intériorité 

« … ne plus considérer la connaissance comme la recherche de la 

représentation iconique d’une réalité ontologique mais comme la recherche de 

manières de se comporter et de penser qui conviennent. La connaissance devient 

alors quelque chose que l’organisme construit dans le but de créer un ordre dans le 

flux de l’expérience, en tant que tel, informe en établissant des expériences 

renouvelables, ainsi que des relations relativement fiables entre elles. Les 

possibilités de construire un tel ordre sont déterminées, et sans cesse limitées, par 

les précédentes étapes de la construction. Cela signifie que le monde « réel » se 

manifeste lui-même uniquement là où nos constructions échouent. » (Glaserfeld, 

1988) (7). Cette proposition de Von Glaserfeld implique  que l’observateur ne 

construit que la réalité qu’il est préparé à voir et qui est déjà dans son entendement 

dirait Kant. Ce qu’il ne connaît pas ne peut être perçu et compris. La relativité du 

savoir est donc une certitude.  

On attribue à Paul Valéry (à propos de l’intelligence),  l’aphorisme humoristique 

suivant. « À voir un chêne, personne ne peut deviner qu’il était autrefois un gland » 

(Paul Valery). La réalité du fruit n’est pas contenue dans la perception objectivante 

de l’arbre. De même que la réalité de l’arbre à venir n’est pas contenue dans  

l’observation objectivante du fruit.   

Qu’est ce qui permet de relier ces deux niveaux de la réalité qui ne peuvent 

exister en même temps ? La réponse est double. D’une part le temps, qui sépare et 

qui relie le fruit et l’arbre et d’autre part, la connaissance présupposée de la réalité 

des choses : la connaissance acquise du lien qui relie le fruit et l’arbre qui permet 

d’expliquer le lien entre ces deux niveaux de la réalité.  
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Expliquer : n'y a-t-il que cette forme d'une théorisation de la réalité qui 

s'appuierait sur l'explication ?  

Explication : "ex-plicare" signifie littéralement déplier.  L’observateur-chercheur 

qui se met en projet d'expliquer déploie les plis de la réalité dans tous ses méandres, 

dans toutes ses formes.  

Un enfant fait de même quand il  déplie  une feuille de papier roulée  en boule 

et dans laquelle est cachée la bille qu’il convoite. Il sait par avance qu’elle est 

dissimulée à l’intérieur. Il ne lui reste plus qu’à déplier cette boule.  

Mais si l’enfant se pose la question de savoir pourquoi la boule de papier a 

cette forme ? La boule a-t-elle pris la forme de la bille ? Et quand il n’y a pas de bille 

à l’intérieur ? L'enfant ne perçoit pas que ce n'est pas la bille qui donne la forme à la 

boule de papier mais la main qui l’a auparavant roulée en boule.  La main n’est pas 

contenue dans l’observation qui peut être faite du résultat final. La boule de papier 

n'indique pas la main qui l’a pliée. La forme de la boule indique qu’en son centre est 

contenue la forme synthétique de son extériorité. Pour faire le lien entre extériorité et 

extériorité l’enfant peut se poser la question de l’explication. La réponse à la question 

du pourquoi la boule a une forme sphérique est : parce qu’il y a une bille en son 

centre.  

S’il se pose la question du comment la sphère de papier s’est constituée, il peut 

utiliser l’image de la main, c’est-à-dire l’extériorité. C’est la main qui a donné la forme 

finale à la boule de papier.  

L’observateur qui souhaite comprendre quelles sont les représentations du 

handicap peut chercher à l'intérieur de chaque individu qu’elle serait cette intériorité 

qui donne cette forme à la boule de papier (comme à la sphère du handicap). Il peut 

chercher une explication. Il peut aussi chercher à comprendre comment les éléments 

de la réalité sont agencés et s’il y a à l’extérieur de son champ de connaissances des 

éléments, des informations qu’il ne peut pas percevoir et qui pourtant sont reliés à ce 

qu’il observe.  

 Imaginons un arbre dont le tronc aurait été scié dans son diamètre. En son 

centre une zone sombre, foncée, serait le point central  de l'arbre. L'enfant-

observateur pourrait conclure que ce qui est au centre a donné leur forme à tous les 

cercles concentriques qui ont permis à l'arbre de s'élargir et de grossir. Compter le 

nombre de stries à partir du centre permet de déterminer approximativement le 
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passage des saisons. Les stries sombres pour l'hiver, les stries plus claires pour le 

printemps et l'été. Mais l'observateur ne perçoit pas en observant cette « tranche » 

de la réalité de l'arbre, les racines qui sont hors de son champ de vision et dont il ne 

peut deviner l'étendue. Il ne perçoit pas non plus l’équilibre de volume entre la 

frondaison et le corps racinaire de l’arbre pas plus qu’il ne perçoit la finalité de ces 

deux masses si différentes qui partagent la même fonction d’échange avec 

l’environnement, et apporte des nutriments nécessaires à son développement. Il ne 

percevra pas non plus la finalité de la croissance de l’arbre. La « mission » de l’arbre 

est de se perpétuer en produisant le gland. Le fruit de l’arbre ne ressemble en rien à 

l’organisme dont il est issu. Il est l’arbre et il n’est pas l’arbre. Il est l’esprit de l’arbre. 

La réalité du fruit n’est pas la réalité de l’arbre qui n’est qu’un devenir.  

Comme si tout cet ordre visible était déterminé par un ordre invisible. 

L’observateur enfant ne peut pas inférer seulement de ce qu'il observe. La finalité de 

ce qu’il observe, cette connaissance de ce qui est à venir il ne la doit qu’à son 

expérience et à sa mémoire.  

La dimension qui manque à l'observateur est la dimension du temps. Il a pu 

observer le diamètre de l’arbre, il a pu observer la hauteur de l'arbre, tous les 

caractères physiques de l’arbre, il ne peut pas observer le temps. L'observateur est 

limité dans son temps présent. Il doit puiser dans sa mémoire pour retrouver des 

éléments qui pourraient être en lien avec ce qu'il observe. L'observateur passe alors 

dans le monde des idées, des représentations, le monde des concepts, le monde 

des théories et des connaissances, le monde des hypothèses. Si la dimension du 

temps passé est restituée par la mémoire, il manque encore la dimension du futur.  

L'archéologue historien recherche les éléments du temps passé pour 

comprendre comment l'histoire s'est construite, et comment le présent prend son 

sens en fonction du passé qu’il a pu reconstituer.  

Il n'y a pas d'historien du futur. Raymond Aron disait « ce sont les hommes qui 

font l'histoire, mais ils ne savent pas l'histoire qu'ils font ».(17)  

Au fond, l'humanité n'a pu se développer et croître que parce qu'elle a accumulé de 

l'expérience. Elle a tablé sur la reproductibilité des événements, sur la causalité 

c’est-à-dire sur le lien que les événements entretiennent entre eux. Ainsi, fort de 

l’expérience acquise, l’anticipation de ce qui pourrait être devient possible. Anticiper 
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l'avenir, anticiper les dangers, anticiper la survie, anticiper les aléas que la nature 

produisait régulièrement, anticiper pour éviter la famine, anticiper pour se protéger.  

1.2.2 Extériorité 

Situation 2.  

En tant qu’ergothérapeute, j’organisais en 2008 avec mes collègues du CHU de 

Bordeaux, une journée de conférence : « Handicap et famille » autour de la relation 

entre « Handicap et sexualité ». Un des conférenciers invités, « P » chercheur et 

anthropologue, lui-même handicapé, proposait un argument que je trouvais très 

paradoxal. P est accompagné d’un auxiliaire de vie présent au colloque. Son 

accompagnateur est mal entendant et a besoin d’un appareillage auditif. Pour suivre 

les discussions de la salle (position T de son appareil auditif qui lui permet 

d’entendre les discussion du public et des conférenciers à condition que se soit 

repris par le système d’amplification de l’amphithéâtre. La salle est équipée d’une 

boucle magnétique et l’accompagnateur peut ainsi suivre les débats. Ces deux 

personnes présentent deux niveaux de handicap très différents : l’un moteur très 

visible. « P » utilise un fauteuil roulant électrique, son accompagnateur présente un 

handicap auditif qui reste cependant invisible pour le public présent. » 

L’argument de P est  que le handicap n’existe pas. Il s’appuyait essentiellement 

dans sa démonstration, sur la vision socialisée du handicap, et sur le fait que 

l’environnement et les représentations négatives du handicap créent  le handicap. Si 

l’environnement était totalement accessible, si les attitudes de l’environnement 

humain prenait totalement en compte le handicap alors il n’y aurait plus de « situation 

de handicap ».  

Il est entendu que les représentations font partie de l’environnement. Nous 

pourrions dire qu’il s’agit de représentations intrinsèques (celles de l’individu) et 

extrinsèques (celles que l’observateur a sur le sujet) et, au-delà de l’observateur, 

celles que l’ensemble des observateurs ont sur le sujet (aspect culturel) auxquelles 

peuvent se rajouter l’adhésion de l’individu à ce qui compose l’environnement 

(culturel et relationnel). Sans les représentations négatives que le contexte contient,  

sans l’adhésion que le sujet a par rapport  à ces attitudes - (ce que les 

neuropsychologues nomment « insight »), (qui pourrait aussi se nommer soumission 
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à l’autorité, ou soumission à la pression à la conformité), - le handicap n’existerait 

pas.  

La « non-existence » du handicap est une utopie (peut-être est-il utile de croire 

en des utopies car au fond ne pas y croire serait le meilleur moyen de ne pas leur 

donner vie et ne rien faire pour qu’elles apparaissent). Le paradoxe de l’utopie est 

qu’elle est… utopique et qu’une utopie n’a pas d’existence réelle. Cependant, la 

croyance détermine nos actions, nos comportements et notre relation au monde. En 

retour, la réalité se modifie du fait même de nos croyances.  

Jean-Pierre Dupuy (2012) (18) pose sur l’économie, un regard critique. Il définit 

le principe même de la réalité physique de l’économie. Pour Dupuy (idem) notre 

croyance dans le pouvoir de l’économie qui se fonde sur les échanges commerciaux 

entre un certain nombre d’entreprises a tissé un réseau mondial qui agit 

physiquement sur les populations. Le principe même de son action se base sur la 

consommation des biens produits par ce réseau d’entreprises. Ainsi, chaque fois que 

nous consommons physiquement un bien, nous alimentons au niveau individuel 

l’existence immatérielle de ce réseau. Notre croyance dans l’existence du réseau fait 

la réalité de ce réseau et la réalité du réseau détermine nos comportements. Jean-

Pierre Dupuy donne à ce phénomène le nom d’auto transcendance.  

Selon Dupuy, le « modèle de l’auto transcendance ne relève à proprement 

parler, ni de l’une (la pensée de l’individualisme), ni de l’autre (le holisme)… puisqu’il 

boucle le niveau individuel sur le niveau collectif et réciproquement ».15  

L’économie mondiale s’est créée à partir de nos croyances et agit de manière 

autonome et incontrôlée, sur  ceux-là mêmes qui l’ont créée.  

La pensée du handicap du conférencier « P » sus-cité, s’appuyait sur une auto 

transcendance du handicap du point de vue de la pensée se référant au holisme. La 

réalité  observée lors de la conférence laissait à penser que l’environnement, loin de 

faire disparaître la situation de handicap, pouvait en même temps être obstacle et 

facilitateur (ainsi que le conçoit la C.I.F.). L’attitude du public, comme par exemple le 

fait de ne pas prendre le microphone, crée une situation de handicap. 

L’accompagnateur de « P » ne peut plus suivre les débats. Sans le vouloir 

                                                 
15 Dupuy Ibid. p 148 
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consciemment, le public devient obstacle en méconnaissant et en ne respectant pas 

les besoins particuliers de l’accompagnateur de « P ».  

Ce qui crée le handicap dans cette situation, est qu’il n’est pas perçu. S’il n’est 

pas perçu, il n’est pas pris en compte, il n’existe pas. De ce fait, le public ignore les 

besoins spécifiques de l’accompagnateur. L’ignorance du public crée la situation de 

handicap.  

Il m’a été difficile à l’époque de comprendre pourquoi il avait tort mais aussi 

pourquoi il avait raison. Il paraissait difficile de dire en quoi  le handicap pouvait ne 

pas exister car à l’évidence son handicap à lui était bien visible. Son  

accompagnateur de l'époque était lui-même handicapé. Sa déficience auditive 

appareillée était parfaitement compensée en situation de relation duelle, avec un 

locuteur dont il pouvait voir les mimiques et percevoir la prosodie.  Hors  de ce 

contexte de relation duelle, en situation de communication avec des locuteurs 

multiples, dans un amphithéâtre  où le discours des orateurs ou les questions du 

public sont relayées par un microphone et un système d’amplification, la situation de 

handicap est causée et imposée  par l’environnement. La compensation est simple à 

mettre en place et connue de tous. L’appareillage auditif mis sur la position adéquate 

« T » capte les signaux électro acoustiques transmis au sein d’une boucle 

magnétique et sont ainsi captés par l’appareillage auditif.  

Ainsi la situation de handicap est parfaitement compensée, sauf que 

l’appareillage ne prend pas en compte l’environnement humain comme le public qui 

lui, obéit à ses propres règles. Celui-ci crée une contrainte supplémentaire  

représentée par l’obligation de rester dans un espace confiné couvert par la zone 

d’action de la boucle magnétique (l’espace). L’accompagnateur est donc contraint de 

rester au centre de la boucle magnétique. La place dans l’amphithéâtre est définie 

par la surdité. La déficience auditive et sa compensation électronique induisent la 

contrainte d’un confinement à un espace restreint. « P », comme son 

accompagnateur, n’ont pas leur liberté de déplacement. Les contraintes 

environnementales et leur compensation ne créent au fond qu’un déplacement de la 

zone frontière de la situation de handicap (entre obstacle et facilitation). Si leur 

espace de liberté est réduit, leurs choix sont réduits. L’environnement « couplé » aux 

limitations d’activité leur a assigné une place déterminée qui leur est imposée. Nous 

sommes ainsi assez éloignés de l’impératif éthique tel que le pense Heinz Von 
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Foerster, cité par Paul Watzlawick (7): « Agis  toujours de manière à multiplier le 

nombre de choix possibles et de l’impératif esthétique : « Si tu veux voir apprends à 

agir ».  

L’autre élément est l’environnement sonore (le public) qui doit intégrer que la 

personne malentendante, appareillée ne peut entendre que des paroles captées  par 

les microphones et retransmises dans la boucle magnétique. Le public prend 

spontanément la parole pour poser une question, participer au débat, sans intégrer 

que s’ils n’utilisent pas le microphone, ce qu’ils disent ne pourra pas être entendu par 

la personne mal-entendante. Lors de cette journée, il a fallu, à maintes reprises, 

rappeler la consigne d’utilisation des microphones et de la boucle magnétique. 

L’environnement humain, par sa méconnaissance des besoins spécifiques des 

personnes en situation de handicap, crée la situation de handicap.  

Ainsi, un environnement totalement adapté, une boucle magnétique dans tout 

l’amphithéâtre et une totale accessibilité physique des locaux qui permettrait à une 

personne présentant des déficiences physiques de pouvoir occuper l’espace de son 

choix, serait une solution incomplète car il resterait toujours la méconnaissance par 

le public (utiliser impérativement un microphone) des besoins particuliers d’une 

personne handicapée. Au fond, la contrainte environnementale existe aussi pour 

chacun d’entre nous. Dans une salle de colloque déjà occupée par de nombreux 

participants, la liberté de choix d’un siège choisi seulement en fonction d’un choix 

personnel est impossible. L’environnement crée une  contrainte du même type et 

peut aussi être un obstacle à mon projet de m’asseoir où bon me semble.   

Dans le cas de « P », son moyen de compensation de l’accessibilité physique 

est une compensation humaine. La mission de compensation est endossée par son 

accompagnateur, au moins pendant la durée de la « mission » qui lui a été donnée. 

Ce lien impalpable, la mission ou le contrat qui les lie l’un à l’autre, comme le projet 

de participer à une journée d'études accompagné d’une aide humaine est limité dans 

le temps. Il reste inobservable pour l'observateur à l’instant « T », tout comme est 

inobservable dans l’instant présent, la finalité de ce que peut donner dans l’avenir un 

gland, au milieu d’une forêt.  

La finalité de leur action et la justification de leur  présence au cours de ces 

journées d'études consacrée au handicap (que nous avions déjà organisées une  

dizaine de fois) restaient imperceptibles dans l'instant présent pour quelqu'un qui 
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n'aurait connu ni leur histoire, ni leur projet. L'observateur du présent ne peut 

percevoir ce que les chemins de l'avenir réservent, ni comment évolue l'histoire. 

Pour « P », le handicap est une construction humaine et dans cette 

construction, le handicap n’est déterminé que par l’environnement qui comprend le 

regard de l’observateur. L’environnement crée la différence. Nous ne sommes pas 

tous égaux, mais pour que les différences ne soient un obstacle pour aucun d’entre 

nous, il est nécessaire d’apprendre à agir pour que l’environnement physique comme 

l’environnement culturel (représentationnel) ne soit pas un frein ou un obstacle. 

Dans le monde des idées, dans une vision utopique de la réalité, « P » et son 

accompagnateur ont raison. Chacun des deux  a une vision partielle et partiale, 

réduite et tronquée de la réalité. Chacun voit le monde depuis son champ 

d'observation. Que penser en effet dans le monde des idées de celui qui n'a pas la 

possibilité de comprendre la relation, d'entendre et de comprendre ce qui fait le lien 

entre les êtres humains, qui a  une perception limitée, tronquée ;  tous ceux  pour 

lesquels le monde des idées n'existe pas (ou dans des formes très frustes) comme  

dans le cas de la déficience intellectuelle et du handicap mental  Bien sûr, si on reste 

dans le domaine des idées, tous les êtres humains, en fonction de leur contexte de 

vie, de leur histoire, de leur culture, ont une perception de la réalité différente, plus 

ou moins complète, autre que celle imposée par leur contexte de vie. Par exemple, la 

perception de la réalité d'un touareg qui traverse le désert et qui ne connaît pas le 

froid polaire en comparaison de la perception de la réalité que peuvent en avoir les 

Inuits ? Leurs réalités sont différentes. Ils sont adaptés chacun à leur environnement 

Leur représentation du monde est liée à celle de leur environnement. Intériorité et 

extériorité sont liés, sont conjoints autant qu’ils sont aussi disjoints et séparés.  

 

Couper le lien entre l’intériorité et l’extériorité ou manipuler l’information ?  

L’exemple du couronnement de J.B. Bokassa constitue une relecture historique 

simple de la manipulation usuelle de l’information orientant  les représentations que 

nous pouvons avoir de certains événements et nous invite à considérer la nécessité 

de les interroger sans cesse. 

Que penser de la conscience qu’a un chef d'État de la place qu’occupe son 

pays dans le monde ? La France de Giscard d'Estaing se voyait plus importante que 

le Centrafrique de Jean Bedel Bokassa (1921 -1996). Quelle représentation de la 
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réalité pouvait avoir Giscard d'Estaing et son cousin, gouverneur de la Banque de 

France, en fournissant les fonds nécessaires à Bokassa qui lui permirent de 

concrétiser son projet de devenir empereur le 4 décembre 1977 ? À l'époque de ces 

événements, deux empereurs existaient sur notre planète : le Shah d’Iran et 

l'empereur Hirohito au Japon.   

Bokassa Ier voulut être le 3è empereur sur le modèle de Napoléon. Par la suite, 

Giscard d’Estaing  lui retira son soutien, faisant de lui un dictateur déchu qui trouva 

néanmoins asile en France dans son château d’Hardricourt, où il mourut seul, en 

1996.  

Les images officielles de l’événement « Sacre de Bokassa Ier » furent 

retransmises à l’époque par la télévision française et commentées par Léon Zitrone, 

spécialiste de ce genre de reportage. Elles ne montrèrent pas les chevaux tirant le 

carrosse et s’écroulant sous la chaleur, la garde mobile titubant, ni les accidents 

survenus sur le parcours officiel, ni l’absence de nombreux chefs d’État pourtant 

invités à la cérémonie. Ces images, coupées au montage à l’époque, sont 

maintenant rétablies dans un  « contre reportage » disponible au public.16  

Chacun avait sa réalité, chacun avait son projet, chacun vivait une histoire qui 

déterminait ses actions. La finalité officielle, encore invisible dans le « premier » 

reportage n’a pu être comprise qu’avec la diffusion de ce contre reportage en marge 

des images officielles. La sélection des informations dans  les reportages diffusés à 

l’époque avait pour but d’orienter l’opinion publique. Je pense en particulier aux 

accusations de cannibalisme qui se sont construites autour de la pratique tribale de 

la manducation telles que les rapporte Emmanuel Germain dans Centrafrique de 

Bokassa (19). Ce qui fut reproché à Valéry Giscard d'Estaing fut autant son manque 

d'anticipation que le fait qu’il ait incarné une politique colonialiste (d’un autre âge ?) 

qualifiée de « France Afrique ». Chacun entend dans cette expression, les échos de 

l’affaire des diamants et la défaite électorale qui suivit. L’information cachée ou 

visible a toujours une utilité et sert à orienter l’opinion publique. Dans ce cas la 

manipulation de l’information servait probablement surtout la cause politique.  

 

                                                 
16  Couronnement de JB Bokassa www.youtube.com/watch?v=n0O9edQrgSI ou www.youtube.com/watch?v=bFJx8hMmq9w 
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1.3  RÉALITE ET RELATIVITÉ DU HANDICAP 

 

1.3.1 Concept de handicap  et complexité :  

 

En 2007, les Nations Unies dans la Convention relative aux droits des 

personnes handicapées (20) constatent que la notion de handicap évolue. « Par 

personnes handicapées, on entend des personnes qui présentent des incapacités 

physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont l’interaction avec 

diverses barrières peut faire obstacle à leur pleine et effective participation à la 

société sur la base de l’égalité avec les autres ». L’évolution nait de la notion de 

participation au fonctionnement d’une société qui se modifie sans cesse.  

Le handicap est conçu suivant trois approches : 

• Approche sociale incluant les attitudes culturelles et les croyances d’une 

société à un moment donné de son histoire conçues comme produit de celle-

ci. 

• L’approche fonctionnelle incluant les procédures et les moyens mis en place 

pour cette catégorie de sujets qui dépendent du contexte des politiques 

publiques auquel se rajoute l’activisme, la représentativité des regroupements 

associatifs le plus souvent, des personnes handicapées ou de leurs 

représentants comme l’U.N.A.F.A.M.  17 ou l’U.N.A.P.E.I. 18 

• L’approche individualiste et biomédicale. L’approche biomédicale tient compte 

de la nature et de la gravité du handicap, de l’âge et d’autres facteurs 

personnels, tandis que l’approche individualiste environnementale tient 

compte de l’environnement matériel (le lieu et le type de résidence (maison 

individuelle ou appartement individuel, communautaire, coopératif, services 

de soutien, centre d’hébergement et de l’environnement humain (le milieu de 

vie proche significatif pour la personne comme les parents, les enfants, les 

                                                 
17  U.N.A.F.A.M.: Union Nationale des Amis et Familles de Malades Psychiques 
18  U.N.A.P.E.I. : Union Nationale de Parents et amis de personnes handicapées mentales 
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amis, ou d’autres moins proches (connaissances) comme les voisins, les 

commerçants, les soignants, les pairs).  

Il est bien entendu que ces trois doubles approches sont imbriquées et que 

chacune d’elles pourrait être subdivisées en autant de sous parties que nécessaire 

(comme l’approche historique, culturelle ou  économique), tant au niveau du sujet 

(approche individualiste), qu’au niveau des procédures et systèmes politiques 

(M.D.P.H.19 ) qu’au niveau des attitudes (les représentations, L’analyse rapide de 

l’interaction entre A et B rapportée par l’observateur C se rapporte peu ou prou à ces 

trois approches. Sachant que ces trois approches sont artificielles, elles ne servent 

qu’à aborder la réalité du handicap sous trois éclairages différents.  

Etre handicapé, c’est être empêché. Empêché par la maladie, empêché par son 

environnement, empêché par son entourage, empêché de réaliser ce que l’on 

souhaite faire dans la vie.  

Fondamentalement, le handicap est une différence (handicapé / non 

handicapé) et cette différence est reliée à la corporéité de l’homme, à sa nature.  Le 

handicap est aussi une question de nombre et de proportion. Différence avec les 

autres (corporéité), différence avec une situation (où les autres ne sont pas 

empêchés). C’est de cette différence que nait le regroupement et le classement en 

catégories. La catégorie des personnes handicapées est une catégorie minoritaire. 

Selon Denis Poizat (2009) (21) et le rapport mondial du handicap de l’OMS (2012) 

(22) 10 % de personnes handicapées sur l’ensemble de la population est un chiffre 

moyen. De ce fait, les personnes handicapées représentent une minorité et la plupart 

des minorités sont victimes d’ostracisme, de rejet, d’exclusion. La catégorie 

dominante (en nombre d’individus) est une catégorie qui ne se reconnaît pas dans le 

handicap.  

L’être humain est ainsi fait qu’il procède par catégorisation, par classification, 

par regroupement, par similarité, par différence ou par opposition de ce qu’il observe 

et de ce à quoi il participe. De plus, il est influencé sans le vouloir par son contexte, 

par son histoire et l’histoire de son groupe familial voire social. La catégorisation est 

au fond la capacité de remarquer des liens, des similitudes entre des objets 

observés. La caractéristique principale de l’homme est sa capacité à classer, 

                                                 
19 M.D.P.H. : Maisons Départementales des Personnes Handicapées 
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ordonner, catégoriser, créer des liens et des rapprochements. Cette capacité de 

relier les éléments entre eux est celle de l’intelligence. Intelligence de « intelligere » : 

discerner, saisir, comprendre composé de  « inter » (entre) et « ligere » (cueillir, 

choisir, lire)  qui est la faculté de percevoir les différences, les similitudes et de les 

assembler. 

Le monde social est un monde multidimensionnel, multi factoriel, multi causal, 

obéissant à l’impulsion donnée par son histoire et orientée vers un but qui se modifie 

sans cesse en fonction des interactions permanentes entre tous ses constituants. 

Quel que soit le niveau auquel nous portons notre regard, (macro, méso ou micro 

pour reprendre les propositions de Fougeyrollas (1998), les mêmes interactions, les 

mêmes liens se reproduisent. L’être humain est le reflet de la société qui l’abrite, et 

qu’il modifie en retour. (23) 

De ce jeu incessant, de ce lien permanent entre tous ses constituants, le 

handicap est une forme de construction sociale qui obéit à une règle qui fonde son 

utilité sociale.  

Comprendre le handicap c’est comprendre le social, comprendre le social c’est 

comprendre l’homme dans une approche de la complexité. Pour comprendre cette 

complexité et la transmettre, il peut être utile d’essayer de la modéliser, c’est-à-dire 

de lui donner une forme, un modèle.  

Le concept est une forme donnée à la réalité. Le concept est alors la forme 

extraite de la réalité. Victor Hugo disait « Le beau est l’épanouissement du vrai, (la 

splendeur a dit Platon). Fouillez les étymologies, arrivez à la racine des vocables, 

image et idée sont le même mot. Il y a entre ce que vous nommez forme et ce que 

vous nommez fond, identité absolue, l’une étant extérieure à l’autre, la forme étant le 

fond, rendu visible ».(24) Si le concept est la forme, la réalité en serait le fond. « La 

forme, c’est le fond qui remonte à la surface ».  

La forme visible du concept est, d’une part la situation vue empiriquement par 

l’observateur, et d’autre part le mot qu’il donne à ce qu’il observe. Lorsque B propose 

à A de se « déclarer handicapée » elle le fait en fonction de ce qu’elle voit et de ce 

qu’elle connaît, c’est-à-dire sa représentation de la réalité.  

Le handicap correspond à une multitude de points de vue. Le point de vue de B 

lorsqu’elle dit à A « tu devrais être reconnue handicapée » est le résultat d’une 
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observation empirique. Il s’agit de son point de vue, et … de son point de vue, ce 

point de vue est juste ! Se « déclarer handicapée » contient un autre sens qui ne 

peut être compris que si on a la connaissance qu’une « déclaration » se fait auprès 

de la M.D.P.H.. Ensuite, le statut de handicapé sera accordé (ou pas), c’est-à-dire 

que la personne « déclarée » handicapée obtient des droits liés à ce statut. Ce statut 

correspond à une conception de ce qu’est ou n’est pas le handicap, c’est-à-dire le 

concept de handicap.  

Ainsi les constituants de ce que A et B nomment handicap apparaissent à 

l’observateur que je suis comme deux points de vue complémentaires au mien. 

Pourtant cette observation est étrange. En effet B voit les déformations physiques, 

voit la douleur, la gêne fonctionnelle. Ce qu’elle voit est la conséquence d’une 

maladie. Pourtant elle associe très simplement maladie et handicap. Nous verrons ci-

après comment la culture humaine s’est construite à partir de ses représentations  de  

la maladie.  

 

 

1.3.2 Maladie, Handicap et sociétés dans l’histoire.  

1.3.2.1 Handicap et antiquité 

Collard et Samama (25) rapportent des approches du traitement de la maladie 

et du handicap très proches. Celui-ci ne reçoit pas de traitement particulier parce 

qu’il n’existe pas en tant que concept différencié.  Les modalités d’expression du 

handicap sont très diverses et au cours de l’histoire leurs traitements ont évolué au 

gré des civilisations. Si le terme de handicap est propre à  notre époque, les 

personnes handicapées, elles, ont toujours existé et ont reçu un traitement 

spécifique à partir de la compréhension qu’en avait la médecine de leur temps. Selon 

Corvisier (1985) le principal travail de la médecine de la Grèce antique, 300 avant 

J.C., se faisait à partir des travaux d’Hippocrate portant sur la connaissance des 

constituants et du fonctionnement du corps humain et de ses maladies.(26) 

Les atteintes du corps ou de l’esprit étaient logiquement comprises comme 

altérant le rapport de l’homme avec les dieux bienfaisants et malfaisants. Les 

maladies et ses conséquences étaient comprises comme étant une punition venant 
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du monde des dieux. Par contre, les atteintes du corps dues à un accident, à une 

chute entrainant fractures, entorses et autres plaies, contenaient en elles-mêmes 

leur diagnostic et l’idée d’une correction possible faite par la main de l’homme.  

Ce qui était tordu devait être redressé, ce qui était ouvert devait être fermé, ce 

qui était chaud devait être refroidi … c’est-à-dire que s’imposait l’idée d’un retour à 

une « norme corporelle » d’avant l’accident.  

D’après Marcel Sendrail (1980) (27),  les mésopotamiens estiment que l’idée du 

mal ne peut être séparée de celle des rapports entre l’homme et les dieux Il y a une 

opposition entre l’idée de l’homme conçu comme un être moral, libre et doté de 

responsabilité devant des dieux aux desseins impénétrables. La souffrance pose au 

malade un problème personnel lié selon lui à son rapport aux dieux.   

Ainsi, maladie, souffrance et problème personnel sont liés et se sont constitués 

à l’encontre des dieux comme une offense. La maladie est alors comprise comme 

une punition des dieux face à une offense qui leur a été faite. L’erreur se transforme 

en une faute qu’il convient d’expier. Il suffit d’avoir une claire conscience du péché 

commis pour l’abolir. Le diagnostic repose sur la compréhension de ce qui a pu se 

produire. La compréhension sera la solution au problème. « Ainsi, diagnostic et 

pronostic reposent essentiellement sur un interrogatoire, une confession destinée à 

sonder toute la vie antérieure du malade …Même mes drogues utilisées ne sont 

efficaces que parce qu’elles sont accompagnées d’incantations. »20  

Les Égyptiens de l’Antiquité ont continué à développer leurs connaissances de 

l’homme et de ses maladies sans cesser de les  associer à la présence des dieux.  

Le traitement ne pouvait se faire qu’à partir d’un diagnostic. Cette démarche clinique 

reposait sur trois préceptes fournis par le papyrus d’Edwin Smith, découvert à 

Thèbes en 1862. La prise en compte de la maladie comprenait trois catégories 

d’actions liées à  l’identification de la maladie. De cette identification découlait trois 

positions. « C’est un mal que je traiterai, c’est un mal que je combattrai, c’est un mal 

pour lequel je ne puis rien… ». Suivait ensuite l’utilisation d’une pharmacopée 

empruntée aux trois règnes (minéral, végétal ou animal) 21. 

                                                 
20 Sendrail Ibid. p 39 
21 Sendrail Ibid. p. 55 
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Manethon, l’historien égyptien, cité par Sendrail, (27) rapporte que les juifs 

furent chassés d’Égypte et qu’ils furent accusés de contaminer leurs compatriotes 

par la lèpre. Tacite (58-120), rapporte que « … pour les Anciens, le peuple hébreu, 

en témoignage de son élective malédiction, s’était fait l’introducteur de ce fléau parmi 

les humains »22.  

La notion de maladie contagieuse apparaît alors. La réponse logique est alors 

l’isolement, l’éloignement des malades, leur exclusion. Parallèlement se crée la 

compréhension de l’existence de la maladie. La maladie existe en l’homme (elle peut 

l’atteindre). Elle existe aussi en dehors de l’homme et peut-être,  hors de l’homme. Si 

elle existe hors de l’homme, il est alors nécessaire de s’en prémunir et d’en guetter 

les premiers signes d’apparition. La maladie fait apparaître les notions de diagnostic, 

pronostic, prévention, traitements. La maladie devient un sujet d’étude et des 

spécialistes sont nommés pour s’acquitter spécifiquement de cette tâche. « C’est du 

reste dans les temples ou plutôt dans les « maisons de vie » annexés aux 

sanctuaires, centres d’études religieuses, astronomiques et magiques que les 

médecins recevaient leur initiation »23. Ils s’enrôlaient dans un corps hiérarchisé de 

fonctionnaires entretenus par l’État. Certains, les « sounou », prêtres et charmeurs, 

sont de hauts personnages, parfois anoblis de titres profanes ou sacrés. D’autres 

sont de condition plus modeste. Sendrail décrit 24 comment les voyageurs grecs 

dépeignaient les praticiens de ce corps d’État qui se spécialisaient sur les différentes 

parties de l’organisme (les dents, les yeux, la tête, l’abdomen, l’anus…). D’autres, 

enfin, se réclamaient spécialistes des maladies inconnues. 

Sendrail précise que le peuple d’Israël a été guidé vers ses nouvelles terres par 

Yahvè. Celui-ci, parlant à Moïse, se présente comme le seul détenteur du pouvoir 

sur la destinée de l’homme. « C’est moi qui fais périr et qui fais vivre. Quand j’ai 

frappé, c’est moi qui rends la santé et personne ne délivre de ma main ». Des 

connaissances des maladies accumulées dans l’Égypte des pharaons, ne subsistent 

pour les descendants d’Abraham, qu’une théodicée de la souffrance. Selon Duméry 

(2012) une théodicée désigne la justification de la bonté de Dieu (thèse de 

                                                 
22 Sendrail Ibid. p. 68 
23 Sendrail Ibid. p. 68 
24 Sendrail Ibid. p. 54 
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l’optimisme) en dépit du mal inhérent au monde 25. Maladie, vie et mort sont l’œuvre 

d’une puissance divine et d’une volonté incompréhensible pour l’homme. L’homme 

vit pour expier. Ainsi l’innocent peut être condamné et périr pour les fautes d’autrui. 

La maladie est une punition pour une faute commise dont il faut se racheter. La 

tension qui se crée dans le groupe peut se réduire en construisant un  mécanisme 

victimaire. Une victime est désignée et doit expier pour le groupe. René Girard dans 

« Des choses cachées depuis la fondation du monde » (28) et  « Le bouc émissaire » 

 (29) conforte l’idée de l’utilité de la violence concentrée sur un individu permettant 

ainsi au groupe de ne pas s’entre-déchirer.   

La médecine conçoit l’homme comme l’association de trois composantes 

indissociables : l’âme, émanation de l’esprit divin, le fluide vital, et la chair. La chair 

est vue comme une partie peu intéressante, faible et fragile, source et réceptacle des 

maladies qui sont d’origine divine. Le savoir humain sur le corps est une offense 

envers le Divin. La vie doit s’écouler sans la maladie qui est d’essence divine et dont 

il faut se prémunir en respectant les écritures. La maxime : « Une vie saine dans un 

corps sain », rapportée au groupe, amène à l’idée que le groupe entier doit se 

comporter de manière saine. La salubrité publique est une organisation sociale qui 

soude la communauté, (on pourrait y voir la naissance de la santé publique et de la 

médecine préventive). Pour ne pas être malade, il faut respecter les bonnes 

conduites d’hygiène et respecter le corps. Rester en bonne santé est une manière 

d’éloigner la maladie et de respecter une volonté divine.  

On peut retenir qu’un glissement s’opère peu à peu dans la Grèce antique. La 

maladie d’origine divine, conséquence d’une offense ou d’une transgression morale 

envers un esprit supérieur est assimilée à une souillure matérielle, une impureté 

physique qu’il convient de traiter, alors même que le malade se vit comme victime 

des puissances divines. Ainsi dans l’Iliade et l’Odyssée, Homère rapporte comment 

Ulysse, après avoir massacré les prétendants de Pénélope et après avoir enlevé les 

cadavres, se livre à des « fumigations de soufre ». L’homme règle ses propres 

problèmes et maintient une ambiance de salubrité dans le lieu d’habitation. 

Sendrail, citant encore l’Iliade dépeint comment, de la même manière, sur les 

ordres d’Agamemnon, l’armée des Achéens procède toute entière à un bain lustral, 

un bain de purification. « L‘Atride commanda aux hommes de se purifier, et ils firent 

                                                 
25  http://www.universalis.fr : consulté septembre 2012 
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des lustrations, laissant dans la mer des impuretés et ils offrirent au bord de la mer, 

en l’honneur d’Apollon, des hécatombes parfaites de taureaux et de chèvres ». 

L’Iliade débute par la description d’une terrible peste dont est affligée l’armée qui 

assiège Troie. Agamemnon s’est rendu coupable du rapt de Chryséis, la fille du 

prêtre d’Apollon.  

La maladie est infligée par Apollon pour punir les hommes d’une faute qu’il 

convient d’effacer. On se lave d’une faute comme on se lave du péché pour l’effacer. 

Il n’y a pas, comme on pourrait le penser, les prémices de l’hygiène mais plutôt  

probablement l’association entre un faux pas, un dérèglement, une erreur commise 

ou un affront,  qui a une conséquence néfaste dont il faut se préserver. Une conduite 

respectueuse, les prémices de la morale, d’une pensée juste peuvent s’associer à la 

santé. La faute est plus assimilée à une erreur, une malchance, un égarement qu’à 

une transgression. Cependant, tout bien contient sa source de malheur, et porte « en 

germe un mal collectif ou individuel, mental ou corporel » 26 (27). Autrement dit, le 

bien, la santé parfaite ne peuvent durer. Il y aura forcément un faux pas, une erreur 

imprévisible dont on ne peut se prémunir. Selon Sendrail, 27 on doit le concept de 

santé à Alcméon, le sicilien (vers - 500 avant J.C.). Celui-ci distingue quatre qualités 

élémentales que sont le feu, l’air, l’eau, la terre qui doivent rester en équilibre.  Ces 

quatre qualités sont en fait les quatre états de la matière (le plasma, le gaz, le 

liquide, le solide). Ces qualités sont reliées par le principe d’isonomie, principe 

d’équilibre entre les puissances organiques.  

Il ne s’agit pas là d’un « cinquième élément » mais d’un concept d’équilibre et 

d’ajustement que l’on retrouve de nos jours entre autres dans les définitions 

qu’utilisent les ergothérapeutes pour définir ce qu’est la santé occupationnelle dans 

le domaine de la réadaptation : un équilibre entre les sphères de loisir, de travail, de 

repos, les soins personnels, et les activités familiales.  

Empédocle d’Agrigente, philosophe, ingénieur, médecin (- 490-435 avant J.C.), 

cité par Sendrail, (Ibid p 98) dans les  « Physiques » et les « Purifications » a 

l’intuition de l’origine non divine des hommes. Il décrit une genèse de l’humanité : 

« Sur terre germaient jadis en grand nombre, des têtes sans cou, erraient des bras 

isolés, privés d’épaules et vagabondaient des yeux et des bouches en quête de 

                                                 
26 Sendrail Ibid p 92 
27 Sendrail Ibid p 98 
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visages… Ces ébauches s’accouplaient fortuitement selon leurs rencontres. Ainsi 

surgissaient des êtres aux pieds tors mais pourvus d’innombrables mains… d’autres 

à double face et à double poitrine, des bovins à figure d’hommes et d’autres mâles 

de complexion féminine, dotés de sexes nombreux »… « Les formes inviables 

retournaient au chaos et le seul hasard présidant à la rencontre entre monstres et 

créatures prétendument normales ». 28 

Le hasard est présent dans l’origine de la maladie et de l’apparition des 

monstres. Il ne s’agit plus d’une intention ou punition divine mais du hasard. 

Agrigente est le premier à relier monstruosité à une association incongrue 

d’éléments disparates, liée au hasard et non à une volonté organisatrice d’essence 

supérieure29. Plus tard, Démocrite d’Abdère (- 460-370 avant J.C.) disciple de 

Leucippe, le fondateur de l’atomisme, puis Epicure entrevoient la structure atomique 

de la matière. Il n’y a plus de hasard, tout est construit, imbriqué. Ce qui ne peut être 

vu appartient au domaine de l’infiniment petit. Tout peut donc être expliqué. Il n’y a 

pas de mystère, l’univers est clos. La matière est composée d’atomes indivisibles. 

Chocs et pressions suffisent à rendre compte de tous les phénomènes. 

Hippocrate s’appuya sur la « Physique » d’Empédocle (les quatre éléments) et 

sur le mouvement d’Héraclite d’Éphèse pour concevoir la maladie comme un statut à 

part de l’homme, quelque chose qui ne serait pas lui et qui ne serait pas non plus 

d’essence divine.  

La maladie n’est pas dans l’homme mais dans les hommes. La médecine reconnaît 

un statut à la maladie et elle peut dès lors être étudiée comme une entité à part.  

Suivant Héraclite d’Éphèse et ses idées  sur le mouvement, rien n’est éternel, 

tout a une durée et obéit à des cycles de vie.  « À ceux qui descendent dans les 

mêmes fleuves surviennent toujours d’autres et d’autres eaux » ou « Joignez ce qui 

est complet et ce qui ne l’est pas, ce qui concorde et ce qui discorde, ce qui est en 

harmonie et en désaccord ; de toutes choses une et d’une, toutes choses ».  

                                                 
28 Sendrail Ibid p 99 
29 Bien plus tard, en 1797, Mary Shelley (30) décrit comment le monstre crée par le Dr. Frankenstein est aussi le résultat de 

l’assemblage de pièces anatomiques prélevées sur des cadavres que le hasard a rendus disponibles et qu’un autre hasard, la 

maladresse du serviteur  transformera en désastre.  
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Si on étudie la maladie, on la voit se développer et grandir puis disparaître parfois 

avec son hôte « …on acquiert ainsi le droit de soumettre la prévision de son devenir 

aux règles de la prognose 30 ». (27) 

Le pronostic, la « pré-connaissance » du devenir de la maladie est posé. Ainsi, 

le handicap associé à la maladie suit les mêmes règles. En connaissant la maladie et 

son évolution on peut en déduire les conséquences. Le handicap suivra les mêmes 

règles.  

La médecine moderne s’enracine profondément dans la pensée d’Hippocrate. Il 

y a d’une part une pensée logique s’appuyant sur la connaissance du corps, la 

physiologie, et d’autre part, une pensée tout aussi logique reconnaissant l’importance 

du psychisme, de l’âme qui siège dans le crâne. Sendrail évoque la théorie du 

pythagoricien Timée, énoncée par Platon, qui visait à établir que le « démiurge avait 

conçu le corps comme le meilleur habitacle imaginable pour l’âme tripartite: l’âme 

immortelle, émanation de l’âme du monde et sphérique à l’image de celle-ci, s’abritait 

dans l’orbe du crâne, tout exprès façonné pour l’accueillir. L’âme irrascible, hébergée 

dans le cœur, pouvait cependant, par l’isthme du cou, recevoir de l’étage noble les 

influences de la raison, modératrices des élans passionnels. En revanche, la cloison 

du diaphragme isolait l’âme la plus grossière, pareille « à une bête brute qu’il faut 

bien nourrir pour assurer la perpétuité de l’espèce » 31 

Cette reconstruction métaphysique et hiérarchisée du corps humain attribue la 

plus grande valeur à l’âme de l’esprit, celle qui siège dans le crâne, celle de la 

valeur, du courage et de la force au cœur, et enfin à l’âme bestiale, la valeur la moins 

importante. De cette gradation hiérarchisée de la valeur de chacune de ces trois 

âmes et de leur localisation est issue une forme de « hiérarchie » médicale dont on 

peut encore retrouver des traces. Les disciplines médicales les plus prisées sont 

souvent celles qui s’intéressent au cerveau et au cœur au détriment des viscères et 

autres appareils.  

On entend parfois dans les couloirs d’hôpitaux parler des chirurgiens du 

« mou », opposées aux chirurgiens qui s’occupent d’appareils plus nobles sous-

entendant par là, la perpétuation de l’importance de la valeur de certains organes par 

rapport à d’autres.  

                                                 
30 Sendrail Ibid p 101 
31 Sendrail Ibid p 103. 
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Platon, comme Aristote, vont penser que la purification est nécessaire, qu’elle 

peut libérer par le raisonnement, comme une catharsis, les maux qui sont enfouis. 

Les charmes dont les dieux étaient les auteurs rendaient les hommes malades. Cette 

idée ancienne d’une responsabilité divine qui utilise les charmes est reprise et leur 

libération passe par les mots. C’est aussi l’idée que, si les mots aident à guérir le 

corps, c’est que l’âme et le corps sont indissociables. Invoquer ces dieux pour obtenir 

la guérison, était donc une pensée logique. L’antique croyance est que les mots ont 

le pouvoir magique d’agir sur la réalité physique. Nommer, c’est créer. La pensée 

nominaliste est à l’œuvre.   

Selon la pensée des physiologues, la maladie est un phénomène naturel qui 

s’exprime dans la réalité sensible du monde. Une bonne observation de ces 

manifestations peut ainsi permettre de comprendre ses mécanismes, son expression 

clinique et, par le raisonnement logique, d’en limiter ou d’en contrecarrer les effets. 

La médecine est une « techné », un savoir positif, technique, concret, palpable, 

visible s’appuyant sur la connaissance d’un déterminisme morbide lié à la 

reconnaissance de la maladie.  

 

Concernant la  Rome antique Pline l’ancien cité par Sendrail (Ibid), rapporte que 

pendant les six siècles qu’a duré la domination de l’Empire, tout était centré sur la 

Cité, sur la personne de l’empereur et la classe dirigeante. La maladie, la 

connaissance de l’homme et de ses maux est secondaire.  

Tout juste quelques génies immatériels se voient-ils confié la régulation de 

quelques maux, comme la fièvre pour Fébris ou les miasmes pour Méfitis.  

L’idée dominante est que la santé est octroyée à l’homme avec la vie. Il lui 

appartient donc de la préserver, seul. L’homme a le pouvoir de se guérir lui-même. 

Ses instincts doivent le guider vers ce qui est bon et salutaire, et la maladie serait  en 

quelque sorte la conséquence de mauvais choix.  

L’empereur Tibère, cité par Sendrail 32 (-42 / 37) tenait en piètre estime « tous 

ceux qui, passé trente ans, avaient besoin que d’autres leur apprissent ce qui était 

nuisible ou convenable à leur tempérament ».  

                                                 
32 Sendrail Ibid p 136 
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Cependant les maladies sont toujours présentes et nombre d’entre elles 

amènent leur hôte à la mort. Né aux environs du 1er siècle avant J.C., Celse 

encyclopédiste, rapporte dans son « Arte médica » les conceptions théoriques de la 

médecine positive décrites par Hippocrate. La thérapeutique qui doit suivre la 

compréhension de la maladie reste quelque peu magique, comme la consommation 

régulière de petits d’hirondelle pour préserver de l’angine ou le sang chaud d’un 

gladiateur fraichement égorgé pour traiter l’épilepsie…  

Par contre, la main est un outil  de soin évident pour tout ce qui est visible et qui 

affecte le corps comme les fractures, les entorses, les luxations, les plaies, les 

tumeurs, les fistules…  

Galien (131-201) est le médecin grec qui sous la protection de Marc Aurèle 

(121-180) a su imposer une vision de la médecine traitant à la fois de l’anatomie, de 

la physiologie et de la thérapeutique. Son originalité par rapport à Hippocrate, a été 

de s’éloigner d’une vision unitaire du fonctionnement du corps humain, pour au 

contraire, essayer par un raisonnement, de remonter à l’organe, source du problème. 

« Je recherche toujours quel lieu affecté primitivement ou sympathiquement a produit 

l’atteinte de la fonction et, quand je suis certain d’avoir découvert la partie, je 

recherche immédiatement la diathèse de cette partie puis, de ces deux notions, je 

tire l’indication du genre de traitement… la fonction doit être lésée nécessairement 

quand la partie qui l’engendre éprouve quelque affection ».33  

« Pour apprendre à distinguer les maladies et à saisir pour chaque cas, les 

indications thérapeutiques, le médecin ami de la vérité, doit suivre la méthode 

rationnelle ».  

Ce qui guide le clinicien est un modèle d’organisation du fonctionnement du 

corps autour de l’équilibre entre les quatre parties fondamentales que sont le sang, la 

lymphe, la bile (bile jaune venant du foie) et l’atrabile (mélancolie ou bile noire). La 

maladie est pensée comme le résultat d’une rupture de l’équilibre entre les parties 

fondamentales du système vivant.  

Dans cette conception, tout organe est conçu pour s’adapter à la fonction que la 

nature a prévu pour lui. Ce modèle centré de  catégorisation autour des quatre 

éléments fondamentaux de la matière vivante sert de guide à la pensée clinique. De  

                                                 
33 Sendrail Ibid p. 140 
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cette catégorisation clinique découle logiquement, « rationnellement », la recherche 

d’une cause. Il ne resterait plus qu’à classifier les organes et les causes des 

maladies.  

Galien serait ainsi le précurseur d’une pensée classificatoire  des maladies qui 

affectent l’homme.  

Il y a derrière cette élaboration l’idée d’une puissance organisatrice qui reste 

cependant inatteignable et  inconnue. À cette puissance organisatrice correspond un 

monothéisme implicite dans lequel Galien inscrit sa doctrine. Le corps y est conçu 

comme un assemblage organisé de pièces et d’éléments fondamentaux, et tout 

disfonctionnement a une cause logique prenant naissance dans le corps.  

Pour Sendrail34, la pensée de Galien est à l’origine de la « médecine 

d’organe ».  « Nous voyons s’ébaucher le dessein qui conduira tôt ou tard à débiter 

le corps en compartiments distincts, sinon indépendants, revendiqués par des 

disciplines autonomes, et dont les abus iront, de nos jours, jusqu’à mettre en péril la 

synthèse humaine ».  

Cependant, Galien se présente comme un auteur cherchant à mettre en place 

une pensée finaliste. Tout élément du corps a une utilité, une finalité. Tous les 

organes s’ajustent et s’adaptent entre eux. L’ensemble est agencé pour s’adapter à 

une finalité (de l’utilité des parties pour produire une finalité). La maladie se résout 

dans ce dérèglement de la « mécanique » du corps, dans l’agencement des pièces 

entre elles et dans l’équilibre des éléments fondamentaux entre eux.  

On attribue à Galien (31) les propos suivants : « Pour apprendre à distinguer en 

combien de genres et d’espèces se divisent les maladies et à saisir, pour chaque 

cas, les indications thérapeutiques, le médecin ami de la vérité doit suivre la 

méthode rationnelle.  Pour pratiquer avec succès l’art de guérir, il faut être versé 

dans les sciences que cultivent les philosophes, et pratiquer les vertus dont ils nous 

donnent l’exemple, d’où il résulte que le vrai médecin est en même temps 

philosophe. C’est par l’étude et par la pratique qu’on devient à la fois médecin et 

philosophe. Que le bon médecin est philosophe » 

Cependant, au-delà de cette connaissance de l’homme, la maladie reste 

inconnue et en  particulier sa propagation. Elle est associée à la présence humaine 

                                                 
34 Sendrail Ibid p. 140 
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(le vecteur de propagation étant l’homme) et à certaines conditions 

environnementales. La succession des  épidémies de peste, de variole, d’anthrax, a 

été pour l’empire romain un fléau qui a accompagné son développement ainsi que 

son déclin.  

Le déclin de la spiritualité et la dégradation du sentiment religieux à partir du 

second siècle allaient de pair avec le déclin de l’empire.  

Autrefois centrée sur la cité et sur la personne du monarque, l’extension 

géographique de l’empire affaiblit son rayonnement. Trop de distance entre la Cité et 

ses nouvelles propriétés ne permettait pas à Rome d’imposer partout son mode de 

vie et sa culture.  

Les épidémies qui ont accompagné sa chute ont engendré un sentiment 

d’impuissance et de désarroi qui marqua les civilisations suivantes. Cette médecine 

positiviste et finaliste construite comme un dogme par Galien s’est en fait peu 

développée car elle était plutôt réservée aux personnes fortunées. De plus, cette 

médecine est restée impuissante devant les épidémies puisqu’elle n’en comprend ni 

la cause ni les mécanismes.  

L’affaiblissement des liens avec la cité s’est accompagné de  la  baisse du 

sentiment religieux et a favorisé la réapparition des pratiques superstitieuses.  

 

Considérons à présent l’univers des Gaules :  

L’univers gaulois a été marqué par une succession ininterrompue 

d’envahisseurs qui, au final, ont laissé peu d’empreintes de leur  passage. Il fallait 

une culture forte pour qu’elle fût résistante aux envahisseurs. Une culture locale 

concentrée autour d’un chef spirituel tel le mage ou le druide, a une durée de vie plus 

importante qu’une civilisation hyper concentrée et hiérarchisée. La force d’un réseau 

réside dans la multiplicité de ses connexions. Si un élément disparaît, la multiplicité 

des connexions fait que le réseau continue à vivre. La faiblesse de l’empire résidait 

dans la concentration et la nécessité qu’avait Rome de maintenir un lien fort sur tous 

ses territoires, un lien forcément explicite qui pouvait se voir et matérialiser la 

puissance de la civilisation qui l’avait produit. Ainsi, c’est avec une pensée 

matérialiste, positiviste que Rome a construit, aménagé, « statufié », organisé, 

dominé. Elle s’est construite dans l’illusion de sa durée. Pour se penser dans 
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l’histoire, Rome s’est construite juridiquement et s’est organisée à partir des attributs 

de la loi, relayée par une organisation s’appuyant sur la force de ses armées.  Les 

peuples celtes ont, eux, une pensée organisée autour des mythes et les mythes ont 

une durée de vie bien supérieure aux constructions matérielles.  

Alors que les romains n’imaginent pas une vie après leur mort, les gaulois, tel 

que le rapporte Albert Grenier  (2001) dans Les Gaulois ont une vie outre-tombe et 

croient à la réincarnation (32). Ainsi les vieillards pouvaient-ils être occis par les 

prêtres en les frappant d’une pierre sur le front pour faciliter l’envol de l’âme. Les 

prêtres chargés de la cérémonie ont un rôle plus centré sur la vie et la survie de 

l’âme que sur la vie et la survie du corps.  

César remarquait le courage des Gaulois au combat et associait ce courage à la 

certitude que leur mort physique n’était pas leur mort spirituelle. Selon eux, la 

réincarnation, la vie sous une autre forme après la mort du corps, était possible.  

Il existe une vie spirituelle en dehors  de la réalité humaine, tel que le décrit 

Marie-Paule Duval (33). Ainsi certains dieux ont la charge de la santé comme 

Bélénos ou de la protection guerrière d’une tribu comme Teutatès parfois 

noté Toutatis.  Les sources sont habitées de génies qu’il convient de visiter et 

d’implorer pour obtenir soulagement et guérison. De cette idée de la guérison par 

l’utilisation d’une eau pure, non contaminée le souvenir confus d’une eau 

bienfaisante, apaisante ou revitalisante comme celle des bains lustraux grecs, ou 

celle de l’eau que l’on utilise pour les naissances et le baptême.  

Les dieux sont immortels, il convient de s’attirer leurs bonnes grâces et de les 

apaiser. Les sacrifices humains ont cette fonction. César, d’après Sendrail (Ibid) 

rapporte que les  criminels, prisonniers de guerre ou innocents sont ainsi sacrifiés 

dans ce but.  Le rapport avec les dieux est marqué par la soumission de l’homme 

devant ce qui est interprété comme une punition. Comme dans l’Antiquité grecque, la 

maladie est d’inspiration divine.  

Il s’agit de deux visions du monde qui ne peuvent se retrouver ni même 

s’opposer. En effet, pour s’opposer il faut convenir que quelque chose est à 

défendre. Si rien n’est à défendre, il n’y a pas d’opposition. La maladie pour les 

romains a une réalité et une existence visibles de l’extérieur, visibles par un 

observateur expérimenté. Le médecin voit, de l’extérieur, les signes de la maladie. 
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La vision de l’observateur est extérieure et conduit à une extériorité de la maladie (la 

maladie a une forme). La maladie existe et les  signes de son existence sont 

concrets, les lésions visibles, les disfonctionnements ont une conséquence 

matérielle. Le lien qui unit conséquence et cause est définissable par l’observation et 

l’expérience.  

Deux visions s’opposent qui mêlent extériorité et intériorité de la maladie. 

L’intériorité est ce que vit le malade.  L’extériorité est ce qu’en voit l’observateur. Par 

contre, l’expérience de la maladie telle que la vit le sujet n’est pas visible par 

l’observateur, c’est ce qui en fait la singularité, son caractère expérientiel unique. 

L’expérience personnelle de la maladie n’est pas transposable ni communicable. 

Extériorité et intériorité ne se partagent pas. Maladie et handicap, de la même 

manière ne se partagent pas.   

Dans l’univers chrétien, le Christ endosse le pouvoir  de lutter contre le mal par 

ses paroles et ses miracles. Jésus est doté dans les Évangiles d’une personnalité 

morale. Par sa  filiation divine,  il porte la divine parole et incarne l’alliance entre Dieu 

et l’humanité. Il fait faire la distinction entre le mal et la bonne nouvelle, celle du bien 

vers lequel il convient de tendre. Si la peur des dieux est jusqu’à présent ce qui 

caractérisait le lien avec le divin, le christ modifie cette relation en introduisant  

l’agapè. Contrairement à l’éros hellénique, (recherche du plaisir et de 

l’assouvissement du désir), l’agapè prend son origine dans une relation d’amour 

entre l’être en état de plénitude et l’être en état de besoin, de manque et la privation. 

Dans l’Évangile selon Saint Jean (9,1-3), Jésus libère un aveugle de sa cécité 

congénitale en proclamant : «Ni lui, ni ses parents n’ont péché, mais c’est pour que 

les œuvres de Dieu soient manifestées en lui (34)».  

Si la maladie était l’expression d’une faute, elle devient maintenant l’expression 

de la puissance divine capable de libérer l’homme de la maladie, de ce qui est 

mauvais. Le péché est remis, restitué aux paralytiques et aux malades. Si le Christ, 

dans ses guérisons endosse le mal, c’est qu’il en a le pouvoir. Ce faisant, en gardant 

le « mal et en restituant le péché »,  il restitue à l’homme son libre arbitre. Chacun a 

le pouvoir de s’éloigner du mal. Le péché n’est plus relié à la maladie.  

Le mal, la maladie deviennent l’expression de la volonté divine. La croyance en 

sa puissance d’amour est ce qui peut alléger les souffrances du corps et de l’esprit. 
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Enfin, Jésus sacrifié sur la croix devient le porteur de la souffrance humaine et 

du salut. Son sacrifice rachète et guérit l’homme. L’association entre la  souffrance et 

le salut, passe par le don de soi, par l’abnégation totale.  

Celui qui souffre, qui est malade se rapproche de dieu. Dans la pensée 

évangélique, le mal physique a une portée surnaturelle. En ce sens, le christ acquiert 

le statut de christ médecin. Il a le pouvoir de soigner et de guérir. Origène, cité par 

Sendrail, rapporte en parlant de Jésus dans son ouvrage apologétique du 

christianisme contre la culture gréco romaine : « Il accueille les plus déshérités, pour 

guérir leurs plaies grâce à sa doctrine, pour apaiser la fièvre des passions grâce aux 

remèdes qu’offre la foi et que l’on peut comparer au vin, à l’huile et aux autres 

remèdes qu’emploie le médecin pour soulager les douleurs du corps »35.  

Au sens chrétien, la maladie ne naît pas du péché mais d’une disposition qui 

appartient au sujet, et le résultat d’un choix de vie. Jésus confie aux apôtres, le soin 

de porter la promesse de l’Alliance et la possibilité de porter soin aux nécessiteux et 

aux malades. Pierre, Paul, Jacques, frère de Jean, peuvent à leur tour guérir 

miraculeusement des malades ou des paralytiques. Ces « porte-parole » laissent le 

message que la pensée chrétienne incite à un perfectionnement intérieur qui 

emprunte les chemins de la souffrance (puisqu’elle s’intéresse en les guérissant à 

ceux qui souffrent). 

Les hommes choisissent eux-mêmes leurs maux, disait Pythagore. Pratiquer 

l’abstinence de nourritures abusives ou  de plaisirs imprudents, garder en soi la 

justice et la paix du cœur permettent de préserver la vie. Chacun a le libre choix de 

disposer de son corps et de ses facultés. Toutes les dérives conduisent tôt ou tard à 

une dégradation de la santé et abrègent la vie. La maladie n’est pas issue du péché. 

Le péché, au sens spirituel du terme, comme la maladie sont inéluctables et finissent 

toujours par survenir dans une vie humaine. Maladies et péchés sont en quelque 

sorte des égarements. Ces égarements sont fait et conséquence du libre arbitre, du 

choix de vie et ils s’inscrivent dans l’histoire de chacun et de ses pensées. L’homme 

est ainsi porteur et créateur de sa maladie.  

La médecine s’inspire de la charité, le malade est incité à confier ses pensées.  

                                                 
 35 Sendrail Ibid. p. 167 
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Il reste cependant le problème du « mystérium doloris ». Comment comprendre la 

santé durable et insolente de « pécheurs impénitents » ou les maladies qui affectent 

les justes, les innocents, les purs comme peuvent l’être les enfants ? Face au doute, 

la réponse est donnée par  la croyance. Admettre le présupposé d’une volonté divine 

résout le problème du mystère divin ! Ce qui ne peut être compris et qui reste 

mystérieux est forcément d’ordre divin. Les voies du seigneur resteront 

impénétrables, tout comme les desseins de la nature. Tout ne peut pas être expliqué 

et ce qui ne peut l’être actuellement est d’ordre surnaturel, soit sera expliqué plus 

tard… par la science peut-être ! La croyance dans l’efficacité de la rigueur de pensée 

d’Hippocrate et de Galien, appliquée à la maladie et à l’homme malade sera aussi la 

base de la pensée de la médecine à venir.  

 

1.3.2.2 Moyen-Âge ou l’âge des pestes.  

L’expansion de la chrétienté va de pair avec l’établissement de ses fondements 

structurels et architecturaux. Le génie romain a établi des demeures et des 

infrastructures destinées à faciliter et égayer la vie matérielle faite de reproductions 

calquées sur le modèle de la cité (voiries, ponts, cités, thermes, théâtres, habitations, 

forteresses…). La chrétienté va essaimer et surtout construire ses lieux de cultes 

pour regrouper ceux qui sont fidèles à la pensée chrétienne.  

Parallèlement aux lieux de cultes sont élaborés les lieux de soin. La maladie est 

aussi une atteinte à la personne, l’atteinte d’une individualité et il faut regrouper ceux 

qui sont malades et pauvres. Basile de Césarée  (329-379), évêque de Césarée de 

Cappadoce, (actuellement Kayseri en Turquie), fonde les premiers éléments de la 

charité rattachée à la toute jeune Église. Son profond engagement social l’amène à 

développer une forme d’assistance généralisée à la population de son  diocèse. 

Dans chaque circonscription, il fait créer un hospice pour les pauvres et les malades. 

A Césarée, il fait construire un établissement complet avec en son centre une église, 

un hospice de vieillards, un hôpital pour les malades ainsi qu’une hôtellerie pour les 

voyageurs et les pèlerins, des logements pour les gens de service, des écoles pour 

les orphelins de la ville. (35)  

Pendant près de quatre siècles de civilisation romaine, la « pax romana », 

l’Europe occidentale va connaître la stabilité. L’effritement, puis la  disparition de 
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l’Empire romain d’occident (476) laissera l’Europe livrée au chaos des invasions, des 

guerres entre états. Charlemagne (742-814) pendant son règne développe une 

culture d’inspiration latine d’essence chrétienne.  

Cet effort fut repris par les monastères qui concentrèrent dans leurs activités la 

puissance culturelle issue de Rome et de la chrétienté. Transmission et 

enseignement se poursuivent avec la création des premières universités (XIIIème 

siècle).  Dans les couvents ce sont les moines qui perpétuent la tradition  médicale et 

pharmaceutique (le religieux préposé à la pharmacie est appelé « apotécarius »). 

L’art de guérir est entre les mains du clergé. Les moines médecins recopient, 

impriment, échangent, compilent. Van Hoof, dans ses Notes pour une histoire de la 

traduction pharmaceutique, (36) cite : Le bénédictin allemand Raban Maur 

(Rabanus, 776-856), pour  les trois volumes de la Physica consacrés aux maladies 

et aux médicaments ; l’évêque de Rennes Marbode (1035-1113), pour De gemmis 

qui décrit les vertus médicinales de soixante pierres nobles ; la mystique allemande 

Hildegard von Bingen (1098-1179), pour le Liber simplicis medicinae et le Liber 

compositae medicinae .  

Les collections des écrits hippocratiques et galéniques sont conservées  au 

monastère de Monte Cassino, (fondé par Saint Benoît en 529). Copistes byzantins, 

traducteurs syriens et arabes ont permis la transmission de ces œuvres.  

La première école de traduction en Occident de la littérature médico-

pharmaceutique est fondée en 540 par Aurelius Cassiodorus (480-575). Cet écrivain 

homme d’état se retire de la vie publique et entre dans l’ordre des bénédictins. 

Dans son De institutione divinarum, il incita les moines à traduire les meilleurs 

ouvrages de la littérature médico-pharmaceutique grecque. Ce n’est toutefois qu’au 

XIème siècle, avec Constantin l’Africain (1015-1087), arrivé à Salerne en 1065, que la 

traduction se développe véritablement. Il se convertit au christianisme en 1070, et 

entre au Monte Cassino. Son travail de compilation et de traduction en latin des 

œuvres d’Hippocrate et de Galien, à partir des versions arabes, permet l’étude et la 

diffusion de la science médicale grecque, en Europe. Van Hoof (Idem) rapporte 

l’effort de création de Glosario de hierbas y farmacos, et  de traduction en latin du 

Kitab al-Itimad (De la fiabilité des drogues simples) d’Ibn al-Djazzar (?-1004) sous le 

titre de « Liber de gradibus » et, en collaboration avec son élève Johannes Afflacius 
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ou Saracenus, le Kitab al-Malaki d’Haly Abbas, sous le titre de Liber Pantegni. Les 

savants de toute l’Europe chrétienne et de l’Espagne juive et musulmane viennent 

étudier ces œuvres en latin, en italien,  en arabe et en grec. Le premier traité de 

vulgarisation Regimen sanitatis Salernitatum (XIème siècle) est rédigé en dialecte 

napolitain.  

« Jean de Milan, médecin salernitain, le mit en vers latins pour Robert, duc de 

Normandie, sous le titre de De conservando valetudine (v. 1100). Ce recueil de 

recettes se développa au fil des temps pour devenir l’Antidotarium Nicolai, 

l’antidotaire de Nicolas Myrepsos qui comprenait plus de deux mille cinq cents 

remèdes grecs, romains, arabes, juifs et chrétiens » (Van Hoof Ibid).  

La diffusion de ces connaissances se continue à travers les pays et se 

concrétise par l’enseignement dans les premières universités (Bologne, Montpellier, 

Salamanque) alimenté par la masse de connaissances libérée par les travaux du 

Colegio de Traductores de Tolède. Reconquise en 1105 par Alphonse IV de Castille, 

Tolède abritera à partir de 1135 un des tous premiers collèges international  de 

traducteurs. Italiens, Français, Anglais, Juifs, Flamands, Espagnols poursuivent le 

travail de traduction et de diffusion pendant plus d’un siècle et demi. Enfin Gérard de 

Crémone (1114-1187) arrivé à Tolède en 1167, apprend l’arabe et traduit en latin 

quelque soixante-quinze titres. Van Hoof (Ibid) cite : « la pharmacie est représentée 

par le Canon d’Avicenne, avec son deuxième livre sur les drogues simples et le 

cinquième sur les médicaments composés, l’Aqrabadin al-kabir, formulaire de 

médicaments composés de Rhazès, le Kitab al-Adwiya du médecin et vizir de Tolède 

Ibn Wafid al-Lahmi (999-1068) qu’il intitula De medicamentis simplicibus, le Kitab at-

Tasrif du médecin cordouan Abu al-Qasim az-Zahrawi (-1009) dont les livres vingt-

sept et vingt-huit traitent des drogues simples et de leur préparation ». 

 

Les traités d’Hippocrate, de Galien, d’Avicenne composent dès lors, la base de 

l’enseignement de la médecine et de la pharmacie. Si l’art de la médecine est l’art de 

soigner, c’est encore la même personne qui se charge de l’examen clinique, du 

diagnostic, de la prescription, de la fabrication et de l’administration des médications. 

Cependant, Celse, dans le De Remedica, (Ier siècle) et dans le sixième livre en 

particulier fait la distinction entre « pratiquants de la pharmaceutique. 

(pharmaceutes), les marchands qui vendent des médicaments tout préparés 



 64

(pharmacopoles), les pileurs de drogues (pharmaceutribes), les marchands de 

plantes communes (herbarii) et les droguistes (seplasiarii) ». (Van Hoof Ibid).  

À notre époque, tous ces  professionnels sont essentiellement représentés par les 

« pharmacopoles » qui disputent âprement le droit d’en faire commerce et d’en 

détenir le monopole.  

Le  haut Moyen-Âge, apporte les croisades, la construction des cathédrales, les 

pèlerinages jusqu’à la pointe extrême, le promontoire du monde qu’est la Galice. Le 

morcellement féodal, les difficultés des échanges dans une société close, une 

population rurale attachée à la terre qui la nourrit, ignorante de la vie dans les pays 

méditerranéens ou de l’Orient ne permettent pas le déplacement rapide des 

maladies. La peste existe, au départ, sous une  forme endémique, en particulier en 

Asie, et reste peu contagieuse. C’est la promiscuité, l’insalubrité et la mal-nutrition 

qui font surtout la contagiosité.  

Si le Moyen-Âge souffre de son impuissance devant les épidémies, celles-ci 

sont limitées à de petits territoires. La peste survient à Brescia en 709, en Calabre et 

en Sicile en 745, à Pavie en 774, à Milan en 964, à Venise en 989.  Elle frappe aussi 

des regroupements d’armées comme celles de Frédéric Barberousse  en 1167, celle 

de Henri VI au siège de Naples en 1191, ou celle de Saint Louis sous les murs de 

Tunis en 1270.  

La première description clinique est attribuée au chanoine et chirurgien français 

Gui de Chauliac (1298-1368). Il est considéré par ailleurs comme l’inventeur de la 

chirurgie médicale (réservée jusque-là aux barbiers). Gui de Chauliac en France 

mais aussi d’autres médecins à Padoue, Crémone Constantinople distinguent la 

forme pulmonaire de la forme bubonique de la lèpre. Si la peste se répand peu c’est 

qu’elle n’a pas encore son vecteur de transport habituel. Le tabargame (marmotte 

d’Asie), le rat noir (originaire d’Inde), le rat égyptien à ventre blanc n’apparaissent 

que vers la fin du XIIème siècle. Pendant que les barons, fidèles à leur foi disputent 

les Lieux Saints aux infidèles, les pèlerins ramènent avec eux les rats et les puces 

qui seront les porteurs du bacille de Yersin.   

En 1347 débarquent à Messine, des galères en provenance de Kaffa, province 

de l’actuelle Ethiopie connue pour son café arabica. Les marins sont infestés par la 

peste. Elle se répandra en Europe faisant 26 millions de morts (43 millions sur 
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l’ensemble des terres) et causant de profonds remaniements politiques, 

économiques et culturels qui laisseront des traces dans la mémoire collective.  

Si on ne sait pas guérir la lèpre, l’homme apprend à s’en protéger. Au moindre 

signe, exclusion, massacre, corps brûlés, fuite vers des régions où la maladie n’a 

pas encore fait son apparition (ce qui favorise parallèlement sa propagation).  

C’est en 1377, que la république de Raguse prit pour la première fois la  

décision de mettre en quarantaine les suspects de l’infection. La quarantaine pour 

les lépreux, constitue une réponse où homme et maladie sont indissociables. Si on 

ne peut séparer l’homme de la maladie, il faut séparer les hommes malades de ceux 

qui ne le sont pas. Cette réponse « locale » montrera un certain degré d’efficacité. 

Les hommes apprennent et se transmettent la « solution ». Les épidémies se 

propagent et, avec elles, les solutions. Une des réponses organisées est constituée 

par l’utilisation des léproseries et des hôtels dieux. Si on ne peut pas débarrasser le 

malade de sa maladie, au moins peut-on séparer les malades des non-malades, en 

les excluant. Le parallèle avec le handicap (séparer les personnes handicapées des 

personnes non-handicapées) est aisé mais il n’interviendra que bien plus tard.  

Les hôtels Dieu existent depuis le VIIème siècle. En France ils sont en général 

construits et adossés aux lieux de culte. Basile de Césarée a été vraisemblablement 

le premier à associer lieu de culte, lieu d’accueil et lieu de soin. L’hôtel Dieu  est 

avant tout destiné aux malades et aux pauvres. En France, sont créés ceux de Paris 

(659), Rouen (1127), Caen (vers 1100), Angers (1175), Le Mans (1182), Lyon 

(1184), Saint Denis (1218), Tonnerre (1293), Beaune (1443), Nantes (1569), 

Marseille (1569),  puis avec les premiers voyage de colons ceux de Québec (1639), 

Montréal (1642), Louans (1682)… 

Ils sont la marque de la dévotion et on peut imaginer que chaque ville ait à 

cœur de construire et de participer à la construction de ces édifices consacrés à la 

dévotion. Les léproseries sont la marque de la charité, accueillir et soulager mais 

elles permettent aussi d’éviter la propagation de la maladie. 

Les épidémies sont nombreuses et se succèdent. Chaque siècle du monde 

occidental peut-être caractérisé par une maladie déterminée. La peste pour le 

Moyen-Âge,  la syphilis pour le XVème la tuberculose pour le XIXème, le cancer pour le 

XXème siècle.  
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Outre la maladie individuelle et les épidémies il faut aussi prendre en compte la 

vulnérabilité que produisent de mauvaises conditions climatiques et les privations 

« sociales ».  

En effet il faudrait aussi rajouter les rôles joués par le fisc et la famine comme 

agents de déséquilibre entre les populations, accentué pour ceux qui, du fait d’une 

maladie ou d’une infirmité sont en situation de vulnérabilité. « En 1540, la révolte de 

Pérouse contre le pape Paul III contre le paiement fiscal. En 1513, des troubles 

éclatent dans le Yorkshire lorsque Henri VIII instaure une nouvelle capitalisation. En 

France, en 1548, les communes de Guyenne, se révoltent lorsque Henri II décide 

d’étendre la gabelle aux provinces du sud-ouest du royaume Sendrail (Ibid) 36». Cette 

situation n’a d’ailleurs guère changé à notre époque. 

La maladie psychique 

Il faut réserver une attention particulière à la maladie mentale. Les désordres 

que nous qualifierions maintenant de comportementaux ont longtemps été attribués 

à une pensée étrangère habitant le malade.  

Le Mal est psychosomatique en ce sens qu’il n’épargne ni le mental ni le 

physique. La foi chrétienne ne peut pas attribuer à la maladie la volonté d’un dieu 

aimant. Elle attribue à Satan, l’ange déchu le privilège du Mal. La maladie en devient 

son expression. Le XVIème siècle voit le mal s’incarner dans les hérétiques. Juifs et 

Musulmans doivent échapper à l’emprise  de Satan. Pour cela ils doivent être 

convertis et s’ils ne le sont pas, ils doivent être isolés. Crise de la foi et maladie 

psychique sont assimilées à la présence de Satan. Les malades sont des parias qu’il 

faut bannir pour éviter la contagion.  Des quartiers leurs sont réservés, les « barrios » 

en Espagne, les ghettos en Europe centrale.  

La séparation de la foi et de la méthode 

L’influence religieuse et théologique reste importante. Descartes a proposé les 

fondements d’une méthode scientifique qui devient dominante dans la pensée 

occidentale. Les ferments de la science et le raisonnement viennent à bout de 

mystères que l’Église attribuait à la puissance divine. L’application de la science 

dans les domaines pratiques est une source de progrès matériels qui ne sont pas du 

                                                 
36 Sendrail. Ibid p. 322 
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ressort de la foi. La médecine se différencie peu à peu de la religion pour 

s’autonomiser. Les « sachants » de la santé et de la maladie ne sont plus seulement 

les prêtres. La médecine en s’autonomisant construit avec elle un savoir laïque.  

 

1.3.2.3 L’univers des Lumières.  

Parallèlement, le grand siècle (XVIIème) et celui des Lumières (XVIIIème) sont 

marqués par une fréquente utilisation de la guerre entre les nations. Que ce soit pour 

des volontés d’annexion territoriales, ou de dominations liées au commerce, il y a 

toujours un obstacle à la croissance ou à la souveraineté décidée unilatéralement 

par un monarque. La victoire compte plus que le nombre de morts ou de mutilés.  

Au XVIIIème siècle, la maladie n’est plus considérée comme une fatalité. Le 

corps devient un sujet de préoccupation. Si le siège de la maladie est le corps, il faut 

protéger le corps de la maladie. Par extension il faut se protéger des maladies en 

général, car les maladies peuvent conduire à la mort. Il existe une pensée centrée 

sur l’individu et une pensée centrée sur les maladies qui peuvent atteindre les 

sociétés. En quelque sorte, la maladie est pensée comme une extériorité.  

Au fond chacun veut rester en vie, en bonne santé et le plus longtemps 

possible. La mort est l’ultime obstacle. La science est chargée de lutter contre la 

mort. Ainsi Mary Shelley s’inscrit-elle dans les préoccupations de ce qui pourrait être 

demandé à la science. Le personnage principal de son roman Frankenstein (1816) 

est médecin et homme de science.  

Son projet est de vaincre la mort en recréant la vie. Mary Shelley est bien dans 

le courant de la pensée humaniste de Julien Offray de La Mettrie (1709-1751). 

Médecin, philosophe, matérialiste et mécaniste, son premier ouvrage : L’histoire 

naturelle de l’âme (1745) (48), donne à l’âme  une localisation matérielle et non pas 

divine. L’esprit est enfermé dans le cerveau et correspond à une suite logique 

d’opérations mentales effectuées dans le cerveau. De La Mettrie observe sur lui-

même les modifications de la conscience lorsqu’il est atteint par la fièvre. 

L’hyperthermie provoque des changements de la conscience et il en déduit que le 

corps est la base et la source de l’esprit.  
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Le corps matériel peut être disséqué, démonté. Le corps est une machine qui 

peut être reproduite. Il poursuit, en ce sens, la pensée de Descartes d’un homme 

machine. L’engouement pour la reproduction de la vie artificielle en copiant les 

fonctions corporelles conduit à l’invention des automates (le fluteur automate, le 

joueur de tambourin, le canard digérateur de Vaucanson …).  

De La Mettrie dans l’Homme machine en 1747 (37), puis  l’Homme plante  en 

1748 (38) cherche à décomposer les mécaniques internes du corps humain 

s’opposant ainsi à la conception de l’homme produit de la pensée d’un esprit 

supérieur.  

Mary Shelley fait réassembler un corps en associant des morceaux de 

cadavres (récupérés par le serviteur de Frankenstein) pour reproduire la vie (30). 

L’énergie vitale, le fluide vital seront produits par la toute nouvelle découverte de 

l’électricité. Dans le roman, cette électricité provient d’un éclair (on retrouve ainsi la 

puissance de l’éclair maniée par les dieux de l’Olympe, Jupiter ou Zeus. On 

n’échappe pas, surtout symboliquement, à la conception divine du mystère de la vie. 

Shelley emprunte au mythe du titan Prométhée, cette conception de la transgression 

d’un ordre divin pour lequel il sera châtié. Enchaîné sur le mont Caucase, il est 

condamné à souffrir pour l’éternité pour sa faute, le foie dévoré par un aigle. 

Frankenstein en se substituant à une entité divine ne pourra que produire un monstre 

et sera lui-même châtié. Le roman de Mary Shelley obtiendra un vif succès. Il en 

reste l’idée que la science de l’homme qui joue à l’apprenti sorcier peut dans ses 

égarements être dangereuse pour lui-même, donc pour les autres.  

Le XVIIIème siècle est aussi marqué par la naissance de l’épidémiologie. Santé 

publique et épidémiologie vont de pair avec l’avènement de l’industrialisation. 

L’industrialisation va surtout profiter à la bourgeoisie naissante. Le peuple est 

employé à des tâches subalternes.  

L’homme est une créature de Dieu et a un statut dominant toutes les autres 

espèces. L’infirme, le boiteux, l’amputé, l’aveugle, le fou sont une production de la 

nature au même titre que les autres créatures vivantes. La diversité est admise !  

Charles Robert Darwin (1809 –1882) arrive dans un siècle où ses découvertes 

naturalistes prennent un sens qui ne laisse que peu de place à une volonté 

organisatrice qui serait d’essence divine. Le début de ses études fut consacré à la 
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médecine et à la théologie. Mais ce sont ses talents d’observateur, lors de ses 

voyages, qui permettront la naissance des théories sur la sélection naturelle et 

l’évolution.  

L’évolution des espèces obéit à des impératifs de nécessité, l’adaptation et la 

mutation permettant la survie de l’espèce.(39) On s’achemine ainsi vers un 

traitement scientifique de la maladie et de ses conséquences. Si la Médecine n’a pas 

encore le statut de pouvoir social qui sera le sien au siècle suivant, de la Médecine 

déprendront les  décisions concernant la maladie et son traitement comme elles le 

sont encore aujourd’hui.  

 

1.3.2.4 Handicap, maladie et époque « moderne » 

 

La maladie éloigne celui qui en est porteur d’un état de santé et de pleine 

jouissance de ses facultés. Depuis longtemps, il a été admis que l’alimentation saine, 

la bonne conservation des aliments, la pureté de l’eau étaient une source de santé.  

L’invention du microscope permet la découverte des micro-organismes. Les 

microbes sont partout et ils ne sont pas visibles à l’œil nu. Le courant des hygiénistes 

du XIXème siècle se construit autour de la préservation de la contamination. La qualité 

de la nourriture et de l’air respiré, l’alternance des périodes de repos et de travail, la 

propreté du corps sont recherchées. Au-delà d’une pensée qui porte sur l’individu, la 

pensée hygiéniste englobe l’homme dans un environnement qui le contient. 

Confusément ce courant admet que cet environnement a une influence qui peut être 

néfaste.  

On connaissait déjà la pestilence des eaux usées et stagnantes, les miasmes 

des corps en décomposition, la nécessité d’améliorer la salubrité des villes. Mettre 

les corps en terre n’est pas que rendre hommage aux morts. C’est aussi une 

question de salubrité pour les villes. Les eaux usées sont traitées, les égouts 

canalisés. Par opposition, les campagnes, la forêt, les plages, les bains d’eau froide, 

le thermalisme (déjà largement utilisé par Rome) présentent un intérêt qu’il faudrait 

conserver ou reproduire dans les cités.  
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Certains ont vu dans la pensée hygiéniste, les bases de l’écologie. La 

civilisation et la promiscuité sont sources de malaises et de contaminations. Les 

classes sociales se déterminent aussi par l’espace mis à leur disposition. L’espace 

disponible est synonyme de distinction et de différence de catégorie sociale (cette 

distinction est toujours d’actualité). Le nombre de m2 par habitant dans les grandes 

villes différencie ceux qui ont les revenus financiers nécessaires pour y habiter de 

ceux qui n’ayant pas les mêmes revenus, doivent se contenter d’espaces plus 

réduits. Toutes les villes voient ainsi se concentrer et se regrouper sur les mêmes 

zones d’habitation, les mêmes types de résidents qui habiteront… des zones 

résidentielles. Les autres, moins bien lotis financièrement, devront se loger dans les 

quartiers moins favorisés souvent dans les centres de la vieille ville.  

Plus tard, cette tendance sera inversée et les populations avec faibles revenus 

seront reléguées aux abords des cités tandis que les centre villes seront à nouveau 

occupés par les populations plus nanties.  

Le XIXème siècle, est une période marquée par de profonds changements 

sociétaux liés pour une bonne part à la mécanisation et au développement des 

moyens de transport et des voies de communications.  

Dans le sillage du siècle des Lumières et de « l’encyclopédisation » des 

connaissances humaines dirigée par Diderot, ainsi que dans le courant  hygiéniste, il 

devenait dès lors concevable d’appliquer ces logiques à la maladie et à ses 

conséquences. L’idée dominante de l’époque est de comprendre la santé de la 

population. Ce qui inquiète et soulève de nombreux débats au sein de la confrérie 

médicale, est la tuberculose. Cette maladie est très fréquente mais n’est pas encore 

perçue comme contagieuse et elle ne revêt pas le caractère d’épidémie que pouvait 

avoir la fièvre jaune, la peste ou le choléra…  

Les conditions de vie rudimentaires des ouvriers employés massivement dans 

les fabriques, les mines, les grands travaux d’équipement du réseau de chemin de 

fer, ont favorisé le développement de la tuberculose.  
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Chaque année meurent 150 000 personnes (à l’époque, l’équivalent de la 

population de la ville de Toulouse). La médecine s’attache à soigner le malade à 

« remonter son état général », mais ne s’intéresse pas encore à la maladie.37.  

L’académie de médecine tarde à accepter le caractère de contagiosité de la 

maladie. « Le choléra aurait fait 400 000 victimes, les guerres de Marengo au Tonkin 

2 millions, la tuberculose 9 millions ». Selon Paul-Gabriel Othenin de Cléron, comte 

d’Hassonville,38 le degré de contagiosité n’est pas mesuré de la même manière en 

France, qu’en Espagne, en Angleterre ou en Belgique. Les États peinent à se mettre 

d’accord sur une ligne de conduite commune. Robert Koch est le premier à avoir 

identifié au microscope le bacille responsable de la tuberculose.  Acido-résistant, 

indifférent aux basses températures, il est cependant détruit par la chaleur (100°).  

L’exposition au soleil devient une thérapeutique. Le soleil dans l’imaginaire 

collectif est le roi des astres, source de vie et de chaleur et comme tel a toujours été 

glorifié. Cela souligne, par opposition, la dangerosité des quartiers peu ensoleillés et 

insalubres (là où vivent les ouvriers employés par les fabriques). « À Paris, la  

mortalité par tuberculose dans ces quartiers insalubres, était de 104 pour 100 000 

habitants, elle n’était que de 20 dans le quartier de la Madeleine, et de 11 aux 

Champs Elysées »39. 

Cela justifie les grands travaux organisés par le baron Haussmann : déloger la 

maladie, c’est en déloger les malades. Les ouvriers phtisiques sont rejetés à la 

périphérie. Ainsi le centre de Paris se dote de larges voies et d’immeubles cossus 

aux loyers adaptés en conséquence (mais qui serviront aussi dans l’esprit du baron 

Haussmann à faire circuler plus facilement les troupes).  

Le problème  de la tuberculose n’est pourtant pas réglé par ce déplacement 

pernicieux. La tuberculose existe, se développe et n’est en fait que peu sensible au 

déplacement de son support humain.  Somme toute on peut faire le rapprochement 

entre la quarantaine et le confinement des lépreux du Moyen-Âge dans des quartiers 

réservés et l’éloignement des phtisiques.  

Les malades sont envoyés au soleil et à l’air pur, à la montagne ou à la mer et  

en tout cas au soleil. Des cités thermales, des sanatoriums se construisent un peu 
                                                 
37  Sendrail Ibid p. 400 
38  Sendrail Ibib p. 401 
39  Sendrail Ibid p. 403 
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partout. Par ailleurs, le développement de la bactériologie permet de mettre au point 

des remèdes efficaces. On constate à l’époque une juxtaposition géographique entre 

la  tuberculose et l’alcoolisme.  

Parallèlement, la dénatalité est un autre problème, de 33 naissances pour 1000 

habitants en 1801, ce taux tombera à 21,6 en 1895.40 L’espérance de vie ne dépasse 

pas 45 ans et la France compte un excédent de 10 000 décès.  

D’un point de vue démographique, la santé de la population s’apprécie par le 

taux de natalité ainsi que par l’âge et les types de décès. Favoriser les naissances, 

lutter contre la dénatalité, lutter contre les maladies et connaître leurs causes 

procède toujours d’une même logique de préservation de la santé. Dans cette 

période d’affront national, ressenti à la suite du conflit qui opposa le Second Empire 

Français au royaume de Prusse (1870-1871) et la « perte » de l’Alsace et de la 

Lorraine, les idées qui prédominent sont des idées de revanche nationaliste et de 

protection face aux épidémies comme la variole ou la fièvre typhoïde. En effet ces 

deux maladies ont fait des ravages parmi les combattants du front avec cependant 

une nette prédominance de malades contaminés du côté français par rapport au côté 

prussien.   

Dans cet esprit d’un développement de cet esprit l’hygiéniste contre les 

maladies et épidémies, l’eau est un sujet de préoccupation qui amènera en 1910 à la 

généralisation de la javellisation comme procédé de purification.  Logiquement, dans 

ce contexte à la fois de crainte, face à la réapparition d’épidémies, et de tension 

nationaliste exacerbée, la forte probabilité d’un nouveau conflit pénètre les esprits. Il 

faut augmenter le nombre de citoyens, lutter contre la dénatalité et parallèlement 

préserver la santé de la population.  

De quoi meurt-on ?  

C’est logiquement dans ce contexte que s’inscrit la première tentative de 

répertorier et classer les causes de décès.  

La première tentative de classification est celle des « causes de décès » (1893) 

du médecin français Jacques  Bertillon (1851-1922). Il est le fils d’un statisticien 

(Louis Alphonse Bertillon) et le frère d’Alphonse (auteur du premier système de 

classification anthropométrique des criminels). Ses fonctions de statisticien de la ville 
                                                 
40  Sendrail ibid p. 406 
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de Paris, son esprit « propagandiste nataliste » l’amènent à fonder en 1896, l’Alliance 

Nationale pour l’Accroissement de la Population Française.  

La science et la médecine vont s’occuper des maladies et de cette première 

classification émerge la pensée d’une médecine sociétale.  

Ce qui est connu de tous c’est le risque de l’épidémie, le risque de la maladie 

incurable. Les grandes épidémies (les pandémies comme la peste, le choléra, la 

grippe, la variole, la tuberculose) inquiètent toujours le monde occidental qui a 

construit sa richesse grâce à ses colonies et à l’exploitation des matières premières.  

Les épidémies ne peuvent venir que de l’autre monde. La contamination 

provient des populations des pays d’Afrique et d’Orient dont il faudra se prémunir. On 

sait déjà que la quarantaine est un moyen de contrôler la propagation d’une maladie 

en isolant les porteurs humains.  

Mais c’est aussi un moyen limité, tout comme la prophylaxie. L’homme 

occidental pense pouvoir s’appuyer sur la science pour comprendre les voies de 

circulation des maladies et leur mode de propagation. S’il est difficile de soigner les 

malades au cours d’une épidémie, le mieux serait d’en empêcher l’apparition. La 

peur de la contagion, l’ombre des précédentes épidémies de peste, variole, grippe, 

choléra, pour ne citer que les plus célèbres, fournissent à la science et aux politiques 

la motivation et les moyens de s’investir pour  protéger le monde occidental.   

L’idéal serait d’éradiquer les épidémies. On ne lutte plus contre les symptômes 

de la maladie mais contre la maladie elle-même.  

La science et la médecine vont s’occuper des maladies. Les épidémies de peste de 

1850 obligent les États à se réunir pour envisager des mesures communes de 

quarantaine aptes à protéger les Etats (européens). En 1851, ont lieu les premières 

conférences sanitaires et les États signent une convention concernant le fièvre 

jaune, le choléra et la peste.  

En 1907, à Paris est crée l’O.I.H.P.41 Ses premières dispositions concernent la 

variole  et le typhus, le choléra et la peste (certaines ne  rentreront en vigueur qu’en 

1926).  
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Frédéric P. Miller et ses co-auteurs, dans Organisation Mondiale de la Santé, 

relèvent que lors  de la première guerre mondiale, la grippe espagnole de 1918 à 

1919 a fait 50 millions de morts. La guerre elle-même aurait fait 41 millions de 

victimes dont 20 millions de tués et  21 millions de blessés.(40)  

Le traité de Versailles de 1919 permet la création de la  Société des Nations 

(S.D.N.) Le sénat américain s’oppose à ce que l’Office International de l’Hygiène 

Publique (O.I.H.P.) passe sous le contrôle de la S.D.N. La S.D.N.« Europe » crée sa 

propre commission d’hygiène, (le Comité d’Hygiène de la S.D.N.).  

Avec ce comité, la France et le Royaume-Uni mettent en place dès 1920, la 

surveillance sanitaire d’environ 70 % de la surface du globe. L’idée générale est de 

s’occuper de la santé des populations et de répertorier les maladies au niveau 

planétaire.  

Par ailleurs, les États-Unis créent l’Organisation Sanitaire Panaméricaine de la 

Santé composée des États-Unis et des pays d’Amérique du Sud essentiellement. On 

peut y voir la volonté des États-Unis de s’affirmer sur tous les fronts comme un pays 

dominant, ayant la volonté hégémonique de faire valoir son idéologie.    

 

 

1.3.2.5 Homme public, Homme handicapé : l’exemple de F.D. Roosevelt 

 

Durant cette période, les  États-Unis peinent à sortir de la crise économique de 

1929. La volonté d’un homme politique excessivement habile (le seul à avoir obtenu 

quatre mandats présidentiels successifs) a retenu notre attention. Franklin Delano 

Roosevelt est un des artisans de cette période de planétarisation de la guerre et de 

sa résolution.  

Un bref retour en arrière sur l’histoire de Franklin Delano Roosevelt, le 

« président courage », permettra de relier vision sociologique et trajectoire 

personnelle.  

L’histoire de notre planète a aussi à voir avec l’histoire du handicap de F.D. 

Roosevelt et de l’histoire du handicap vu par l’occident. 
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L’histoire officielle rapporte que le président Franklin Delano Roosevelt (30 

janvier 1882-12 avril 1945) contracte en 1921 la poliomyélite et reste paraplégique. 

D’après Goldman (2004), What was the cause of Franklin Delano Roosevelt's 

paralytic illness ?, il semblerait que F.D. Roosevelt n’ait pas  été atteint par la 

poliomyélite mais par le syndrome de Guillain-Barré dans une forme séquellaire 

basse.(41) Sa carrière politique débutante semble compromise. En 1924, il a 

retrouvé l’énergie nécessaire pour revenir dans l’arène politique. Le 26 juin 1924, soit 

trois ans après le début de la paralysie, il doit prononcer un discours à la Convention 

démocrate, au Madison Square Garden, pour favoriser l’investiture de Alfred E. 

Smith, comme candidat du parti démocrate à l’élection présidentielle. On sait qu’il 

peut marcher sur de courtes distances avec un appareillage externe de type cruro-

pédieux et une aide humaine.  

André Kaspi (2004), Franklin D. Roosevelt, en tant qu’historien et spécialiste 

des États-Unis, explique comment « le président arrive sur les lieux de la Convention 

fort avant l’ouverture et à l’écart des journalistes. Son appareillage solidement fixé, il 

va gravir péniblement avec l’aide de son fils James les dix marches qui le séparent 

de l’estrade des orateurs. Le discours est, dit-on un triomphe : « Ses béquilles l’ont 

hissé au niveau des dieux dira un banquier de New York ». (42) 

La théâtralisation, la mise en scène du handicap, et de la lutte d’un homme 

déterminé contre le sort, n’ont rien à voir avec le handicap. L’énergie dépensée pour 

gravir ces quelques marches ne devait pas servir qu’à monter sur la tribune. Il aurait 

pu tout aussi bien se faire porter, se faire donner un micro et parler depuis la salle si 

l’estrade n’était pas accessible pour un fauteuil roulant…  

La finalité était probablement toute autre. L’histoire officielle rapporte que 

l’auditoire a été conquis par les efforts d’un homme capable ainsi de transcender ses 

difficultés. L’homme « diminué » donne à voir que rien ne peut avoir prise sur lui. 

Une telle mise en scène est probablement le résultat d’une volonté personnelle 

autant que la marque de la ruse d’un politicien. Les journaux sauront valoriser cette 

anecdote et F.D. Roosevelt sera surnommé le « président courage ». L’utilisation de 

l’image du handicap est occultée mais elle participe néanmoins à la manipulation de 

l’opinion publique.  

Ce discours ayant connu un vif succès il est considéré comme le retour 

triomphal de F.D. Roosevelt à la politique. C’est en quelque sorte sa propre 
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investiture. Concernant l’image du handicap associée à Roosevelt, rares sont les 

documents officiels où le président des États-Unis est pris en photo sur son fauteuil 

roulant.  Les photos publiées ne mettent pas en avant, à sa demande, cette

particularité. Il demandait à paraître le moins possible pris en photo avec son 

fauteuil. Une des rares photos célèbres de F.D. Roosevelt sur son fauteuil roul

et son chien « Fala » dans sa résidence de Hyde

Il parvenait à se déplacer avec des attelles et des  béquilles

officielles le montrent toujours debout, immobile, ou bien assis avec d’aut

aurait ainsi utilisé qu’en privé le fauteuil roulant, une 

assistance humaine et son appareillage. Béquilles, appareillages puis cannes restent  

cependant invisibles sur la plupart des photographies.   
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Figure 1 : F.D. Roosevelt en février 

1941 au  Hill Top Cottage à Hyde Park. 

Seule photo officielle 

dans un fauteuil roulant, son chien sur les 

genoux et aux côtés d’une petite fille.

 

76

investiture. Concernant l’image du handicap associée à Roosevelt, rares sont les 

hoto sur son fauteuil 

à sa demande, cette 

paraître le moins possible pris en photo avec son 

fauteuil. Une des rares photos célèbres de F.D. Roosevelt sur son fauteuil roulant est 

dans sa résidence de Hyde-Park, à 

des attelles et des  béquilles et les photos 

ou bien assis avec d’autres 

en privé le fauteuil roulant, une 

assistance humaine et son appareillage. Béquilles, appareillages puis cannes restent  

respect du droit d’auteur 

: F.D. Roosevelt en février 

1941 au  Hill Top Cottage à Hyde Park.  

 de F.D. Roosevelt, 

dans un fauteuil roulant, son chien sur les 

genoux et aux côtés d’une petite fille. 



 

Comment comprendre que sur les 2660 ph

Congrès pas un seul document

montrant le président en situation de handicap

presse ne font pas état de son handicap. Soit la censure a fait 

Roosevelt et son entourage ont conclu un accord tacite avec les journalistes et le 

public. C’est en tout cas la contre

référence, sans que pour autant un document attestant la validité de cet accord

mentionné.  

 

Le fait que F.D. Roosevelt a

sémantique d’une culture commune. F.D. Roosevelt est aussi le responsable du 

programme « Manhattan » qui a conduit à l’élaboration des deux bombes atomiques 

lancées sur les deux villes du Japon

connu pour être l’artisan principal de la victoire avec les alliés de la deuxième guerre 

mondiale. 

 

 

 

F.D.Roosevelt est président depuis 4 ans. Le fauteuil roulant est construit sur 

une armature métallique supportant une assise qui est un simple  fauteuil de bois. Ce 

n’est pas un fauteuil roulant manuel. Il doit être manipulé par une tierce personne. 
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» qui a conduit à l’élaboration des deux bombes atomiques 
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une armature métallique supportant une assise qui est un simple  fauteuil de bois. Ce 
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Figure 2 : F.D.Roosevelt, en 
1937à Hyde Park 
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cliché de 1935, sur le yatch Nourmahal, apparaît  davantage le côté 

officieux  de l’homme privé. La prise de vue en contre jour et surexposée est soit 

voulue, et souligne l’impression de solitude, soit involontaire et ce défaut technique 

cliché difficilement utilisable par la presse.  

Un autre exemple de la manipulation des images qui ont permis de dissimuler 

l’homme handicapé est celui de  Roosevelt s’adressant au Congrès
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F.D.Roosevelt est parti de 

ejoint New York. Il  salue la foule. C’est une photo 

davantage le côté 

officieux  de l’homme privé. La prise de vue en contre jour et surexposée est soit 

voulue, et souligne l’impression de solitude, soit involontaire et ce défaut technique 

Un autre exemple de la manipulation des images qui ont permis de dissimuler 

Roosevelt s’adressant au Congrès au lendemain de 

Figure 3 : F.D.Roosevelt, en  1933 
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l’attaque de Pearl Harbor par l’aviation japonaise, le 8 décembre 1941.42 F.D. 

Roosevelt est assis, seul, au pupitre des orateurs, au centre. Il tient le pupitre à deux 

mains. Durant toute son allocution, il ne les déplacera pas.  A sa gauche, derrière lui,  

légèrement en retrait se tient un aide de camp en tenue militaire. Ce petit film dure  

4’48’’. Les Etats-Unis sont entrés en guerre. Le public applaudit. A 4’39’’ F.D. 

Roosevelt a terminé sa déclaration. La prise de vue est un plan rapproché. F.D. 

Roosevelt lâche le podium, se tourne légèrement. L’aide de camp se précipite. La 

séquence est coupée. Plan séquence large sur la salle du Congrès.  

L’aide  de camp est derrière F.D. Roosevelt. C’est un plan rapide de trois 

secondes.  

Autre plan coupé, la prise de vue  est faite depuis la gauche de la salle. Le plan 

dure quatre secondes, fin de la séquence. Les plans qui correspondent à la perte 

d’équilibre et à l’aide directe apportée à F.D. Roosevelt par l’aide de camp, sont 

coupés de cette séquence. Ils n’auraient probablement pas duré plus de deux à trois 

secondes. Pourtant ces deux à trois secondes ne font plus partie du document 

visible actuellement sur le net.   

Le 8 décembre 1941, F.D. Roosevelt signe l’entrée en guerre des États-Unis 

contre le Japon signant ainsi la fin de la période d’isolationnisme, ce que souhaitait 

F.D. Roosevelt contre l’idée du Sénat. Si l’on en croit Kaspi  (2004) 43 Franklin D. 

Roosevelt, il a mis fin à l’isolationnisme et entre en guerre afin que les États-Unis 

prennent la place qu’ils pensent être la leur celle de première super puissance ? (42). 

Le handicap de Roosevelt est masqué à la population. On connaît la propension des 

hommes d’état à cacher leur état de santé.  On peut se poser la question des raisons 

de cette dissimulation. Comment la première super puissance qui se dessine 

pourrait-elle être dirigée par un homme handicapé ou malade ? Etre malade ou être 

handicapé, est-ce être diminué ?  

 

                                                 
42  Roosevelt parlant au congrès : www.youtube.com/watch?v=IK8gYGg0dkE&feature=related. 
43 Kaspi 2004 ibid 
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nullement de remplir sa mission. Quand on ne peut pas cacher la vérité, il faut en 

montrer un aspect positif et focaliser toute l’attention sur lui. Ainsi, focaliser l’attention 

sur des valeurs humaines, de grande capacité de travail, de stratégie politique 

éloigne la suspicion et gomme la représentation négative des caractéristiques du 

handicap.  

Steven Lomazow, (2009) (44) rapporte que dans les deux dernières années de 

sa vie, FD Roosevelt a manifesté de très nombreux symptômes neurologiques, qui 

ont eu une influence majeure sur sa capacité à assurer sa fonction de président et 

qui sont, en fait, reliés à un processus malin, responsables de son décès (un 

accident vasculaire cérébral massif). Dés 1923, une lésion de la macula de l’œil 

gauche est observée. Cette lésion s’étendra et se révèlera être un mélanome, 

tumeur vasculaire hautement maligne dont le caractère métastatique dans le cerveau 

et le sang est connu.  

Son médecin personnel, Howard G. Buenn était tenu par FD Roosevelt au 

secret le plus absolu sur son état de santé (qu’il n’a d’ailleurs jamais révélé de son 

vivant), ce qui est compréhensible du point de vue du secret médical et de la relation 

entre les deux hommes. Tout ceci est cependant connu depuis la publication des 

correspondances que Roosevelt entretenait avec sa cousine Margaret Daisy 

Suckley, présente à ses côtés au moment de son décès.  

Ce n’est pas, bien sûr, cet aspect un peu anecdotique de l’histoire qui 

m’intéresse mais celui de la minimisation, de la dissimulation, de la transformation de 

l’image liée à la maladie d’une part et au handicap physique connu, d’autre part. 

Ainsi dés 1946, la thèse officielle farouchement soutenue par l’amiral Ross T. 

McIntire est que rien de tout cela n’était connu et ne pouvait être décelé. La famille 

de Roosevelt et son médecin traitant de l’époque (H.G. Buenn) publieront même que 

FD Roosevelt ne faisait que peu de cas de sa santé, et que cet accident vasculaire 

cérébral était la conséquence d’une très ancienne et sévère hypertension et 

athérosclérose. Toutes les biographies écrites à partir de 1970 se sont toutes 

appuyées sur les déclarations et écrits de H.G. Buenn. Qui, en effet, aurait pu mettre 

en doute la parole d’un médecin et d’un collaborateur aussi proche ?  

Margaret Daisy Suckley in  Closest companion  citée par Lomazow (2003), 

donne une toute autre vision de son cousin. Contrairement à la version officielle qui 

prévalait, Roosevelt y est décrit comme profondément inquiet de son état de santé. 



 82

Après l’été de 1921, il n’aurait jamais été capable de se tenir debout sans attelles ou 

aide humaine. Il a fait beaucoup d’efforts pour cacher au public ses incapacités. Le 

film de son investiture en 1941, le montre arrivant encadré de plusieurs militaires qui 

avancent solennellement vers la tribune en adoptant une démarche proche de celle 

d’une personne se déplaçant avec deux cannes. F.D. Roosevelt est dissimulé par les 

militaires qui l’accompagnent. Les films d’archives disponibles et visibles par le grand 

public (source Library of Congress) présentent tous des plans et des séquences 

coupés au montage, où le président est en fait peu visible. Les seuls moments où il 

est clairement visible sont ceux où il prend la parole et où il est immobile et assis.  

Cette propagande a été orchestrée par ses proches collaborateurs et l’amiral 

G.T. Grayson, ami de longue date, qui était également à l’origine de l’occultation de 

l’accident vasculaire et de la cécité du précédent président ( Woodrow Wilson 1856- 

1924).  

D’après Lomazov, 44 F.D. Roosevelt aurait été victime d’accès d’hypertension 

occasionnant des accidents vasculaires transitoires en 1937, 1940  et 1943 suivis 

d’autres épisodes neurologiques. O.H. Bullit For the President, personal and secret; 

correspondence between Franklin D. Roosevelt and William C. Bullit. (45) rapporte 

également les mêmes informations.  L’occultation systématique de ces épisodes 

neurologiques graves est compréhensible dans le choix que peut faire un individu, 

fut-il président, de faire respecter son intimité de vie, a fortiori quand l’individu est un 

homme public.  

Cependant sa carrière politique a commencé avec la paralysie, les déficiences 

musculaires et une incapacité à marcher et à se tenir debout et ce qui pourrait 

paraître étonnant est la pauvreté des documents photographiques où on voit 

l’homme public / handicapé. Les récents travaux de Lomazow dans The untold 

neurological disease of Franklin Delano Roosevelt (44) et de Goldman dans What 

was the cause of Franklin Delano Roosevelt's paralytic illness ? montrent les 

désordres neurologiques bien plus invalidants que les séquelles physiques du 

syndrome de Guillain et Barré. Par ailleurs, Lomazow et Kaspi, dépeignent Roosevelt 

œuvrant pour développer des institutions spécifiques aux victimes de la poliomyélite 

et favorisant le financement de la recherche sur ces maladies. Il a donc été vu par de 

                                                 
44  Lomazov, Idem p. 235-240 
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nombreuses personnes, dans cette partie moins médiatisée de sa vie publique, où 

son handicap personnel est très présent.  

Cependant le handicap visible est occulté de la vie publique. On connaît 

l’homme paralysé en privé, on ignore le handicap de l’homme public. Il existe peu de 

photos du « FD Roosevelt privé » handicapé comparativement au nombre de photos 

officielles. On peut imaginer que sur les photos officielles il ait été tout aussi gêné 

pour tenir debout sans aide, pour marcher en terrain accidenté, pour gravir ou 

descendre des escaliers…  En fait peu de traces existent du stigmate, comme le 

fauteuil, les cannes, les béquilles ou l’appareillage qu’il a dû utiliser.   

Il peut être objecté que le personnage public est plus important que la  

personne privée.  Si toute trace du handicap disparaît de la vie publique, c’est que le 

handicap n’y a pas sa place ou, qu’au contraire, le handicap est tellement banal que 

cela ne vaut pas la peine de le mentionner. Mais alors, comment comprendre que 

l’image du fauteuil ne soit pas plus banalisée ?  

Lors d’un colloque organisé le 27 mars 2003, à l’université du Michigan, le 

bureau des services pour étudiants handicapés invite Richard Harris, directeur de la 

« Richard Harris Law Firm », société d’assurance privée destinée aux personnes 

handicapées et directeur du « Disabled Student development » à l’université de Ball 

State (Nevada). Il rapporte dans Elected in Spite of or Because of His Disability ? 

comment F.D. Roosevelt a dû gérer ses limitations d’activité dues à la paralysie.45 

Richard Harris connaissait personnellement Mme Nina Roosevelt Gibson, petite 

fille de F.D. Roosevelt et, selon elle, son grand-père ne pouvait pas se tenir debout, 

ni marcher seul. Il interdisait la publication de photographies sur son fauteuil roulant. 

Concernant les manifestations où il avait à prononcer un discours devant le public,  il 

arrivait sur les lieux bien des heures avant le début de la manifestation. Il utilisait 

l’aide de son entourage (ses fils, le personnel militaire et ses gardes du corps) 

comme béquilles, de manière à pouvoir tenir debout pendant ses discours.  

Il cite « There was self-discipline on the part of the press and the 

photographers… I believe that Franklin Roosevelt made a tacit agreement with the 

                                                 
45 Source http://www.ur.umich.edu/0304/Oct27_03/19.shtml consulté  août 2012 
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American public… Roosevelt acted as the strongest leader as possible in exchange 

for silence about his wheelchair and disability ». Cependant, Harris fait la même 

déduction concernant le fait que F.D. Roosevelt ne cachait pas son handicap dans 

des manifestations publiques à vocation caritatives. On pense, en particulier, à la 

« March of Dimes » (association crée par F.D. Roosevelt, en 1938, sous le nom de  

« National Foundation for Infantile Paralysis » qui a pour vocation d’aider les enfants 

victimes de maladies comme  la poliomyélite ou les accidents périnataux. Le 

rapporteur de ce colloque écrit qu’après la conférence, Harris demandait son avis à 

l’auditoire sur la possible élection, actuellement de quelqu’un comme Roosevelt 

présentant ce niveau d’incapacités. Le public interrogé, pensait qu’il aurait été 

impossible d’être élu, en grande partie à cause de l’attention que la presse portait 

alors sur une telle situation.   

Autrement dit, ce qui fait la différence est le regard que l’on porte sur le 

handicap. Il faut reprendre l’histoire du handicap de F.D. Roosevelt et la mettre en 

perspective de l’Histoire, (c’est-à-dire l’histoire écrite, publiée, photographiée, filmée, 

racontée… qui n’est pas la réalité mais son reflet).  

Le lien entre histoire personnelle du handicap et l’histoire des institutions se 

mêle étroitement. L’histoire de la maladie et des épidémies, l’histoire des institutions 

qui doivent y faire face sont étroitement liées et dépendent parfois de la volonté et de 

la ténacité d’un nombre réduit de personnes au moins dans cette période de conflits 

armés (la Société des Nations, l’ONU, l’OMS, l’OIHP…). Indépendamment de 

l’histoire officielle et officieuse des hommes politiques, les administrations d’Etat 

poursuivent leur œuvre, malgré les conflits ou les revirements politiques. Ces 

institutions poursuivent ainsi leur développement et elles représentent par leur 

production, leurs conceptions, leurs  représentations, l’idéologie de leur époque.  

Regarder à travers le prisme des faits historiques permet de percevoir les idées 

à l’œuvre à une époque donnée. Karl Marx l’expliquait ainsi dans Le 18 Brumaire de 

L. Bonaparte (46): « Les hommes font leur propre histoire, mais ils ne la font pas 

arbitrairement, dans les conditions choisies par eux, mais dans des conditions 

directement données et héritées du passé. La tradition de toutes les générations 

mortes pèse d’un poids très lourd sur le cerveau des vivants.»  
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1.3.2.6 Les origines de la conception « moderne » du Handicap  

 

Ainsi l’histoire du handicap vue à travers quelques éléments de l’histoire d’un 

homme handicapé comme FD Roosevelt, est-elle à mettre en parallèle de l’histoire 

des institutions du début de XXème siècle qui se sont intéressées à la maladie.  

Au XIXème siècle, en Europe et en France en particulier, l’idée dominante de 

l’époque est de préserver la santé de la population. D’un point de vue 

démographique, la santé de la population s’apprécie par le taux de natalité ainsi que 

l’âge et les types de décès. Favoriser les naissances, lutter contre la dénatalité, lutter 

contre les maladies et connaître leurs causes procède toujours d’une même logique 

de préservation de la santé.  

Dans cette période d’affront national, ressenti à la suite du conflit qui opposa le 

Second Empire Français au royaume de Prusse (1870-1871) et la « perte » de 

l’Alsace et de la Lorraine, les idées qui prédominent sont des idées nationalistes de 

revanche et de protection face aux épidémies comme la variole ou la fièvre typhoïde. 

(47) (nous l’avons déjà vu, avec le choix de javelliser dés 1910 les circuits de 

distribution d’eau).  

Logiquement, dans ce contexte de crainte face à la réapparition d’épidémies 

mais aussi de tension nationaliste exacerbée, la forte probabilité d’un nouveau conflit 

pénètre les esprits. Il faut augmenter le nombre de citoyens, lutter contre la 

dénatalité et parallèlement préserver la santé de la population. On peut ainsi faire 

l’hypothèse que la  première tentative (1883) de répertorier les causes de décès 

s’inscrit logiquement pour Bertillon dans ce contexte.  

La science et la médecine vont s’occuper des maladies et de cette première 

classification émerge la pensée d’une médecine sociétale.  

Ce qui est connu de tous est le risque de l’épidémie et le risque de la maladie 

incurable. Les grandes épidémies, les pandémies comme la peste, le choléra, la 

grippe, la variole, la tuberculose, inquiètent le monde occidental.  
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1.3.2.7 Société des Nations, O.N.U. , O.M.S. 

 

Les  acteurs clefs de la victoire militaire sur les pays de l’axe sont sans nul 

doute les États-Unis, la Grande Bretagne et l’URSS. De leur union naîtra  un courant 

planétaire d’institutions à vocation inter-gouvernementale (OIG), comme l’O.N.U., 

l’O.T.A.N. (Organisation du traité de l’Atlantique Nord), O.P.S. (Organisation 

Panaméricaine de la Santé), et des Organisations Non Gouvernementales (ONG) 

comme Handicap International, Médecins Sans Frontières, le Comité International de 

la Croix Rouge, ainsi que des Organisations du secteur privé (associatives, ou 

fondations confessionnelles…)  

C’est dans les mois qui suivent l’armistice du 8 mai 1945, que  la Conférence 

de Londres du 14 février 1946 établit le siège de l’Organisation des Nations Unies à 

New-York. Elle s’acheva en 1952 à Manhattan, et prit le relais de la Société des 

Nations. De cette conférence de Londres et de la création de l’ONU nait l’idée d’une 

institution s’occupant de la santé mondiale (ce que faisait déjà le comité d’hygiène de 

la SDN à laquelle ne participaient pas les États-Unis).  

En 1948, nait l’Organisation Mondiale de la Santé dont une des premières 

actions est de publier la sixième révision de la classification des causes de décès, 

qui prend le nom d’ICD (International Statistical Classification of Diseases and 

Related Healths Problems).  

Lors  de sa création, les priorités de l ’OMS, étaient le paludisme, la santé de la 

femme et de l’enfant, la tuberculose, les maladies vénériennes, la nutrition et 

l’assainissement. (source http://www.who.int.fr) 

L’OMS, se chargeant  de développer ces actions planétaires pour améliorer la 

santé, se donne ainsi plusieurs missions :   

• Organisation de la lutte contre les pandémies. 

• Etablir et tenir à jour la liste des médicaments essentiels. 

• Mesures contre la propagation des maladies. 

• Surveillance épidémiologique, éducation à la santé.  

• Approvisionnement en eau...  

• Assistance aux Pays les Moins Avancés (PMA).  

• Classifications des maladies.  
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Le but des  classifications est de permettre l’analyse systématique, 

l’interprétation et la comparaison des données de mortalité et de morbidité de pays et 

d’époques différentes. 

• Moyen : codification et classification des symptômes, lésions 

traumatiques, empoisonnements, circonstances sociales, causes 

externes de blessures et de maladies. 

• Classification statistique en affection principale et cause de mortalité. 

• Une maladie correspond à un code spécifique. 

L’OMS souhaitait avec les classifications faire une révision décennale qui aurait 

permis de suivre l’évolution des maladies dans le monde. Selon Deveaud et 

Lemennicier dans L’OMS : Bateau ivre de la Santé publique, de sérieux problèmes 

financiers, une gestion qualifiée parfois de hasardeuse, des problèmes structurels 

internes graves ainsi que des décisions de santé publique contestées (pour la 

tuberculose en particulier) lui auraient fait perdre de vue certains points essentiels de 

ses missions originelles. (49) 

Ainsi, dans les années 80, l’OMS est un peu discréditée, en particulier par la 

mésentente des pays membres concernant l’utilisation des fonds alloués aux 

campagnes de vaccination. Chaque état membre souhaite bénéficier pour sa 

population des résultats permis par un financement communautaire. Ceci a été 

nommé le problème du « cavalier seul ». La différence entre la concentration des 

coûts des programmes financés par un petit nombre de pays, et la dispersion des 

bénéfices sur des régions du monde autres que celles des états donateurs, ont fait 

que nombre de résolutions ne purent aboutir à une entente.46  

En clair, chaque état membre veut recevoir une aide proportionnelle au budget 

qu’il a investi. Si la santé et les finances vont de pair, les décisions politiques, quant 

à elles, sont déterminantes.  

Depuis la fin du conflit mondial, chaque état avait dû faire face aux blessés et 

invalides rescapés. Chaque pays avait une politique différente et un traitement 

particulier de la question du handicap.  

                                                 
46  Deveau, Lemennicier, Ibid p. 128 
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En France, on a distingué essentiellement trois catégories : les enfants 

(enfance inadaptée), les adultes handicapés issus des accidents de la vie (Grands 

Invalides civils, GIC), ou bien victimes de guerre (Grands Invalides de Guerre, GIG), 

et enfin les vieillards.  

Il n’existait encore rien au niveau planétaire. C’est la mission que va se donner 

l’OMS.  

Dans les années 70, Philippe Wood (1928-2008), médecin rhumatologue et 

épidémiologiste à Manchester, se voit confier la mission de produire une 

classification du handicap. La ICIDH (International Classification of Impairments, 

Disabilities and Handicaps) est publiée en 1980 et sera traduite dans la majorité des 

langues. La traduction québécoise CIDIH (Classification Internationale des 

Déficiences, Incapacités, Handicaps) est différente de la 1ère version. Les difficultés 

rencontrées par l’OMS (erreurs de gestion, décisions erronées, reproches global de 

manque d’efficacité) seront un peu atténuées par l’intérêt international que suscite 

cette classification.  

Le triptyque de Wood est en fait une révolution, puisqu’on y distingue l’ébauche 

d’une vision sociale du handicap. Le modèle met en forme le lien entre la maladie 

(ou trouble issu de la Classification des Maladies) qui produit des déficiences 

(touchant organes et fonctions du corps provoquant des incapacités en ce qui 

concerne les activités humaines), générant de fait des situations de désavantage 

(rôles sociaux).  

Nous en rappellerons brièvement les définitions :  

• Déficience : dans le domaine de la santé, correspond à toute perte de 

substance ou à l’altération d’une fonction ou d’une structure 

psychologique, physiologique ou anatomique.  

• Incapacité : dans le domaine de la santé, correspond à toute 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 pour un être humain.  

• Désavantage social d’un individu  : dans le domaine de la santé, 

correspond au préjudice qui résulte de sa déficience ou de son 

incapacité et qui limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle considéré 
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comme normal, compte tenu de l’âge, du sexe et des facteurs 

socioculturels.  

Si la CIH a créé un révolution elle n’en a pas moins suscité des critiques. Ces 

critiques formulées par des professionnels autant que par des personnes 

handicapées portent sur la vision médicalisée du handicap rattaché linéairement à la 

maladie (maladie déficience, incapacité et désavantage), sur l’insuffisance relevée 

de la description des désavantages, et surtout l’absence de la dimension 

environnementale.   

De plus, la CIH a laissé  une connotation négative Maladie/trouble = désordre ; 

déficience = ne plus être efficient, efficace ;  incapacité = ne pas  être capable de … ; 

désavantage = souligne le « manque ». Ceux qui sont handicapés sont 

désavantagés par rapport aux « non-handicapés ».  

De plus, la classification paraît lourde et compliquée à utiliser, certains termes 

et appellations devenant rapidement obsolètes. Le colloque du 28 et 29 novembre 

1988 (23) à l’Institut National des Invalides souligne cet aspect. M. Fardeau 

Classification Internationale des Handicaps : du concept à l’application retient les 

points d’améliorations proposées par Patrick Fougeyrollas portant sur la distinction à 

faire, selon lui, entre les activités « élémentaires de la vie courante », les « habitudes 

de vie et rôles de survie »47. En outre, le risque majeur relevé par Fougeyrollas est 

celui de normalisation (le mot normal est employé pour différencier handicapé de 

non-handicapé). Les Québécois proposaient de décrire le handicap par les habitudes 

de vie et par le repère au « normal ».  

Par la suite,  ce modèle a été critiqué pour sa tendance à parcelliser, morceler 

la personne handicapée en la réduisant à certains traits saillants qui pouvaient  

entraîner un risque accru de stigmatisation.  

Quoi qu’il en soit la CIH de 1980 a permis une évolution des normes 

internationales et des représentations sociales du handicap. 

On commence à parler  de personnes handicapées ou de personnes en 

situation de handicap. La  loi de 1975 a contribué à affirmer une représentation 

politique des personnes handicapées (le lobbying des usagers contre la 

                                                 
47 Fougeyrollas et al. Idem p. 324 



 90

prééminence des professionnels médicaux et paramédicaux et travailleurs du champ 

médico-social).  

Jusqu’en 1975, les recommandations de l’ONU étaient centrées sur la 

réadaptation (réadapter les infirmes, invalides à la vie civile).  

A partir de 1980, on passe de la réadaptation de l’homme aux droits de 

l’homme. Le premier programme d’action de l’OMS, pour les personnes handicapées 

date de 1982 suivi en 1983 de l’Organisation Mondiale des personnes handicapées 

(Disabled Peoples international). Ensuite est instaurée la décennie des personnes 

handicapées (1983-1992) qui se concrétise par l’établissement des « Règles 

standard d’égalisation des chances des handicapés ». L’ONU dans sa séance 

plénière du  20 décembre 1993 vote l’adoption de 22 règles destinées à faciliter la 

participation dans l’égalité. 48   

Pendant ce temps, le RIPPH (Réseau international sur le Processus de 

Production du Handicap créé en 1986) mené par Patrick Fougeyrollas et ses 

collaborateurs propose de faire évoluer la base  conceptuelle de la CIH vers une 

base plus systémique intégrant l’évolution et la modification dans le temps des 

habitudes de vie tenant compte des facteurs environnementaux. Le cœur du PPH est 

représenté par l’interaction entre les habitudes de vie et, d’une part les facteurs 

personnels (composés des systèmes organiques et des aptitudes) et d’autre part des 

facteurs environnementaux (qui peuvent être obstacles et/ou facilitateurs). 

Fougeyrollas introduit également une vision de la situation de handicap non 

exclusivement centrée sur la personne, mais aussi sur son environnement proche, 

celui de la cité ou de la région  et celui de la nation (système politique) qu’il divise en 

« micro », « méso » et « macro ».  (23) 

Marcia Rioux, du Roehrer Institute, Toronto, en 1997 et Jean-François Ravaud 

de l’Inserm en 1999,  puis lors de la conférence des centres collaborateurs de l’OMS 

pour la C.I.F. qui s’est tenue au CTNERHI en 2003 (CTENRHI/CCOMS/C.I.F./2003) 

font la distinction entre deux modèles du handicap :   

                                                 
48 Source : http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=792 
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• D’une part le modèle Individuel (le handicap est le résultat d’une 

pathologie individuelle, comprenant une approche biomédicale et une 

approche fonctionnelle.  

• D’autre part le modèle social (le handicap est la conséquence d’une 

pathologie sociale qui peut être abordée par l’approche 

environnementale et des droits de l’homme.  

 

Marcia Rioux donne l’illustration d’une personne en fauteuil roulant devant les 

marches d’un bureau de vote.  

La situation peut être abordée par le modèle individuel (ou médical) :  

• La personne est paralysée : approche médicale. 

• La personne ne peut pas marcher : approche fonctionnelle (incapacité 

/limitation d’activité).  

La situation peut aussi être abordée par le modèle  social : 

• L’immeuble est inaccessible : approche environnementale 

(aménagement de l’environnement) 

• La société est discriminative et ségrégative : approche politique 

(inégalité des droits de l’homme et du citoyen.) 

 

Si nous reprenons la situation de A et B décrite en début de première  partie:  

Modèle Individuel :  

• Approche médicale : A est atteinte d’une pathologie algique et limitant 

ses mouvements. 

• Approche fonctionnelle : A ne peut pas tenir sa fourchette, elle présente 

une incapacité qui pourrait être compensée par l’utilisation d’une aide 

technique facilitant la préhension.  

 

Modèle social :  

• Le restaurant ne propose que des couverts créant cette difficulté. La 

fabrication de couverts intégrant une approche ergonomique suivant les 

recommandations de la conception universelle (universal design) : 

approche environnementale 
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• La société est discriminative et ségrégative, cette fois-ci le modèle est 

inversé. B propose la reconnaissance du statut handicapé et des droits 

permettant d’accéder à la compensation que A refuse. Pour A, il s’agit 

d’une discrimination positive « les handicapés maintenant c’est les 

rois…  ils ont tous les droits ».  

 

Jésus Sanchez, sociologue attaché de recherche au CTNERHI, dans Modèle 

pour la vie autonome dans une société accessible propose un modèle intégratif  

réunissant l’approche environnementale, l’approche des droits de l’homme et une 

approche individualisée. Il constate depuis les décennies 80 à 90 l’émergence d’un 

processus « d’accessibilisation » se traduisant par une modification du rapport entre 

l‘individu et la société accentuant ou diminuant les conséquences handicapantes 

pour l’individu.  

Sanchez propose un abord conjoint entre une approche individualisée et 

collective qui se décomposerait comme suit :  

1. Traitement individualisé :  

• Autonomie : aides techniques, adaptations individuelles des cadres de 

vie (logement école, poste de travail) 

• Médiations : services, accompagnement, aides humaines.  

2. Traitement collectif 

• « Accessibilisation » de l’environnement, la technologie et les structures 

sociales.  

• Intégration effective par  

o La réduction des barrières architecturales, sociales, 

économiques et psychologiques 

o La reformulation des normes régissant l’organisation et le 

fonctionnement des milieux ordinaires (juridiques, 

règlementaires, culturels) 

Pour Sanchez, il y a une responsabilité sociale dans l’identification et 

l’élimination des difficultés individuelles ainsi que dans l’identification et l’action 

contre les barrières psychologiques et sociales.  

La décennie 90 à 2000 a permis de s’éloigner d’une vision d’une société 

« valido centrique ». C’est la période qui a vu fleurir dans notre pays les travaux 
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d’aménagements de nos villes (surface de roulements, bateaux, plans inclinés, 

surfaces podo-tactiles, signaux sonores lumineux, signalisations et protection des 

places de stationnement...).  

Enfin, en 2000 l’OMS publie la révision de sa première classification du 

handicap.  

Les travaux du RIPPH soutenu par Fougeyrollas, entre autres, s’inscrivent dans 

le courant d’une pensée systémique qui modifie considérablement la première 

classification « réductionniste » (morcellement du handicap en sous parties de plus 

en plus réduites jusqu’à la plus petite partie permettant le codage) et empruntant à 

une causalité linéaire (le trouble a pour conséquence une déficience qui a elle-même 

pour conséquence une incapacité qui entraîne un désavantage).  

La révision proposée par l’OMS en 2000 (CIH2) n’est pas publiée mais elle est 

transformée assez rapidement en sa version actuelle, Classification internationale du 

Fonctionnement, du handicap et de la santé  (C.I.F.(SH) , OMS 2001).   

Cette fois, le modèle présenté est ouvertement systémique. Il s’agit d’un 

modèle basé sur l’interaction entre les constituants du handicap. Chacun pouvant 

influer directement sur les autres constituants par un jeu de relations à double sens. 

Il comprend les termes d’activité et de limitation d’activité, de participation et de 

restriction de participation. Il prend en compte en les séparant des facteurs 

personnels et des facteurs environnementaux.  
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Figure 6 : Interaction entre les composantes de la C.I.F. 

Dans une des publications de l’OMS (50) réalisées par le groupe  « Alliance 

pour la Recherche sur les politiques et Systèmes de Santé » est présentée la 

méthodologie systémique qui permet la mise en place de projets de développement 

des politiques de santé au niveau institutionnel, régional ou national.   

À handicap, on retrouve dans la méthodologie employée la distinction en trois 

niveaux proposée par Fougeyrollas (Fougeyrollas 1996 Ibid) de micro, méso et 

macro. 

La France a clairement identifié le modèle systémique qui sous-tend la C.I.F. 

Dans le dernier rapport établi par l’OMS (Rapport mondial sur le handicap. OMS 

2011) l’OMS fait référence à la C.I.F. pour aborder la question du handicap. Mais il 

faut relever qu’il n’y est fait aucunement référence au  choix conceptuels d’autres 

pays comme le Canada et en particulier le Québec qui aurait, au moins pour les 

ergothérapeutes, choisi le processus de production du handicap.  

Quoiqu’il en soit le PPH ou la C.I.F. offrent tous les deux de très intéressantes 

perspectives de recherche appliquées au handicap.  

Pour notre part nous avons choisi la C.I.F. pour ses caractéristiques 

conceptuelles très ouvertes permettant de « naviguer » entre les dimensions 

individuelles et les dimensions sociétales du handicap.  
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Dans la partie exploratoire de cette thèse, nous aborderons les notions de 

participation pour des personnes souffrant de troubles cognitifs liés à la 

schizophrénie ou aux séquelles  d’un traumatisme crânien. 

 

1.3.3 Le renouvellement des modèles théoriques et d e l’évaluation 

du handicap apporté par la C.I.F. 

Dans le domaine de la santé et du handicap, les classifications ont eu un rôle 

de repérage de ce qui était observé, depuis la nomenclature des causes de décès 

(classification Bertillon, 1893), la Classification Internationale des Maladies (O.M.S., 

CIM, 1946 et 1990 pour la 10ème révision) puis la première Classification 

Internationale du Handicap (O.M.S., C.I.H., 1980) et sa seconde version (O.M.S., 

C.I.F., 2001). Les classifications ont ainsi aidé le législateur à construire la pertinence 

de l’organisation sanitaire et sociale compte tenu des connaissances et des 

représentations sous-jacentes à l’œuvre dans ces classifications. La récente loi 

française de février 2005 est ainsi très « infiltrée » de  cette dernière production de 

l’O.M.S..  

Parallèlement à l’évolution des classifications, on voit apparaître un 

changement des modèles du handicap qui y sont contenus, passant d’une approche 

individuelle (biomédicale puis fonctionnelle) à une approche sociale 

(environnementale puis des droits de l’homme) et enfin à une approche systémique. 

A cet égard le modèle du P.P.H. 49 (51) réalise une synthèse entre l’approche 

individualisée, environnementale et celle des droits de l’homme. Il introduit 

explicitement les notions d’activité, d’habitudes de vie et de facteurs 

environnementaux.  

En revanche, les besoins d’assistance, d’aide, d’accompagnement, de 

consommation de services se retrouvent peu dans les classifications ou les textes de 

loi. L’enjeu est donc, pour tous, de pouvoir évaluer au plus juste ces besoins en les 

référant aux capacités du sujet dans un environnement donné. Cependant, la grande 

variabilité de situations à évaluer, aussi bien d’un point de vue individuel 

qu’environnemental, requiert un modèle capable de supporter à la fois les approches 

                                                 
49 Processus de Production du Handicap, Fougeyrollas, 1998 
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individuelles, centrées sur l’individu et son histoire, que systémiques, centrées sur 

les besoins, prenant en compte l’interaction avec l’environnement.  

La C.I.F. nous apparaît actuellement comme le cadre de référence le plus apte 

à remplir cette fonction. Indépendante mais complémentaire à la Classification 

Internationale des Maladies C.I.M. 10, elle vise à décrire les conséquences des 

problèmes de santé et les situations de handicap en considérant les activités des 

personnes en interaction avec leur environnement. Le terme de fonctionnement 

renvoie à des interactions positives, le terme de handicap à des interactions 

négatives.  

La classification distingue 6 niveaux : 

• les fonctions organiques et mentales, 

• les structures anatomiques concernées, 

• les déficiences, au sens de trouble, perte de fonction ou symptôme, 

• les limitations d’activité, ce que la personne peut, ne peut plus ou peut 

avec difficulté effectuer dans la vie, 

• les restrictions de participation, parmi les activités qu’elle peut réaliser, 

celles qu’elle effectue vraiment et comment elle s’implique dans la vie 

de la société, 

• les facteurs contextuels humains et d’environnement, qui interviennent 

en tant que facilitateurs ou obstacles à la participation. 

 

La loi du 11 février 2005, dans son article 2, donne du handicap la définition 

suivante: "constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité 

ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par 

une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive, d'une ou 

plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un 

polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant."  

La terminologie citée par Russel utilisée dans cet article fondamental de la loi 

(52) montre clairement l'influence de la C.I.F.. Et bien que la notion d’environnement 

entrant en interaction avec les dimensions des fonctions, des activités et de la 

participation pour constituer le handicap n’y soit pas véritablement considérée et que 

seule l’altération de fonction (déficience) soit considérée comme la cause princeps 

du handicap, la définition du handicap comme une limitation d’activité ou restriction 
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de participation suggère que l’estimation de l’ampleur des limitations d’activité ou 

restrictions de participation constituera la base de l’évaluation du handicap, qu’il soit 

de nature physique ou non.  

Le handicap et les situations de handicap d’origine psychique et/ou cognitive 

nous donnent un bon exemple de l’apport potentiel de la C.I.F. dans ces processus 

d’évaluation des besoins d’assistance, d’aide et d’accompagnement. 

 

1.3.4 Concept et évaluation des situations de handi cap d’origine 

psychique et/ou cognitive 

Tel que défini par la loi du 11 février 2005, le handicap d’origine psychique et/ou 

cognitive de l’adulte correspond aux limitations d’activité et restrictions de la 

participation consécutives à des déficits du fonctionnement cognitif, et/ou du 

fonctionnement psychique.  

On l’observe dans de nombreuses pathologies : retards mentaux,  )psychoses 

chroniques, affections cérébrales type accidents vasculaires cérébraux, 

traumatismes crâniens, affections cérébro-dégénératives, démences et maladie 

d’Alzheimer. Malgré les progrès de la prise en charge médicale de ces affections et 

de leurs traitements, le handicap d’origine psychique ou cognitive reste un problème 

prioritaire de santé publique en raison de son importance quantitative, de l’intensité 

de la souffrance des personnes concernées et celle de leur entourage, et aussi de 

son coût social considérable, lié à la nécessité d’institutionnalisations de long séjour 

et d’aides humaines pour l’autonomie personnelle et sociale de ces personnes.  

Bien que très différentes sur le plan étiopathogénique et l’expression clinique, 

deux pathologies répandues, telles que le traumatisme crânio-cérébral et la 

schizophrénie, sont toutes deux responsables d’un handicap psychique et/ou cognitif 

et de difficultés d’insertion sociale fréquentes et sévères. 
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1.3.4.1 Difficultés d’insertion et handicap cognitif dans l e traumatisme crânien 

 

Des enquêtes sur les limitations d’activités et les restrictions de participation 

dont souffrent les traumatisés crâniens dans notre société sont disponibles dans la 

littérature (53), mais elles restent hétérogènes et donnent du sujet une connaissance 

parcellaire. Sur un plan quantitatif, on sait que la moitié environ des traumatisés 

crâniens gardent des séquelles, et peuvent être classés 2 (handicap modéré) ou 

3 (handicap sévère) sur la Glasgow Outcome Scale 50: par exemple 49% des 240 

traumatisés crâniens graves suivis en réadaptation dans la région bordelaise (53) , et 

250 des 532 blessés toutes gravités confondues suivis à Glasgow (Thornhill et al, 

2000).  

Des études plus qualitatives ont été consacrées à l’analyse des causes de ces 

difficultés de réinsertion. Les troubles cognitifs, notamment le ralentissement 

psychomoteur, les troubles d’attention, de mémoire de travail et des fonctions 

exécutives, ainsi que  les troubles du comportement qui en résultent 51 semblent 

jouer le rôle principal  (54) (55).  

Les troubles cognitifs privent en effet le cerveau d’une information adéquate sur 

la situation en cours, et un traitement erroné de la situation ne peut générer que des 

réponses comportementales erronées, ou qui paraissent inadaptées. Les 

perturbations des comportements de communication et l’absence d’ajustement aux 

intentions et aux propos de l’interlocuteur liées aux difficultés de compréhension de 

l’implicite et au déficit en théorie de l’esprit en sont une excellente illustration.  

Les troubles de la conscience de soi et la sous-estimation des déficits cognitifs 

de nature frontale aggravent bien évidemment ces malentendus cognitifs. Ces sujets 

ne prennent pas d’initiatives, restent passifs, craignent les situations nouvelles ou 

inattendues. Ils ont des propos ou des actes déroutants, inadaptés à la situation, 

parfois offensants. Des troubles plus spécifiques (épilepsie, addictions, déficits du 

contrôle qu’exerce le néocortex sur les comportements primaires) dégradent encore 

la situation.  

                                                 
50 Glasgow Outcome Scale : échelle de Coma  Glasgow (Score de Glasgow) 
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Le contexte émotionnel dans lequel surviennent les problèmes, aggrave en 

général les anomalies et leur perception par l’entourage. Contrastant avec 

l’abondance de ces travaux sur leurs causes, une analyse précise et approfondie 

restait à faire des conséquences et des situations d’apparition de ces difficultés, telle 

que la C.I.F. pourrait l’autoriser. 

On dispose seulement de données générales, peu détaillées, ou de 

dénombrements d’enquêtes épidémiologiques. On sait par exemple que 70% environ 

des traumatisés crâniens graves retrouvent une autonomie de vie quotidienne 

complète, 50 à 60% sont autonomes pour la tenue de la maison et la vie domestique, 

mais moins de la moitié le sont pour les actes complexes de la vie citoyenne et 

sociale (55). 

La vie familiale, le fondement d’un couple et d’un foyer et la sexualité sont très 

perturbés par le traumatisme crânien : les enquêtes témoignent de la souffrance, de 

la détresse, de la culpabilité, de la révolte, de la colère des familles. Ainsi, 30 à 50% 

des personnes interrogées se plaignent d’anxiété ou de stress chronique, 50 à 60% 

consomment des tranquillisants ou des somnifères. La prévalence de la dépression 

atteint 25 à 40% selon le temps passé depuis la survenue du traumatisme.  

Les modifications du comportement sont les plus difficiles à supporter. Des 

réactions inappropriées de l’entourage, incluant quelquefois l’entourage soignant, 

aggravent les restrictions de la participation : la société dans laquelle nous vivons 

multiplie les situations d’angoisse, d’incompréhension et de frustration pour ces 

personnes (56). Les restrictions de la participation concernent aussi évidemment la 

reprise ou l’acquisition d’un travail 52 (57); (58); (59) (60)ou de la scolarité, l’accès 

aux loisirs et, dans l’ensemble, le fait de vivre autonome et productif dans la société 

(61) 

  

                                                 
52 Le Gall et al, 2007  
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1.3.4.2 Difficultés d’insertion et handicap psychique dans la schizophrénie 

 

La schizophrénie est une pathologie mentale grave qui affecte environ 1% de la 

population générale. Depuis l’avènement des traitements pharmacologiques, les 

principales cibles thérapeutiques se sont déplacées des symptômes vers le 

fonctionnement quotidien et l’insertion des individus dans la communauté. Selon 

l’Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S., 2001), la schizophrénie représente la 8è 

cause d’incapacité chez les 15-44 ans, devant plusieurs affections médicales 

majeures, comme le cancer ou l’asthme.  

En Europe, avec peu de variations selon les pays (63), 80% des individus 

souffrant de schizophrénie sont sans emploi, 65% sont célibataires et seulement 

17% sont mariés (62). En outre, selon des chiffres récents, les individus souffrant de 

schizophrénie signalent significativement moins d’événements en rapport avec les 

loisirs, les relations sociales, la famille et le travail que des sujets exempts de 

pathologie mentale.(64) 

L’insertion dans la communauté est depuis longtemps prise en compte dans les 

études sur la schizophrénie, puisque sa détérioration précède fréquemment le début 

de la maladie, et prédit une évolution plus sévère de cette dernière. Même après le 

début de la pathologie, elle constitue toujours un prédicteur robuste du 

fonctionnement à long terme, ainsi que du nombre de rechutes et de 

réhospitalisations (65, 66).  

Parmi les meilleurs prédicteurs du fonctionnement dans la communauté 

(community functioning ou community outcome), on peut relever les symptômes 

(positifs et négatifs) et les troubles cognitifs. En outre, dans la schizophrénie, les 

troubles cognitifs sont les prédicteurs les plus robustes des difficultés d’insertion 

dans la communauté, avant les symptômes positifs et négatifs (67, 68).  

Ainsi, la vitesse de traitement de l’information, la mémoire et le fonctionnement 

exécutif ont été reliés aux compétences sociales, à l’autonomie dans la vie 

quotidienne, et au fonctionnement professionnel (69). Cependant, l’étude du 
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handicap psychique et de ses relations avec certaines caractéristiques des maladies 

se heurte aux limites des outils actuels. 

 

1.3.4.3 Les limites des outils d’évaluation 

 

L’identification des difficultés d’insertion sociale a toujours été plus difficile pour 

les personnes en situation de handicap psychique, que pour les personnes 

présentant des déficiences physiques. Le terme de Handicap invisible porte bien son 

nom ! Bien plus que dans des barrières architecturales, les obstacles à l’insertion 

résident plus souvent dans les attitudes, les préjugés d’un commerçant ou d’un 

employeur, le regard porté par notre société en général et quelquefois aussi dans 

certaines décisions des politiques publiques. La notion de handicap d’origine 

psychique et/ou cognitive reste une notion ambiguë, qui fait appel soit à celle de 

handicap, soit à celle d’une pathologie neurologique ou psychiatrique sous-jacente. 

De fait, la stigmatisation des personnes relevant de soins psychiatriques est 

associée dans l’esprit commun à des représentations négatives du handicap faites 

d’étrangeté, d’incompréhension, de rejet ou de peur. 

C’est ici que la question des difficultés d’insertion sociale (restrictions de la 

participation au sens de la C.I.F.) rejoint celle des représentations du handicap.  

En référence aux dimensions de déficiences, limitations d’activité et restrictions 

de la participation distingués par la C.I.F., l’évaluation du handicap dans les 

pathologies psychiatriques s’est longtemps bornée à des mesures très globales, 

telles que l’E.G.F.53. Avec l’amélioration de la qualité des traitements 

pharmacologiques et la désinstitutionalisation des patients, l’évaluation du handicap 

psychique est devenue une priorité. Ainsi, les mesures ont dû s’affiner et se 

différencier dans le but de mettre à l’épreuve l’efficacité des techniques en 

réhabilitation psychosociale, ou bien de définir certains besoins de service. (70) 

Classiquement, l’insertion dans la communauté est une des dimensions du 

handicap psychique les plus fréquemment étudiées, de même que l’autonomie et le 

fonctionnement au travail. Ces différentes dimensions sont évaluées au travers 

                                                 
53 E.G.F. : Evaluation Globale du Fonctionnement proposée par le DSM-IV 
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d’échelles de mesure du « statut fonctionnel » (« functional status » ou « real world 

functional status » dans la littérature internationale) telles que la Multnomah 

Community Ability Scale (71), la Client’s Assessment of Strengths, Interests and 

Goals (72), la Specific Level of Function Scale (73) … Ces outils ont été créés pour 

aider à l’orientation thérapeutique et la répartition des charges de travail en équipe 

multidisciplinaire dans le contexte de la désinstitutionalisation (74).  

Elles sont le plus souvent remplies par les cliniciens en charge des patients et 

permettent une évaluation chiffrée de dimensions telles que les compétences 

sociales, l’autonomie, etc. Certaines d’entre elles comportent une version patient, 

permettant une comparaison des points de vue « objectifs » et « subjectifs ». 

Cependant, ces outils comportent chacun, des items très différents. Dickerson 

et al. (75) rapportent une très faible variance partagée entre trois échelles très 

largement utilisées dans la littérature (MCAS54, SFS55 et QOLI56). Actuellement, 

aucune de ces échelles  ne peut être considérée comme exhaustive sur les 

restrictions de participation. Toutes mêlent différents niveaux de complexité, et 

confondent notamment déficiences (ex : difficultés intellectuelles), limitations 

d’activité (incapacité à gérer son budget) et restrictions de participation (étendue du 

réseau social).  

Elles sont directement inspirées du travail clinique, mais ne reposent sur aucun 

modèle théorique clairement identifié. Elles ont pour objectif de situer l’individu à un 

niveau de fonctionnement plus ou moins global, ou d’aider à la définition des plans 

de soins individualisés, en ciblant différentes sphères de difficultés, sans que celles-

ci soient intégrées de manière compréhensible. En conséquence, elles ne permettent 

pas de repérer de manière détaillée, exhaustive et concrète les différents problèmes 

auxquels sont confrontés les patients.  

À notre connaissance, rares sont les instruments ayant fait l’objet d’une 

traduction et d’une validation en langue française. 

 

 

 

                                                 
54  MCAS : Multnomah Community Ability Scale 
55  SFS : Social Functioning Scale  
56  QOLI : Quality Of Life Interview 
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Il faut souligner que, ces dernières années, la littérature internationale a 

continué à voir se développer des instruments de mesure du fonctionnement--. Les 

outils les plus récents peuvent être classés selon deux catégories :  

• les outils « domaine-spécifique » : ces outils ciblent de manière 

détaillée un domaine du fonctionnement, le plus souvent le domaine 

social par exemple  la  S.I.S. 57 (76) ou le P.S.P.58 de Kawata  (77) 

• les outils multidimensionnels : ceux-ci ciblent les différents points qui 

peuvent être retenus comme des marqueurs de l’efficacité des 

traitements - en particulier pharmacologiques. On peut ainsi citer le 

S.O.F.I.59, créé dans le cadre de la conférence de consensus 

MATRICS60 (78) (79). Cependant, ces outils présentent les mêmes 

écueils, insuffisances et limitations que leurs prédécesseurs.  

Parallèlement, une autre limite relevée dans la littérature internationale 

concerne le manque de validité écologique des mesures classiques, ou leur faible 

représentativité concernant le fonctionnement en vie réelle (« real world 

functioning »). Dans cette optique, on assiste à l’essor des instruments basés sur les 

performances (« performance-based instruments »). Ces outils permettent 

effectivement de mesurer la performance du sujet dans des activités de la vie 

quotidienne, mais surtout dans des conditions standardisées (80). En ce sens, ils 

constituent une avancée dans la rigueur des méthodes de mesure, mais restent 

ciblés sur les limitations d’activité, c'est-à-dire sur ce que le sujet est capable de faire 

dans des conditions optimales et standardisées, souvent simplifiées, et pas sur ce 

qu’il fait effectivement dans son environnement quotidien. 

En ce qui concerne l’évaluation des limitations d’activité, la communauté 

scientifique dispose aussi de quelques outils génériques (81), par exemple le AMPS 
61 de Fisher ou le PAVQ 62 de Dutil et Bottari. En France, le GEVA63 est le document 

de référence pour l’évaluation des besoins de compensation des personnes en 

                                                 
57  S.I.S. : Social Integration Survey 
58  P.S.P.: Personal and Social Performance Scale 
59  S.O.F.I. : Schizophrenia Objective Functioning Instrument 
60 MATRICS :  Measurement And Treatment Research to Improve  Cognition In Schizophrenia 
61 A.M.P.S. : Assesment of Motor and Process Skills 
62 P.A.V.Q. : Profil des Activités de la Vie Quotidienne 
63 G.E.V.A. : Guide d’Evaluation des besoins de compensation de la personne handicapée 



 104

situation de handicap, prévu par l’article L 146-8 du Code de l’action sociale et des 

familles, dans le contexte des Maisons Départementales des Personnes 

Handicapées (CNSA, 2008). 

En revanche, on remarque un manque en ce qui concerne l’évaluation des 

restrictions de participation : des outils tels que la Glasgow Outcome Scale64 ou 

même le CIQ65 pour les traumatisés crâniens restent assez superficiels. D’autres, 

directement dérivés de la C.I.F. tels que WHODAS66 2 ou sa forme abrégée ICF 

Checklist sont difficiles à utiliser, les critères de cotation manquent de précision et les 

items manquent de spécificité. La MHAVIE67, proposée par Fougeyrollas et al., est 

longue et complexe à utiliser, et semble-t-il mieux adaptée à l’étude des restrictions 

de participation d’origine physique et motrice qu’à celles d’origine psychique et 

cognitive.  

Actuellement, dans la littérature internationale sur les pathologies 

neurologiques ou psychiatriques sévères, la mesure des restrictions de participation 

demeure problématique. Les quelques données disponibles, encore parcellaires ou 

très générales, permettent de mettre en évidence que les sujets souffrant de troubles 

psychotiques rapportent des difficultés significatives au niveau de la participation à 

des activités sociales (82), à un niveau aussi important que les sujets souffrant de 

sclérose multiple (83).  

Les recherches les plus récentes insistent sur la nécessité que les futurs outils 

réunissent certaines qualités : brièveté, sélection empirique des items (basée sur 

l’expérience des sujets et des aidants), objectivité des répondants (patient/clinicien), 

auxquelles il faut ajouter la référence à des modèles théoriques compréhensifs de la 

complexité et de la dynamique du handicap. 

Du fait de ces limites méthodologiques, les données de la littérature ne 

permettent pas actuellement de bien évaluer le handicap d’origine psychique et/ou 

cognitive, et d’en cerner les relations avec la pathologie causale. Des sujets peuvent 

souffrir des mêmes restrictions de participation sur le plan quantitatif : par exemple, 

ne pas pouvoir aller au cinéma quand on veut, mais pour des raisons qualitativement 

différentes : les uns parce qu’ils n’auront pas l’initiative de le faire, d’autres parce 

                                                 
64 G.O.S. : Glasgow Outcome Scale 
65 C.I.Q. : Questionnaire sur l’Intégration Communautaire  
66 WHODAS 2.0 World Health Organisation Disability Assessment Schedule 2.0 
67 MHAVIE Mesure des Habitudes de Vie 
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qu’ils ne sauront pas planifier les actions nécessaires, d’autres enfin parce qu’ils 

n’ont pas le budget nécessaire. Une étude de la sévérité et des profils de restrictions 

de participation dans des pathologies ayant des étiologies différentes devrait ainsi 

aider à clarifier les concepts de handicap d’origine psychique ou cognitive. 

 

 

1.3.4.4 Hypothèses et objectifs 

La Classification Mondiale du Fonctionnement considère dans une prise en 

compte systémique, l’interaction entre les éléments constituant la situation de 

handicap. Facteurs de risques, troubles de santé, activités, participation, citoyenneté 

environnement et facteurs personnels sont les éléments clefs de cette classification. 

Bien que perfectible, elle offre néanmoins un cadre conceptuel large et intéressant 

qui suscite un nombre de plus en plus important de publications (essentiellement 

médicales) attestant probablement de la prédominance du lien entre handicap et 

maladie. Nous avons vu que la maladie à des rapports étroits avec la pensée 

médicale. Le handicap reste donc très empreint d’une pensée issue de la maladie, à 

laquelle est rattachée la pensée médicale.  

 

 

Nous avons formulé les hypothèses suivantes :  

 

1. La pensée du handicap dans notre pays souffre d’une dichotomie encore 

forte au sein des professionnels travaillant auprès des personnes 

handicapées (médical / social). Les troubles cognitifs sont prédominants dans 

la constitution des limitations d’activité et la restriction de participation en 

particulier pour les deux types de populations souffrant  de traumatisme 

crânien ou de schizophrénie.  

La constitution et la validation d’une grille d’évaluation spécifique de la 

restriction de Participation doivent  permettre de rendre compte des difficultés 

spécifiques de ces personnes. Cet outil est construit sur la base conceptuelle 

de la CIF et représente une première étape nécessaire pour une meilleure 

prise en compte de ces personnes.  
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2. La CIF n’est pas connue des professionnels paramédicaux ou travailleurs 

sociaux. Les attitudes envers les personnes handicapées ne sont que peu 

modifiées par les programmes d’études ou l’exercice professionnel. Repérer 

les modifications d’attitudes des professionnels ou des étudiants en formation 

devrait nous aider à rendre possible une évolution des attitudes.  

 

3.  Dans une première étude de terrain au sein d’un ESAT « dans les murs », le 

but était de mettre au point une méthodologie de recherche intervention 

ciblée sur les troubles cognitifs et mentaux de travailleurs handicapés visant 

l’amélioration de l’ergonomie logicielle afin d’améliorer l’opérationnalisation de 

leurs compétences en utilisant l’informatique comme aide technique ciblée sur 

la compensation d’incapacités cognitives.  

 

4. Dans une deuxième étude de terrain au sein d’un ESAT, une méthodologie 

systémique adaptée 1) de la recherche intervention et 2) de l’analyse de 

pratiques réflexives doit permettre d’accompagner une équipe de moniteurs 

techniques, moniteurs éducateurs et éducateurs vers une autonomie 

professionnelle par l’acquisition de connaissances « situées » (les études de 

cas) portant sur les troubles cognitifs et leur répercussion dans la vie 

quotidienne au sein de l’ESAT.  

 

 

Résumé :  

 

La maladie fait partie de l’homme et en même temps, a une existence autonome. 

Intériorité et extériorité de la maladie font que suivant le point de vue de 

l’observateur, les actions de la médecine se portent sur l’individu malade dans son 

contexte de vie, soit sur les maladies. Le regard porté sur les maladies et sur les 

moyens de lutte a permis l’élaboration des classifications et les actions de santé 

publiques qui en découlent. Des Babyloniens aux Hébreux, la maladie était tenue 

pour la sanction d’un péché, un affront fait aux dieux par l’individu ou un de ses 

ascendants ou descendants, et semblait infligée par le caprice ou la vindicte divine.  

L’homme ne pouvait pas s’opposer à la puissance divine. Les catastrophes de la 

nature et la maladie  ne sont que  l’instrument de cette puissance. Pour les Grecs, 
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elle relevait de la nécessité immanente à l’insensible nature des choses. La nature 

comprenait, en elle-même, la maladie et revêtait ainsi un caractère de permanence. 

Elle est présente en même temps géographiquement et temporellement, ce qui lui 

donne son caractère de transcendance. Elle agit pour elle-même et obtient un statut 

d’être supérieur à l’homme qui dirige ses actions. La maladie est l’expression de la 

nécessité de la nature. Elle est en l’homme et dans la nature. Le handicap n’est pas 

compris comme autre chose qu’un dérèglement. Les difformes et les boiteux, les 

amputés, et blessés, sont diminués dans leurs capacités mais ne reçoivent pas de 

traitement particulier. Ce sont surtout les  grandes épidémies et leur possible 

réapparition qui préoccupent les populations. La charité chrétienne intervient pour les 

malades, les pauvres, les déshérités. Il n’y a pas de conception particulière du 

handicap tel que nous l’entendons aujourd’hui.  

Par contre l’impact des maladies et des épidémies en particulier a été considérable 

sur l’organisation d’une pensée de la « Santé » concernant l’individu mais surtout 

celle des populations. C’est de ce glissement que sont nées les classifications des 

causes de décès tout d’abord, puis des maladies puis enfin du handicap. La CIH, le 

PPH, puis la CIF sont le résultat d’un travail (mondial) qui est à l’origine des 

conceptions  « modernes » du handicap.  

L’invention du handicap est une invention « moderne » (pourrait dire Serge  

Ebersold). 68 

                                                 
68 Serge Ebersold,  L’invention du handicap, Paris, C.T.N.E.R.H.I., 1997  
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2 DEUXIEME PARTIE : ETUDES 

EXPERIMENTALES 

2.1 ETUDE GMAP 

Comme nous l’avons vu, les relations entre concepts, représentations du 

handicap et difficultés d’insertion sociale restent complexes et mal connues dans le 

handicap d’origine psychique et/ou cognitive. Les données scientifiques concernant 

ces difficultés  se développant parallèlement à l’évolution des modèles théoriques du 

handicap et aux outils d’évaluation qui en sont issus. La C.I.F. pourrait représenter 

un modèle intéressant pour analyser les difficultés d’insertion (restrictions de 

participation) et le rôle des facteurs d’environnement, notamment l’influence des 

attitudes et des représentations du handicap dans l’entourage de ces personnes. 

Cependant, les outils existants (Core-sets, WHO-DAS  2, ICF Check-list) restent trop 

globaux et manquent de sensibilité pour analyser ces facteurs en profondeur. Il fallait 

donc dans un premier temps développer un nouvel outil adapté au but poursuivi. 

 

2.1.1 Objectif  de la recherche  

L’objectif de cette recherche est de développer un outil d’évaluation permettant 

de décrire en référence à la C.I.F. les restrictions de participation rencontrées dans 

deux populations concernées par le handicap d’origine psychique et/ou cognitive: la 

schizophrénie et le traumatisme crânien. Il a été prévu de documenter par des 

travaux de validation, la reproductibilité, la validité de convergence, la sensibilité et la 

spécificité de l’outil. La consistance interne a été évaluée au cours de la présente 

étude.  
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2.1.2 Matériel et méthode 

2.1.2.1 Développement de l’outil d’évaluation 

 

1) Revue de la littérature internationale 

Une analyse critique de la littérature internationale sur les difficultés d’insertion 

sociale des traumatisés crâniens et des personnes schizophrènes, et les outils 

disponibles pour les évaluer a  d’abord été effectuée. Les conclusions d’un travail 

antérieur effectué par des professionnels exerçant auprès de personnes présentant 

des troubles psychiques dans diverses structures de la Gironde et de la Charente 

Maritime (CHG, MDPH, CHU) ont aussi été analysées. Ce travail, entrepris en 2007 

avec le Centre Collaborateur O.M.S. pour la C.I.F. en langue française (CTNERHI) a 

évalué dans ces différents contextes de soin la pertinence d’une checklist de 120 

items élaborée par l’O.M.S. (ICF Checklist). 

Cette première étape a permis de délimiter les notions de limitations d’activité, 

de restrictions de participation et de facteurs contextuels (environnementaux et 

personnels) dans le champ du handicap psychique/cognitif. Sur la base de l’examen 

des instruments francophones et anglophones actuels, des recommandations sur les 

qualités requises pour le développement d’un nouvel outil ont été établies.  

 

2) Réunion du groupe d’experts : sélection des item s 

Les consultants représentant l’Union Nationale des Amis et Familles de 

Malades psychiques (UNAFAM) et l’Union Nationale des Associations de Familles de 

Traumatisés Crâniens (UNAFTC), ont présenté leur connaissance des difficultés 

d’insertion sociale de leurs adhérents aux chercheurs de l’équipe. Ceux-ci,  

représentant diverses approches professionnelles : chercheurs et cliniciens, en 

ergothérapie, en médecine physique et réadaptation (MPR), en psychiatrie, en 

psychologie et neuropsychologie ont confronté ces informations aux données de la 

littérature et à leur propre expérience professionnelle. Cette procédure a permis de 
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sélectionner les items à documenter à partir des situations de la vie réelle des 

personnes concernées. J’ai participé en tant que futur évaluateur de terrain à la 

sélection des items. Cette sélection a été réalisé en croisant l’avis des représentant 

des familles, d’un expert C.I.F. détaché du centre collaborateur (CTNERHI) et celui 

de cliniciens ergothérapeutes, neuro-psychologues, psychologue de la santé, 

médecins.  

Une première liste de variables a ainsi été constituée et confrontée aux 

rubriques de la C.I.F. sous la supervision de C. BARRAL (CTNERHI), sociologue et 

responsable du Centre Collaborateur O.M.S. pour la C.I.F. en langue française. La 

réflexion a aussi concerné : 

• les définitions et limites des concepts de handicap d’origine psychique et 

d’origine cognitive à la lumière de la littérature,  

• les techniques d’analyses d’activité en ergothérapie,  

• des exemples de situations concrètes de restrictions de la participation 

subies par les patients. 

Cette première liste d’items retenus compose la grille G MAP et représentent 

les items cibles de la CIF (cf annexe 1).  

Il est d’autre part très vite devenu évident que l’évaluation du rôle des facteurs 

contextuels et d’environnement allait être à la fois difficile et déterminante pour 

l’efficacité de l’outil. Un sous-groupe dirigé par M. KOLECK, psychologue de la Santé 

à l’université Bordeaux Segalen, dont les recherches portent sur l’évaluation des 

procédures de coping et de soutien social, a travaillé cet aspect particulier et proposé 

des variables spécifiques. Ont été pris en compte le rôle des attitudes d’autrui envers 

la personne en situation de handicap, celui du soutien social (disponible réellement 

et perçu) et celui des organisations, systèmes et politiques médico-sociales dans le 

champ du handicap en France. 

 

3) Définition du format d’un outil-prototype. 

Une discussion plus méthodologique et technique a ensuite été menée pour 

déterminer le format de l’outil d’évaluation, la cotation des variables et les spécificités 

de l’évaluateur potentiel : questionnaire ou grille d’observation ? Hétéro-évaluation, 

auto-évaluation, ou les deux ? Intérêt de modalités d’évaluation écologique, c’est-à-
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dire mises en situation, enregistrement vidéo etc. Clinicien expérimenté ou 

évaluateur sans information concernant le patient et sa pathologie ? Evaluation à 

distance (à partir des informations issues de la prise en charge clinique) ou face à 

face (entretien semi-directif) ? Cette discussion a été menée en gardant comme 

principe fondamental la transversalité de l’outil, et son caractère facilement 

administrable. Une grille prototype et un premier répertoire de questions-repères ont 

ainsi été élaborés. 

 

 

 

 

4) Tests de la grille prototype 

La grille prototype a été testée sur 5 participants traumatisés crâniens (4 hommes 

et une femme de 18, 20, 28, 32 et 57 ans) et 4 patients atteints de troubles 

schizophréniques (4 hommes de 19, 27, 30, 53 ans) pour évaluer la faisabilité de 

l’évaluation et l’acceptabilité de l’outil par les patients et leurs proches (face validity). 

En début d’entretien pour faciliter la prise de contact, j’ai questionné chaque sujet 

sur son entourage familial. Ces données collectées sous la forme d’un génogramme 

(Cf pour de plus amples détails la section 2.1.4.2. page 126), hors G MAP se sont 

révélées intéressantes pour aider le sujet à affiner quelques réponses.   

J’ai personnellement réalisé tous les entretiens du test initial. Le retour réalisé a 

permis avec le groupe expert d’aménager de manière éclairée ce premier prototype.  

5) Élaboration de la grille définitive 

À l’issue de cet essai, les variables retenues se sont avérées pertinentes, et 

elles n’ont pas été changées. En revanche, le système de cotation à partir des 

questions-repères retenues s’est avéré inopérant et de nouvelles réunions des 

chercheurs ont abouti en 3 mois à une révision complète de la cotation et la 

constitution d’un nouveau corpus de questions-repères, qui allait représenter la base 

du guide d’utilisation et de cotation.  (Cf annexe 2)  

L’ensemble de ces travaux préparatoires a duré un peu plus d’une année. 
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2.1.2.2 Premières applications de la grille définitive 

L’application de la grille définitive en parallèle à des évaluations 

psychométriques et par questionnaires des déficiences psychiques et cognitives 

rencontrées dans le traumatisme crânien et la schizophrénie a ensuite été entreprise 

pour engager une première analyse des qualités psychométriques de l’outil : face 

validity, sensibilité, validité discriminante, validité concourante, et pour rechercher les 

facteurs d’influence. 

Il avait été initialement envisagé d’utiliser aussi pour évaluer les limitations 

d’activités la WHODAS-2 (O.M.S., 2004), qui dérive directement de la C.I.F. et dont 

les qualités psychométriques ont été démontrées auprès de sujets anglophones 

atteints de schizophrénie (84). Cependant, il s‘est avéré au cours de cet essai que la 

WHODAS n’était pas administrable aux sujets en plus du prototype HPHC (temps de 

passation trop long, questions inadaptées aux personnes fatigables et / ou souffrant 

de difficultés de compréhension). 

 

 

 

1) La grille définitive GMAP 

La Grille de Mesure de l’Activité et de la Participation GMAP comporte 26 items 

regroupés en 6 catégories (domaines) correspondant aux chapitres de la C.I.F.. (Cf 

annexe 1).  

Chaque item comporte une cotation ordinale des limitations d’activités, des 

restrictions de la participation, et des facteurs contextuels (soutien social, attitudes, 

systèmes et politiques).  

La Grille est remplie à l’issue d’un entretien dirigé filmé avec le patient. Un 

répertoire de questions-repères est utilisé pour conduire l’entretien. Des mises en 

situation réelle peuvent compléter si nécessaire l’entretien dirigé. 

• La sévérité des limitations d’activités est cotée sur une échelle 

ordinale de 0 (pas de limitation) à 2 (limitation maximale, activité 

impossible) en référence aux propositions accompagnant les 

questions-repères.  
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• La sévérité des restrictions de participation est également cotée sur 

une échelle ordinale de 0 (participation complète) à 2 (aucune 

participation) selon les propositions des questions-repères. 

• La disponibilité perçue du soutien social est cotée sur une échelle 

ordinale de 0 à 3 (selon le nombre de catégories de personnes 

apportant du soutien social) et la satisfaction perçue du soutien 

social est cotée sur une échelle de 1 (insatisfait) à 5 (satisfait) 

• Le rôle des autres facteurs environnementaux (attitudes de 

l’entourage et opinion de la personne sur le rôle joué par les 

systèmes et politiques) est analysé en : 1 rôle facilitateur, 2 rôle 

obstacle, 3 mixte (tantôt facilitateur, tantôt obstacle), et 4 indifférent. 

Il est coté en référence aux propositions accompagnant les 

questions-repères. 

• Une cotation NA (non appropriée) est utilisée lorsque la personne 

n’est pas du tout concernée par l’item. 

  

 

Figure 1 : Grille de Cotation figurant les Catégori es CIF   
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2) Autres variables retenues pour la validation exp loratoire 

A) Évaluation de variables susceptibles d’influencer les restrictions de participation : 

 

• Caractéristiques sociodémographiques, pathologiques  et environnementales : 

o âge,  

o sexe,  

o niveau d’études et socioculturel,  

o statut marital et familial (existence d’aidants naturels),  

o profession,  

o durée d’évolution de la maladie ou délai post-traumatique. 

• Fonctionnement cognitif :  

o vitesse de traitement : Codes de la WAIS-III69 

o mémoire de travail : empan de chiffres de la WAIS-III ; 

o fonctionnement exécutif (Stroop, 1935 ; MCST, GREFEX, 2008) ;  

o mémoire épisodique (RL/RI 16, GREMEM, 2004) ;  

o cognition sociale (Test des Attributions d’Intention, Sarfati et al, 1997). 

 

• Fonctionnement psychologique :  

o estime de soi (Rosenberg Self-Esteem Scale, Rosenberg, 1965 ; 

Vallières et Vallerand, 1990) ;  

o soutien social perçu (Social Support Questionnaire-6, Rascle et al, 

2005). 

 B) Le groupe traumatisme crânien a aussi été évalué par  :  

o score de Glasgow à l’admission, durée du coma ou de l’amnésie post-

traumatique (étude de l’influence de la sévérité du traumatisme sur les 

restrictions de participation)  

o Echelle Neurocomportementale Révisée (NRS-R, Levin, Mazaux et 

Vanier 2005) (évaluation clinique des troubles cognitifs, affectifs et  

neurocomportementaux) 
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2.1.2.3 Participants : procédures de recrutement, critères d’inclusion et d’exclusion 

1) Groupe traumatisme crânien  : 

Les sujets victimes d’un traumatisme crânien ont été recrutés à l’Unité 

d’évaluation et réorientation professionnelle UEROS du Centre de la Tour de 

Gassies, Bruges (Gironde) (Dr Debelleix) et de façon consécutive à la consultation 

hospitalière du service de Médecine physique et réadaptation du CHU de Bordeaux 

(Pr Mazaux).  

 

Les critères d’inclusion étaient les suivants :  

 

o avoir signé un formulaire de consentement éclairé,  

o être âgé de 16 à 65 ans,  

o parler le français couramment, 

o avoir subi un traumatisme crânien fermé ou ouvert de gravité définie 

par le score initial à l’Echelle de Glasgow ou la durée de l’amnésie 

post-traumatique. 

Les critères d’exclusion étaient :  

o présenter une déficience motrice et/ou sensorielle associée importante 

o les personnes présentant des antécédents de trouble psychiatrique ont 

été exclues. 

Cinq sujets ont été examinés avec la grille prototype, et 10 avec la grille 

définitive. 

2) Groupe schizophrénie  : 

Les sujets souffrant de schizophrénie ou de trouble schizo-affectif selon les 

critères du DSM-IV-TR ont été recrutés au CHS de Jonzac (Charente-

Maritime). Quatre sujets ont été examinés avec la grille prototype et 10 avec la 

grille définitive. 

Les critères d’inclusion étaient les suivants :  

o avoir signé un formulaire de consentement éclairé,  

o être âgé de 16 à 65 ans,  
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o parler le français couramment, 

o être stable du point de vue clinique (se situer à distance de la crise 

psychotique aiguë, de la période de stabilisation des symptômes et du 

traitement pharmacologique).  

Les critères d’exclusion étaient :  

o suivre un protocole de traitement par électro convulsivothérapie ou 

stimulation magnétique transcrânienne,   

o présenter des antécédents neurologiques, tel que traumatisme crânio-

cérébral 

o présenter un épisode dépressif majeur ou de dépendance à l’alcool ou 

à une autre substance psycho-active selon les critères du DSM-IV-TR 

pendant le cours de l’étude. 

2.1.3 Résultats  

2.1.3.1 Patients inclus 

Trente et un participants ont été inclus, dont 16 sujets dans le groupe 

traumatisme crânien (TC) et 15 sujets dans le groupe Schizophrénie (TS). La plupart 

des participants étaient des hommes (22), et étaient âgés de 18 à 61 ans (Moyenne : 

37 ans ; écart-type: 12,3 ans). Vingt quatre participants étaient droitiers, 3 étaient 

gauchers et 4 ambidextres. Trois participants étaient mariés ou en couple depuis 

plus d’un an, 2 en couple récent et les 26 autres étaient célibataires. Le niveau 

d’études des participants était relativement variable, 7 avaient un niveau inférieur au 

CAP-BEP, 11 un niveau CAP-BEP, 4 avaient le bac, 6 l’équivalent d’un DEUG (Bac 

+ 2), et 3 un niveau supérieur à Bac + 2. Parmi les personnes rencontrées, 4 

n’avaient jamais travaillé, 27 ont déclaré avoir eu au moins une expérience 

professionnelle. Les participants étaient soit en hospitalisation complète (7), soit en 

hospitalisation de jour (4), soit dans le programme de réinsertion socio-

professionnelle UEROS  (9), ou encore en suivi ambulatoire (11). Deux patients TC 

présentaient des déficiences physiques légères (gène à la marche). 
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2.1.3.2 Variables psychosociales et cognitives 

Les variables psycho-sociales et cognitives ont été documentées par une 

neuropsychologue le jour de la grille GMAP ou au cours d’une autre séance. Dans ce 

cas, l’écart maximal entre les 2 séances a été de 41 jours. 

Le tableau 1 présente les scores obtenus par les 31 patients aux variables 

psychosociales, et le tableau 2 aux variables cognitives. 

 Les participants ont une estime d’eux-mêmes qui correspond à la moyenne de la 

population générale (moyenne=32,78, écart-type=5,69). Le soutien social apparaît 

en revanche inférieur à la moyenne de la population générale en termes de 

disponibilité (m=23,64, e.t.=11,95), et de satisfaction (m=30, e.t.=4,04). L’essentiel 

du soutien social perçu provient de la famille et des amis, très peu des soignants.  

En ce qui concerne les variables cognitives, Les scores cognitifs montrent des 

performances moyennes normales ou sub-normales dans la plupart des fonctions 

mesurées. On peut cependant souligner la faiblesse du score standardisé au Code 

de la WAIS III (-1,7 écart-type), qui suggère un ralentissement cognitif significatif. Il 

est à noter qu’il n’existe actuellement pas de norme francophone pour le test des 

Attributions d’intentions.  

Lorsqu’on compare les 2 groupes, on observe, avec la prudence qu’impose les 

petits effectifs, que les patients schizophrènes obtiennent des résultats inférieurs aux 

patients TC dans les domaines de l’estime du soi, de la disponibilité et de la 

satisfaction du soutien social, des capacités d’inhibition cognitive et d’attribution 

d’intentions (Théorie de l’esprit). 
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Tableau 1  : Résultats relatifs aux variables psychosociales 

 

Estime de 

soi 

 

Soutien 

social 

perçu : 

disponibilité  

Soutien 

social 

perçu : 

satisfaction 

Soutien 

social 

perçu : 

famille 

Soutien 

social 

perçu : 

ami 

Soutien 

social 

perçu : 

collègue 

Soutien 

social 

perçu : 

soignant 

Moyenne 30,4 14,6 26,2 7,3 5,9 0,03 1,2 

Écart-type 6,5 10 9,6 6,3 6,6 0,2 2,4 

Maximum 40 42 36 27 24 1 11 

Minimum 10 0 0 0 0 0 0 

 

N.B. Le soutien social perçu : disponibilité, famille, ami, collègue, soignant est en nombre 
de personnes ; le soutien social perçu : satisfaction et l’estime de soi sont des scores 
d’autoévaluation dont le total varie de 6 à 36 et de 10 à 40 respectivement (plus le score est 
élevé, plus le soutien social est satisfaisant et l’estime de soi haute). 

Tableau 2: Résultats relatifs aux variables neuropsychologiques 

 

Mémoire 

des 

chiffres : 

Score 

standard 

Attribution 

d'intentions : 

Score total 

Code : 

Score 

standard 

RLRI16- 

Rappel libre 

3 : 

Score total 

RLRI16-

Rappel total 

3 : 

Score total 

 

Stroop : 

Temps 

interférence – 

Temps 

dénomination 

(en sec) 

Moyenne 7 48,8 4,9 10,5 15,4 75,8 

Écart-type 2,9 9,9 2,4 2,7 1,9 49,7 

Maximum 12 59 10 14 16 240 

Minimum 1 22 1 0 6 25 

N.B. RLRI 16 : Rappel Libre/Rappel Indicé 16 ; sec : secondes. 
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2.1.3.3 Grille GMAP : Limitations d’activités et restrictio ns de la participation 

La grille GMAP a été remplie à l’issue d’un entretien filmé (entre 2 et 4 heures, 

avec pause) avec un ergothérapeute et une neuropsychologue.. 

Les tableaux 3 et 4 présentent les scores moyens et écarts-type en limitation 

d’activité (LA) et restriction de la participation (RP) obtenus en additionnant les 

scores aux items de chaque catégorie de la G-MAP, rapportés au nombre d’items de 

la catégorie pour pouvoir les comparer entre eux. Il n’a pas été recherché de 

significativité statistique des différences entre ces scores à ce stade exploratoire de 

la recherche. 

Pour l’échantillon total, on observe que les LA sont surtout présentes pour les 

catégories Productivité économique et sociale et Vie communautaire et civique, elles 

sont minimales pour la catégorie Soins personnels. Les catégories Loisirs, Vie 

domestique et Relations interpersonnelles étant en position intermédiaire.  

En ce qui concerne la sévérité des RP, on retrouve une distribution analogue : 

les RP sont fréquentes et sévères vis-à-vis de la gestion du budget et l’indépendance 

financière, la vie de couple, les relations sexuelles, les études, le travail ou les 

activités bénévoles, et tous les items de la vie communautaire : participation au 

milieu associatif, gestion administrative, vie citoyenne/vote, et spiritualité. Elles sont 

fréquentes mais moins sévères vis-à-vis des relations avec les parents, la fratrie, les 

amis et les connaissances, et vis-à-vis des loisirs.  

Quand on considère les résultats des 2 groupes séparément, les LA et les RP 

apparaissent plus sévères dans le groupe schizophrénie que dans le groupe TC pour 

toutes les catégories.  

Des analyses de cohérence interne ont été effectuées sur ces scores LA et RP 

dans chaque catégorie (tableau 5). Les coefficients alpha de Cronbach ont été 

calculés sur le groupe total de patients pour les 26 items. Ils sont satisfaisants voire 

très satisfaisants pour LA (0,89) et RP (0,89) en général. En revanche, les 

consistances internes varient selon les catégories de la G-MAP, suggérant que ces 

dernières sont plus ou moins homogènes. Elles varient également selon les facteurs 
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considérés (LA versus RP). Il faut ici souligner que seulement deux catégories 

peuvent être questionnées dans leur homogénéité. Ainsi, la consistance interne de la 

catégorie « Productivité économique et sociale » est excellente pour les LA (α 

=0,80), mais insatisfaisante pour les RP (α =0,30). En revanche, elle est 

insatisfaisante pour la catégorie « Vie communautaire et civique », quel que soit le 

facteur considéré.  

 

 

Tableau 3 : Limitations d’activités (LA), scores pondérés moyens et écarts-type par 
catégorie  

 

Groupe 
Soins 

personnels 

Vie 

domestique 

Relations 

interpersonnelles
Productivité loisirs 

Vie 

communautaire 

Schizo 

phrénie 

Moyenne ,2222 ,5200 ,6000 1,1077 ,4444 ,6333 

N 15 15 15 13 15 15 

E.T. ,29991 ,51158 ,48305 ,64091 ,54433 ,45185 

Traumatisme 

crânien 

Moyenne ,1667 ,2125 ,1667 ,4750 ,1458 ,3906 

N 16 16 16 16 16 16 

E.T. ,42164 ,30523 ,17213 ,53104 ,24248 ,32874 

Total 

Moyenne ,1935 ,3613 ,3763 ,7586 ,2903 ,5081 

N 31 31 31 29 31 31 

E.T. ,36285 ,43945 ,41492 ,65548 ,43667 ,40561 

 

 E.T. : Écart-Type ; les score de LA  varient de : 0 : Nulle, 1 : Partielle à 2 : Totale 
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Tableau 4: Restrictions de participation (RP), scores pondérés moyens et écarts-type par 
catégorie  

 

Groupe 
Soin 

personnels 

Vie 

domestique 

Relations 

interpersonnelles 
productivité loisirs 

Vie 

communautaire 

Schizophrénie 

Moyenne ,5111 ,6933 1,2143 1,6429 1,0889 1,4000 

N 15 15 14 14 15 15 

E.T. ,48578 ,45898 ,34855 ,27376 ,68390 ,32459 

Traumatisme 

crânien 

Moyenne ,2292 ,3625 ,7000 1,3000 ,6458 1,2031 

N 16 16 15 16 16 16 

E.T. ,54049 ,33640 ,46803 ,37947 ,57695 ,43030 

Total 

Moyenne ,3656 ,5226 ,9483 1,4600 ,8602 1,2984 

N 31 31 29 30 31 31 

E.T. ,52603 ,42795 ,48408 ,37195 ,65982 ,38955 
 

 E.T. : Écart-Type ; les score de RP  varient de : 0 : Nulle, 1 : Partielle à 2 : Totale 
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Tableau 5 : Cohérence interne des limitations d’activité et restrictions de la participation 

 

 N Alpha de 

Cronbach 

Limitations d’Activité (LA) 29 0,89 

LA – Soins personnels 31 0,63 

LA – Vie domestique 31 0,78 

LA – Relations interpersonnelles 31 0,66 

LA – Productivité économique et sociale 29 0,80 

LA – Loisirs 31 0,50 

LA – Vie communautaire et civique 31 0,40 

Restriction de Participation (RP) 28 0,89 

RP – Soins personnels 31 0,77 

RP – Vie domestique 31 0,75 

RP – Relations interpersonnelles 29 0,72 

RP – Productivité économique et sociale 30 0,30 

RP – Loisirs 31 0,73 

RP – Vie communautaire et civique 31 0,17 

 

 

2.1.3.4 Grille GMAP : Facteurs environnementaux (FE) 

La distribution des scores aux FE apparaît très variable en fonction des items et 

des sujets. Il n’est pas possible de dégager sur un si petit échantillon des 

caractéristiques spécifiques des 2 groupes. On peut seulement observer des 

tendances générales. 

1) Disponibilité du Soutien Social (SS) 

Quand on observe le facteur « Disponibilité du SS », on note un plus grand nombre 

de catégories de soutien social dans le groupe TC que dans le groupe Schizophrénie 

(sur 26 items, 17 versus 8 ont deux catégories de personnes soutenantes, et on 

trouve même quelques cotations à 3 catégories). Il apparaît donc que les sujets TC 

disposent d’un soutien social plus varié que les sujets du groupe schizophrénie. 
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Notamment, la catégorie de soutien « relations professionnelles » est plus 

fréquemment évoquée. 

Par exemple, dans l’item « Recherche de travail/formation », on peut noter que le 

groupe TC dispose de 1 ou de 2 catégories de SS, alors que le groupe 

Schizophrénie n’en dispose d’aucune ou d’une seulement. 

2) Satisfaction du Soutien Social 

Pour le FE « Satisfaction du SS », on peut noter une bonne représentation des 

différentes catégories de réponses (de insatisfait à satisfait), et ce, dans les deux 

groupes. Cependant, la fréquence des réponses « NA » est élevée et limite 

l’interprétation des résultats. 

3) Attitudes 

L’analyse du FE « Attitudes » montre que, la plupart du temps, toutes les 

catégories de cotation, donc de rôle joué par le facteur (facilitateur, obstacle, mixte, 

indifférent) sont représentées, avec beaucoup de variabilité. On peut ainsi donner 

l’exemple des « Relations familiales », où la perception qu’a le sujet des attitudes de 

l’environnement humain peuvent jouer un rôle très différent  sur la participation en 

fonction des individus.  

Un autre exemple intéressant concerne le travail : dans le groupe TC, les 

attitudes jouent très majoritairement un rôle d’obstacle dans la recherche de travail 

ou de formation. Quand les sujets du groupe schizophrénie sont concernés par 

l’activité professionnelle, ils peuvent en revanche être indifférents aux Attitudes, ce 

qui n’est pas le cas des TC. Pour cet item, il est intéressant de souligner que la 

catégorie « Facilitateur » n’est pas représentée. 

4) Systèmes et politiques  

L’analyse des FE révèle également d’importantes différences dans l’impact des 

« Systèmes et Politiques ». L’effet facilitateur de ce type de FE dans le domaine des 

« Démarches administratives » n’est relevé que dans le groupe schizophrénie, et pas 

dans le groupe TC. On observe le même type de différence pour l’item 

« Indépendance financière ». 

5) Réponses non appropriées 
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Une attention particulière a été portée à la faisabilité de l’évaluation et de la 

cotation des Facteurs Environnementaux. La fréquence des réponses « non 

approprié » reflète notamment des difficultés de mesure ou de cotation des FE. Ce 

type de réponse peut correspondre à différents cas de figure. Parfois, et de manière 

normale, les réponses NA proviennent du fait que les sujets ne sont pas concernés 

par l’item de handicap visé.  

C’est le cas, par exemple, pour les sujets qui ne sont pas en couple, ou ne 

travaillent pas, ou ne font pas d’études etc. Un autre cas de figure est l’inadéquation 

de certains FE à l’item du handicap. Par exemple, le facteur « Systèmes et 

politique » peut, a priori, n’avoir que peu d’influence sur les Relations 

interpersonnelles. 

Alors que les réponses NA sont peu fréquentes pour les FE « Disponibilité du 

Soutien Social (SS) », « Attitudes » et « Système et Politique », elles sont très 

fréquentes pour « Satisfaction du SS » puisqu’elles sont présentes dans toutes les 

catégories. Les cotateurs rapportent en effet que, le plus souvent, les participants 

n’ont pas d’avis ou éprouvent des difficultés à se prononcer, avec un vocabulaire 

imposé, sur leur satisfaction quant à la disponibilité du soutien social. 

 

2.1.4 Commentaires 

2.1.4.1 L’étude G MAP : l’utilisation de la C.I.F. 

Cette étude visait à évaluer la pertinence du modèle théorique de la C.I.F. dans 

une analyse personnalisée et détaillée des difficultés d’insertion sociale des 

personnes en situation de handicap d’origine psychique et/ou cognitive. Les 

traumatismes crâniens et la schizophrénie ont été choisis ici comme exemples pour 

illustrer la capacité du modèle C.I.F. à analyser les conséquences communes en 

termes de LA et de RP, liées à des situations très différentes sur le plan des 

pathologies causales et des déficiences. 
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Malgré le caractère très préliminaire de l’étude, il nous semble que ce modèle est 

pertinent, car : 

o les résultats sont conformes à l’opinion des cliniciens et des 

représentants de familles d’usagers consultés, ce qui est un argument 

en faveur de la validité de contenu de l’outil d’évaluation utilisé, 

o la prise en compte des facteurs d’environnement et de la spécificité du 

handicap d’origine psychique et/ou cognitive permet d’apporter des 

informations nouvelles, plus précises et plus personnalisées que les 

questionnaires disponibles dans la littérature. 

Dans cet échantillon, les limitations d’activité et les restrictions de la 

participation s’exercent surtout vis-à-vis de la productivité, notamment la recherche 

ou la reprise d’un travail ou d’une formation et l’indépendance financière. Cette 

notion est bien connue, la reprise d’un travail est souvent vécue comme la 

concrétisation du retour à la norme psychosociale, l’achèvement de la reconstruction 

de l’identité, et fait l’objet d’une attente importante de la part des patients.  

Elle est au cœur du concept de handicap. Nos résultats apportent en outre des 

informations originales, en soulignant l’importance des facteurs d’environnement. Le 

rôle du soutien social, jugé pour certains items disponible par les traumatisés 

crâniens (effet favorable de l’UEROS ?) et absent par les patients présentant des 

troubles schizophréniques chroniques, comme celui des attitudes du public et des 

employeurs, jugé négativement par l’ensemble des traumatisés crâniens, en sont 

des exemples démonstratifs.  

Les limitations d’activité et les restrictions de la participation s’exercent aussi 

vis-à-vis de la vie communautaire : participer à des associations, effectuer des 

démarches administratives et civiques, avoir une vie spirituelle. Dans ces deux 

catégories C.I.F. : Productivité et Vie communautaire, la participation est globalement 

plus réduite que l’activité, ce qui suggère que les personnes concernées considèrent 

que l’environnement n’y exerce guère un rôle facilitateur. 

Enfin, des restrictions de la participation plus importantes que les limitations 

d’activité sont observées aussi pour les relations interpersonnelles (couple, vie 

sexuelle notamment), et les loisirs, ce qui suggère que les personnes concernées 

considèrent que l’environnement pourrait y jouer un rôle d’obstacle. Cependant, 
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l’analyse des réponses aux 4 facteurs d’environnement ne permet pas de repérer la 

responsabilité de l’un en particulier. 

Précisément, l’analyse des résultats aux facteurs d’environnement que nous 

avons choisi d’évaluer suggère que ceux-ci sont sensibles et discriminants. Ils 

apparaissent bien compréhensibles et pertinents pour les sujets (argument en faveur 

de la validité d’apparence), qui en identifient plutôt bien les différentes sources. La 

variabilité des scores de ces facteurs selon les différents items suggère que leur 

influence serait variable en fonction des domaines du handicap, et montre la 

pertinence d’une évaluation item par item, et non globale. Ce résultat est encore une 

fois en faveur du modèle de la C.I.F. 

Bien sûr la portée de cette étude exploratoire reste réduite par les biais 

d’échantillonnage et les limites de l’outil d’évaluation, qui est en cours de validation. 

Des données normatives en population de sujets sains sont nécessaires, et en cours 

de recueil. La grille est aussi testée actuellement dans d’autres pathologies 

responsables de handicap : troubles bipolaires, aphasie par accident vasculaire 

cérébral.  

 

2.1.4.2 L’étude G MAP : G MAP et génogramme.  

Le mode de recueil des données, la reproductibilité inter-observateurs, la 

sensibilité au changement et aux variables démographiques, notamment l’âge et le 

niveau d’éducation, le rôle joué par certains facteurs, tels que la conscience qu’ont 

les sujets de leurs troubles, restent à documenter.  

Cependant, en tant que clinicien et ergothérapeute j’ai éprouvé la nécessité de 

créer un climat de confiance et de collaboration avec les personnes qui avaient 

préalablement donné leur accord. Dans la perspective d’amélioration de la situation 

d’évaluation personnalisée rendue possible par G MAP, nous avons commencé tous 

les entretiens par une appréciation de la configuration de la dynamique relationnelle 

familiale (quand des liens familiaux sont identifiés) et par une discussion autour de 

l’histoire de vie. Pour ce faire, avec les patients, nous nous sommes appuyés sur la 

constitution du génogramme de leur famille. L’outil que nous utilisons est une forme 

simplifiée de celui  utilisé en ethnologie. C’est un support graphique de l’organisation 

des relations familiales qui permet assez facilement, avec les questions de 



 127

l’examinateur, d’aider le patient à rapporter des éléments pertinents de son histoire. 

Des éléments cliniques saillants, (lenteur d’idéation, ralentissement, incohérences, 

troubles de mémoire, éléments dépressifs ou d’altération thymique, éléments 

étranges…) se sont révélés importants et ont conduit l’examinateur à relier les 

réponses du patient avec les informations données lors de la construction du 

génogramme.  

Grâce aux informations obtenues au cours de la constitution du génogramme, il 

a été possible dans le courant de l’entretien, de les relier aux réponses du sujet et de 

l’amener à préciser ou à donner un éclairage nouveau sur les  raisons profondes des 

limitations d’activité ou restriction de participation.  

En effet, la cotation « fine » de la caractéristique de l’environnement tour à tour 

obstacle, facilitateur ou mixte demandait de recueillir l’avis du sujet sur ses propres 

compétences et habitudes de vie. Le génogramme n’est pas rentré dans notre 

protocole de passation de G MAP. Il a essentiellement été utilisé pour faciliter la 

relation avec l’interviewé.    

 

Quelques exemples : 

On sait que E. a eu des remarques de la part de son entourage concernant 

l’odeur/l’aspect sale de ses vêtements. Ces remarques peuvent paraître comme des 

obstacles, car elles procurent un sentiment désagréable à la personne. Cependant, 

elles facilitent la participation  en ce sens qu’elles l’obligent à prendre en compte le 

fait que ses habits soient sales. Daniel en tient compte et les lave. Ces remarques, 

loin d’être des obstacles sont plutôt considérées comme  facilitatrices de la 

performance ciblée.  

 

On sait que F. habite une petite commune  de campagne.  

Il y a une épicerie près de chez lui, mais les prix pratiqués sont trop élevés (et il n’a 

pas les moyens financiers nécessaires pour assumer ce coût). Il déclare que le 

commerçant sait  qu’il est « malade de la tête », qu’il le regarde bizarrement et le 

traite différemment des autres clients.  
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F. connaît ses difficultés de communication avec des inconnus dont il pense 

qu’ils pourraient mal le juger. Il a intégré sa maladie (il se sait « malade de la tête »). 

Il s’auto-stigmatise et se comporte en conséquence.  

Il déclare avoir du mal à soutenir une conversation banale avec des inconnus ou des 

connaissances. De ce fait, il préfère faire ses courses dans une grande surface à 

l’extérieur de la commune car il sait qu’il n’a pas besoin de rentrer en contact avec le 

personnel. L’anonymat relatif de la grande surface est plus rassurant pour lui. 

Comme il n’a pas de voiture, et qu’il n’y a pas de transports en commun il fait le 

chemin à pied (deux kilomètres) tous les deux jours. Il préfère aller dans une grande 

surface. Il regrette de ne pas avoir assez de ressources financières pour posséder et 

entretenir un véhicule personnel. Il regrette qu’il n’y ait pas de transports en commun 

entre son domicile et la grande surface.  

Il reconnaît que l’éloignement est un problème pour lui. Cela l’oblige quel que 

soit le temps, à faire ses courses à pied et parfois… il ne les fait pas de plusieurs 

jours… Il a très peur de « se laisser  aller » et de rester enfermé chez lui. « C’est déjà 

arrivé, et je me suis  retrouvé au CHS ».  

L’absence de services est un obstacle. La faiblesse des revenus sont un 

obstacle, l’environnement de proximité est un obstacle lié aux limitations d’activité (la 

difficulté à tenir une conversation avec des connaissances). Il pense que la 

municipalité devrait mettre en place une sorte de navette permettant ainsi aux 

personnes comme lui mais aussi aux personnes âgées, de faire plus facilement leurs 

courses.   

Par contre, l’environnement représenté par les professionnels est plutôt 

facilitateur (même s’il ne l’utilise pas). Les soignants sont toujours un secours pour lui 

et il sait qu’ils seront toujours là. La disponibilité de l’environnement professionnel est 

rassurante Il se sait schizophrène et sait qu’il peut utiliser les services des 

professionnels.  

A la fin de chaque session d’évaluation avec un patient, nous avons aussi 

confronté notre appréciation avec l’avis d’expertise du thérapeute référent du patient 

(en particulier pour les patients traumatisés crâniens). Ce type d’approche a permis, 

lors de la réunion de synthèse avec le professionnel connaissant bien le patient, de 

valider les informations obtenues au cours de l’entretien, et de  contrôler ainsi la 

pertinence de la grille et des réponses  obtenues.  
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2.1.5 Conclusion  

L’étude GMAP montre ce que la classification C.I.F. a apporté au concept de 

handicap. Ce que la C.I.F. nomme fonctionnement apparaît bien comme le résultat 

de l'interaction dynamique entre les conséquences fonctionnelles et sociales du 

problème de santé d’une personne avec des facteurs environnementaux. Ceux-ci 

interagissent avec toutes les composantes du fonctionnement et du handicap. Cette 

notion d’interaction entre les dimensions individuelles et environnementales pour 

rendre compte d’une situation de handicap souligne l’intérêt qu’il y a à étudier la 

nature et le rôle des facteurs environnementaux en tant que facilitateurs ou au 

contraire obstacles à la participation sociale de la personne. Il reste toutefois la 

question des facteurs personnels, qu’on imagine jouer un rôle important dans le 

domaine du handicap psychique, mais qui n’a pas encore été suffisamment abordée. 

Cependant, les résultats positifs de G MAP, obtenus par la confrontation avec 

l’avis des professionnels référents et celui de la famille, nous incitent à développer la 

prise en compte de l’histoire de vie du sujet. Celle-ci s’appuie au départ sur le   

recueil des  données biographiques  du  génogramme.  

Il faut enfin souligner que la pertinence de cet outil n’est vraisemblablement  

obtenue que si l’évaluateur est formé à l’approche systémique du handicap et de la 

relation.  
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2.2 ETUDE ATDP 

2.2.1 Objectif de la recherche 

L’objectif est d’étudier les attitudes déclarées envers les personnes 

handicapées, comparer les résultats obtenus autour de trois axes et d’estimer si les 

données socio démographiques, le type de formation suivie, le type de profession ou 

la présence d’un proche handicapé ont une incidence sur l’attitude générale envers 

les personnes handicapées.  

Le premier axe est représenté par la familiarité avec le handicap (la personne 

interrogée a ou non, une personne handicapée parmi ses proches, tels que amis, 

famille, collaborateur, ou collègues).  

Le deuxième axe est représenté par le type de formation (formation 

paramédicale (Aide soignant, infirmières, ergothérapeutes, étudiants ingénieurs en 

cognitique et étudiants de première année PACES (Première Année Commune aux 

Etudes de Santé) souhaitant passer le concours d’entrée aux instituts de formation 

en ergothérapie / Kinésithérapie ou psychomotricité).  

Le troisième axe est représenté par les professionnels en exercice en E.S.A.T. 

(Etablissement spécialisé d’aide par le travail) ou en foyer d’accueil de jour de 

personnes ayant des séquelles de lésion cérébrale (traumatisme crânien, accident 

vasculaire cérébral…) ou des séquelles d’autres pathologies (handicap psychique, 

mental, polyhandicap…).  

2.2.2 Matériel et méthode :  

2.2.2.1 Le choix du questionnaire ATDP.  

Nous avons choisi un questionnaire très généraliste appelé ATDP pour 

« Attitude Towards Disabled Persons » (« attitude envers les personnes 

handicapées ») créé en 1966 par H. E. Yuker. Bien qu’ancien, le choix s’est porté sur 

ce questionnaire car il a été utilisé dans des conditions analogues en 2004 pour 
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évaluer l’attitude d’étudiants en formation médicale.  Dans cette étude  (Compain 

2004) (85), l’objectif était d’évaluer la pertinence du programme de formation au 

handicap (complété par les stages cliniques) proposé en DCEM 1 et 2. Il était 

attendu que ATDP serait assez sensible pour discriminer un changement imputable 

au programme de formation. Pour notre recherche, nous avions ainsi l’occasion de 

bénéficier des conclusions de ce travail et d’une première mise en forme (traduction). 

À notre connaissance ATDP n’a pas été validé en français ni adapté à notre culture. 

Nous avons choisi de ne pas faire ce travail de validation et d’adaptation du fait de 

l’ancienneté d’ATDP, de son contexte culturel de création trop différent (États-Unis) 

et de son caractère probablement obsolète. Le questionnaire original a été établi en 

1960, pour la première version, par le psychologue Harold E. Yuker (1924-1997). Il 

contenait alors 20 items (ATDP forme O). Deux autres versions ont été développées 

(ATDP forme A en 1962 et ATDP forme B en 1966), contenant chacune 30 items.  

Il n’existait pas de version validée ATDP B, en français. Nous avons utilisé le 

travail de traduction réalisé par Compain (Ibid) pour son étude chez les étudiants de 

médecine. Nous avons comparé avec notre propre traduction que nous avons 

ensuite fait viser (rétro-traduction) par un enseignant d’anglais (natif).   

Il n’y a pas dans ATDP de distinction entre handicap physique et handicap 

psychique ou mental. L’ATDP est une échelle de mesure du handicap assez 

générale et ne fait pas appel à des connaissances concernant une quelconque 

pathologie sous jacente. De ce fait les sujets interviewés répondent en fonction de 

leur propre expérience (quand ils en ont une) ou d’attitudes très générales.  

C’est cet aspect qui nous a intéressé du fait de caractéristiques générales que 

nous considérons comme toujours actuelles. Cette caractéristique très généraliste 

loin d’être un défaut ou de représenter un biais, devait nous permettre d’établir un 

cliché des représentations actuelles du handicap pour la population que nous 

souhaitions interroger.  

Une première étude non publiée (Caire J.M., Belio C., Claude E. (non publiée)) 

réalisée deux ans après le vote de la loi du 11 février 2005, auprès d’étudiants en 

ergothérapie et de première année de médecine a montré que, dans les 129 

questionnaires traités, (100 étudiants de médecine et 29 étudiants en ergothérapie) 

les ergothérapeutes (3ème année de formation) rapprochent les personnes 

handicapées d’un positionnement plutôt neutre (pour ne pas dire normé) et leur 
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attribuent des caractéristiques proches de celles imaginées dans la population 

générale, comme par exemple « les personnes handicapées peuvent être aussi 

heureuses que les autres », « elles n’ont pas un caractère différent », « ne 

demandent pas plus de compassion », ou que « les personnes handicapées n’ont 

pas nécessairement besoin de travailler avec d’autres personnes handicapées ».  

Les étudiants de médecine perçoivent les personnes handicapées comme plus 

fragiles, plus sensibles émotionnellement, ressentant un fardeau au quotidien plus 

important, éprouvant un sentiment de honte et ayant besoin d’un soutien social plus 

important ou d’une protection particulière (emploi réservé par exemple ou protection 

contre le licenciement).  

2.2.2.2 Description du questionnaire ATDP.  

Le questionnaire que nous avons utilisé est constitué de deux parties : 

o la partie A permet de collecter les données socio-démographiques : 

année de naissance, sexe, l’année d’étude, le fait d’avoir travaillé en 

contact avec des personnes handicapées ou d’avoir un proche 

handicapé, la catégorie socioprofessionnelle des parents, ainsi que le 

choix d’orientation/réorientation professionnelle (ce dernier aspect s’est 

rapidement montré inutilisable, tant les réponses ont été variables).  

o La partie B : correspond aux 30 questions sur le handicap. À chaque 

question, il y a possibilité de 6 réponses, allant de : «  complètement 

d’accord » à « pas du tout d’accord».  Il n’y a pas de possibilité de 

réponse neutre. Il s’agit d’un choix forcé, orienté vers une appréciation 

positive ou négative de l’attitude choisie par rapport à la question posée 

et la catégorie dans laquelle est rangé l’item.   

L’ATDP partie B permet de déterminer un profil d’attitudes et de tendances du 

groupe sur lui-même. Le classement en Items positifs et négatifs de l’ATDP initial 

permet de classer les réponses au-dessus ou au-dessous d’une ligne médiane. 

Certains sujets vont plutôt choisir des réponses positives, d’autres des réponses 

négatives. Sur un total de 30, 19 items sont classés « négatifs ». Comme le présente 

le tableau 1 ci-dessous, les 30 items peuvent être classés en 4 catégories 

sémantiques : Sentiments / Société / Travail / Relation entre personne handicapée et 
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personne non-handicapée et,  selon la valence : des items négatifs et des Items 

positifs. 

Tableau 1 Classement sémantique des 30 items par mo ts clés et catégories  

 

Catégorie 
Items positifs  

et mot clé associé 

Items négatifs  

et mot clé associé 

Sentiments 

  1 - sympa 

  3 - émotives 

  7 - honte 

10 - vexé 

13 - souci 

22 - se plaindre 

26 - égards 

28 - attentions 

  5 - fardeau 

  9 - enthousiasme 

11 - agressif 

15 - bonheur 

19 - découragement 

24 - ambition 

25 - confiance 

29 - compassion 

30 - caractère 

Société 
  4 - vie sociale 

12 - mariage 

  2 - revenu 

18 - vie normale 

27 - époux handicapés 

Travail   6 - réussite 
14 - licenciement 

23 - travailler 

Relation entre 

handicapé 

et non-handicapé 

   8 - gène 

16 - s’entendre 

17 - traitement particulier 

20 - blessé 

21 - enfant 

Les mots clefs ne sont pas indiqués dans le questionnaire distribué mais sont 

présents dans le traitement des données pour en faciliter le traitement ultérieur. Le 

questionnaire ATDP partie A et partie B est situé en annexe 2, page 285 
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Pensez-vous que :  
 
Item 1 - Les personnes handicapées sont habituellement sympathiques. 

Item 2 - Les personnes handicapées ne devraient pas payer d’impôt sur le revenu. 

Item 3 - Les personnes handicapées ne sont pas plus émotives que les autres. 

Item 4 - Les personnes handicapées peuvent avoir une vie sociale normale. 

Item 5 - La plupart des handicapés physiques portent un fardeau sur les épaules. 

Item 6 - Les travailleurs handicapés peuvent réussir comme les autres travailleurs. 

Item 7 - Très peu de personnes handicapées ont honte de leur handicap. 

Item 8 – La plupart des gens se sentent gênés en présence de personnes handicapées. 

Item 9 - Les personnes handicapées sont moins enthousiastes que les autres personnes. 

Item 10 - Les personnes handicapées ne se vexent pas plus facilement que les autres personnes. 

Item 11 - Les personnes handicapées sont souvent moins agressives que les autres personnes. 

Item 12 - La plupart des personnes handicapées se marient et ont des enfants. 

Item 13 - La plupart des personnes handicapées ne se font pas plus de soucis que les autres 

personnes. 

Item 14 - Les employeurs ne devraient pas pouvoir licencier des employés handicapés. 

Item 15 - Les personnes handicapées ne sont pas aussi heureuses que les autres personnes (non 

handicapées). 

Item 16 - Il est plus difficile de s’entendre avec quelqu’un de sévèrement handicapé qu’avec ceux qui 

ont un handicap mineur. 

Item 17 - La plupart des personnes handicapées s’attendent à être traitées de façon particulière. 

Item 18 - Les personnes handicapées ne devraient pas s’attendre à mener une vie normale. 

Item 19 - La plupart des personnes handicapées ont tendance à se décourager facilement. 

Item 20 - La pire chose qui puisse arriver à quelqu’un est d’être grièvement blessé. 

Item 21 - Les enfants handicapés ne devraient pas être mis en concurrence avec les autres enfants. 

Item 22 - La plupart des personnes handicapées ne se plaignent pas de leur sort. 

Item 23 - La plupart des personnes handicapées préfèrent travailler avec d’autres personnes 

handicapées. 

Item 24 - La plupart des personnes handicapées ont moins d’ambitions que les autres personnes 

(non handicapées). 

Item 25 - Les personnes handicapées ont moins confiance en elles que les autres  personnes (non 

handicapées).  

Item 26 - La plupart des personnes handicapées ne veulent pas plus d’égards et de louanges que les 

autres personnes (non handicapées). 

Item 27 - Le mieux serait qu’une personne handicapée physique épouse une autre personne 

handicapée. 

Item 28 - La plupart des personnes handicapées n’ont pas besoin d’attentions particulières. 

Item 29 - Les personnes handicapées demandent plus de compassion que les autres 

Item 30 - La plupart des personnes handicapées ont un caractère différent des autres personnes (non 

handicapées). 
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2.2.2.3 Condition de passation :  

Le questionnaire ATDP a été proposé soit directement à l’occasion d’un 

enseignement sur le handicap (étudiants en formation ou étudiants se préparant aux 

concours d’entrée aux formations paramédicales), soit lors de rencontres 

professionnelles (à l’occasion d’activité de  formation et de régulation d’équipe).  

Le questionnaire prend environ 15 minutes pour être rempli et est recueilli 

immédiatement sur place. Il a souvent été nécessaire de répondre aux demandes 

d’éclaircissement de certaines questions et inviter les personnes à d’abord choisir 

une orientation (« plutôt d’accord «, « d’accord», « pas tout à fait d’accord » Vs « pas 

tout à fait d’accord », « pas d’accord », « pas du tout d’accord »). Certaines 

questions ont en effet une proposition en double négation obligeant à un traitement 

cognitif en profondeur, (« la plupart  des personnes sont… » ou « ne sont pas … », 

ou « les employeurs ne devraient pas pouvoir licencier des employés handicapés »).  

Dans la partie A du questionnaire nous avons demandé des précisions sur les 

origines socioprofessionnelles des parents mais sans aller jusqu’à utiliser la 

Classification Socio-professionnelle de l’INSEE.   

En effet, nous n’avons pas voulu aller jusqu’à ce degré de finesse pour 

permettre à notre public de ne pas se sentir évalué. Les premiers questionnaires 

remplis en notre présence avaient en effet suscité quelques critiques sur l’aspect 

« inquisiteur » de la Partie A, ainsi que l’ambiguïté de certaines questions de la partie 

B.  

Nous souhaitions avant tout favoriser l’adhésion au projet. Il y a ainsi toujours 

eu un temps d’explications sur le projet d’enquête, et l’enquêteur était toujours en 

interaction soit pédagogique soit professionnelle avec les « enquêtés » (sauf pour le 

foyer de jour).   

Nous avons pu ainsi obtenir un maximum de questionnaires ATDP B 

entièrement remplis. Au total 430 questionnaires ont été proposés. Au début du 

parcours de test, nous laissions parfois les questionnaires à disposition en laissant la 

possibilité de les acheminer par courrier. Un certain nombre de questionnaires n’ont 

ainsi jamais été retournés, (à l’exception du  foyer de jour qui a renvoyé la plupart 

des questionnaires distribués, nous avons ainsi reçu 28 questionnaires 

supplémentaires qui ont tous pu être traités).  
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Nous avons obtenu un premier total de 382 questionnaires. Sur ces 382 

questionnaires, 15 ont du être écartés (trop de réponses manquantes).  

Nous avions  fixé un maximum de 3 réponses manquantes sur 30 items (soit 10 

% du total des réponses) pour compléter le cas échéant les réponses manquantes 

par la réponse moyenne obtenue à cette question par le groupe interrogé.  

32 questionnaires ont ainsi pu être utilisés ce qui nous permet d’avoir un total 

de 367 sujets.  

2.2.2.4 Description de la population  

Le tableau ci-après permet de représenter les caractéristiques de la population 

évaluée. Ainsi, sur 367 personnes interrogées, 282 sont de sexe féminin et 85 de 

sexe masculin. L’âge moyen était de 24,3 ans (minimum : 18 ans et maximum : 54 

ans). 76 des personnes interrogées étaient des professionnels et 291 des étudiants 

en formation. Le choix des personnes questionnés est la convenance du chercheur 

au cours de ses activités professionnelles (ESAT, Foyers d’accueil, enseignement).  

Tableau 2 ATDP 1 Caractéristiques de la population testée 

Catégorie N = 367 
Moyenne 

d’âge 

Genre F 

N= 282 

Genre M 

N= 85 

CHU 2010 6 46 3 3 

Foyer d’accueil 2010 29 42 24 5 

E.S.A.T. 2010 13 45 5 8 

Foyer de jour 2010 28 38 23 5 

Etudiant IFSI 2A 2010 52 27 50 2 

Etudiant PACES 2010 13 21 11 2 

Etudiants Ergothérapie 1A 2010 34 21 27 7 

Etudiant Ingénieur 3A 2010 22 23 5 17 

Etudiant Ergothérapie 3A 2012 38 22 29 9 

Etudiant Ergothérapie 1 A 2012 45 20 38 7 

Etudiant Aide Soignant 2012 62 30 58 4 

Etudiant Ingénieur 3A 2012 25 23 9 16 
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Il n’est pas étonnant de voir que la proportion de femmes (N=282) soit aussi 

importante (infirmières et aides-soignantes ont essentiellement une représentation 

féminine d’environ 95%). La proportion est inversée dans les professions techniques 

(ingénieurs).  

2.2.2.5 Choix du traitement des données 

ATDP est plutôt conçue pour vérifier l’évolution des attitudes dans le temps 

d’une même population. La majeure partie des études faites a cherché à vérifier 

l’efficacité d’un programme de formation supposé modifier les attitudes envers les 

personnes handicapées.  

Notre objectif n’était pas de savoir si la formation « x » donnait de meilleurs 

résultats que la formation « y » pour modifier les attitudes envers les personnes 

handicapées, mais simplement de mesurer l’écart entre les groupes de sujets testés,  

non par rapport à une norme (attitudes positives Vs attitudes négatives séparées par 

une ligne  médiane comme c’est le cas pour l’étude de Compain (ibid)) mais par 

rapport à une distance entre groupes, compte tenu de l’âge et de l’expérience 

professionnelle des sujets ou du niveau de formation (1ère année Vs 3ème année.  

Nous avons opté pour une analyse descriptive multidimensionnelle et utilisé la 

méthode des « clustering » (en particulier la Classification Ascendante Hiérarchique 

(CAH)). L’intérêt de ce type d’analyse est de permettre de regrouper les individus 

selon la proximité de leur profil de réponses aux 30 questions.  

Ce type d’analyse permet d’effectuer un classement, un regroupement d’objets 

similaires (les réponses des sujets) selon un critère défini à l’avance (la distance qui 

va séparer les réponses les plus éloignées des réponses les plus proches). Le 

programme effectue un calcul de distance entre ces éléments et, de manière 

itérative, classe les sujets en catégories de plus en plus proches et homogènes 

(clusters) par rapport au critère défini (sympathique, revenu, honte…). La 

représentation graphique est réalisée sous la forme d’un dendrogramme permettant 

de visualiser les regroupements de groupes de réponses  proches.  

Une  fois que les regroupements d’individus auront été défini à l’aide de cette 

classification, nous préciserons leurs caractéristiques en terme de données socio-

démographiques (sexe, âge, type de formation, etc.). 



 

Nous avons transformé les propositions de notre échelle de type Likert de 6 

propositions en valeurs numériques comme suit

 

Complètement 
d’accord D’accord

1 2 

Les données ont été traitées avec le logiciel XL Stat

2.2.3 Résultats  

La classification ascendante hiérarchique (CAH) a été réalisée sur l’ensemble 

des réponses obtenues au questionnaire (partie B = 30 questions) pour les 367 

personnes interrogées. Les résultats de cette class

évidence, comme le montre le dendrogramme en Figure 1, 3 groupes de s

clairement différenciés. La répartition en trois groupes montre une concentration 

prédominante des effectifs 

effectifs), 121 sujets dans le groupe 2 (soit 33 %), et 59 sujets dans le groupe 3 (soit 

16 %). Le groupe 1 représente à lui seul 51 % de l’effectif total.

 

Figure 1 ATDP 1  Dendrogramme CAH

 

Il est possible alors de caractériser le profil moyen obtenu par chaque groupe de 

sujets. Les moyennes obtenues par chacun des trois groupes aux 30 questions sont 

présentées dans le tableau 3.

ns transformé les propositions de notre échelle de type Likert de 6 

propositions en valeurs numériques comme suit :  

D’accord 
Plutôt 

d’accord 

Pas tout à 
fait 

d’accord 

Pas 
d’accord

3 4 5 

été traitées avec le logiciel XL Stat 

La classification ascendante hiérarchique (CAH) a été réalisée sur l’ensemble 

des réponses obtenues au questionnaire (partie B = 30 questions) pour les 367 

personnes interrogées. Les résultats de cette classification mettent clairement en 

évidence, comme le montre le dendrogramme en Figure 1, 3 groupes de s

La répartition en trois groupes montre une concentration 

 : 187 sujets sont répartis dans le groupe 1  (soit 51 % des 

effectifs), 121 sujets dans le groupe 2 (soit 33 %), et 59 sujets dans le groupe 3 (soit 

16 %). Le groupe 1 représente à lui seul 51 % de l’effectif total. 

Figure 1 ATDP 1  Dendrogramme CAH  : 3 groupes clairement différenciés. 

est possible alors de caractériser le profil moyen obtenu par chaque groupe de 

sujets. Les moyennes obtenues par chacun des trois groupes aux 30 questions sont 

présentées dans le tableau 3. 

138

ns transformé les propositions de notre échelle de type Likert de 6 

Pas 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

6 

La classification ascendante hiérarchique (CAH) a été réalisée sur l’ensemble 

des réponses obtenues au questionnaire (partie B = 30 questions) pour les 367 
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La répartition en trois groupes montre une concentration 
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effectifs), 121 sujets dans le groupe 2 (soit 33 %), et 59 sujets dans le groupe 3 (soit 

: 3 groupes clairement différenciés.  

 

est possible alors de caractériser le profil moyen obtenu par chaque groupe de 

sujets. Les moyennes obtenues par chacun des trois groupes aux 30 questions sont 
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Tableau 3 ATDP 2 : score moyen  des trois groupes s ur ATDP B  

Groupe Sympa Revenu Emotive 
Vie 

Sociale Fardeau Réussite Honte Gène 
Enthou-
siasme Vexé 

1 3,35 4,46 3,52 2,21 3,52 2,23 4,28 2,38 5,08 3,36 

2 2,63 3,49 3,78 2,44 3,12 2,44 4,09 2,44 4,62 3,21 

3 2,98 4,30 2,28 1,67 4,28 1,69 3,37 2,54 5,39 1,98 

           

Groupe Agressif Mariage Souci Licencie-
ment Bonheur S'entendre 

Traitem
ent 

Particul
ier 

Vie 
Normale 

Découra-
gement Blessé 

1 4,36 3,64 4,20 4,50 4,90 4,82 3,87 4,93 4,77 4,40 

2 3,77 3,56 4,14 3,33 4,24 4,20 3,71 4,58 4,28 3,09 

3 4,10 2,55 2,78 3,40 5,33 5,15 4,81 5,32 4,91 4,66 

           

Groupe Enfant Se 
Plaindre Travailler Ambition Confiance Egards Epoux 

Handic Attention Compas--
-sion Caractère 

1 4,32 3,66 4,46 5,09 4,22 2,96 5,61 4,25 4,91 4,65 

2 3,36 3,27 3,90 4,62 3,75 2,55 5,06 4,29 4,27 4,11 

3 4,27 2,71 4,64 5,59 4,62 1,81 5,55 3,39 5,01 4,93 

 

Afin de préciser les différences entre ces trois groupes, une analyse de 

variance à un facteur (facteur groupe à trois modalités) sur les scores obtenus aux 

30 questions a été effectuée. Les comparaisons a postériori ont été effectuées à 

l’aide du test de Tukey (comparaison 2 à 2 des trois groupes de sujets).   

Les résultats de l’analyse de variance (et des comparaisons a postériori) sont 

présentés tableau 4. L’analyse de variance révèle un effet significatif de facteur 

groupe sur l’ensemble des questions à l’exception de la question 8 (gêne), (moyenne 

groupe 1= 2,3; G2 =  2, 4 ; G3= 2,5). 

 

Tableau 4 ATDP 2 Comparaison des trois groupes au t est HSD (Honestly 

Significant différence) de Tukey.   
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cd Sympa Revenu Émotive 
Vie 

sociale 
Fardeau Réussite Honte Gène 

Enthou-

siasme 
Vexé 

F 17,43 29,18 30,94 8,92 25,78 7,55 22,02 0,64 19,29 28,99 

P value  <0,0001 <0,0001 <0,0001 0,000 < 0,0001 0,001 < 0,0001 0,52 < 0,0001 < 0,0001 

1 vs 2 s s ns ns s ns ns - s ns 

1 vs 3 s ns s s s s s - s s 

2 vs 3 ns s s s s s s - s s 

           

Groupe Agressif Mariage Souci 
Licencie-

ment 
Bonheur S'entendre  

Traiteme

nt 

particuli

er 

Vie 

normale 

Découra-

gement 
Blessé 

F 11,98 24,36 41,47 35,50 30,58 18,91 19,90 10,72 11,44 40,69 

P value  <0,0001 <0,0001 <0,0001 <0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 

1 vs 2 s ns ns s s s ns s s s 

1 vs 3 ns s s s s ns s s ns ns 

2 vs 3 ns s s ns s s s s s s 

           

Groupe Enfant 
Se 

plaindre 

Travail- 

-ler 
Ambition  

Confian- 

ce 
Égards 

Époux 

handicap  
Attentions 

Compas-

sion 

Caractè- 

re 

F 22,48 22,22 16,28 26,96 14,43 25,34 18,49 21,98 22,15 11,27 

P value  <0,0001 <0,0001 <0,0001 <0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 < 0,0001 

1 vs 2 s s s s s s s ns s s 

1 vs 3 ns s ns s s s ns s ns ns 

2 vs 3 s s s s s s s s s s 

 

Le profil de chacun des trois groupes obtenu sur les questions significatives est 

illustré à travers une représentation radiale permettant de caractériser les trois 

groupes. Cf. Figure 2 ATDP  Radial.   



 

 

Figure 2 ATDP  Radial  

 

 

Pour chacun des groupes, nou

obtenus (les scores les plus élevés et les plus faibles). 

Le tableau 5 permet de représenter les profils obtenus par chaque groupe en 

précisant les items (négatifs ou positifs), classés par catégories,

notes extrêmes.  

  

Pour chacun des groupes, nous avons caractérisé et interprété les scores extrêmes 

obtenus (les scores les plus élevés et les plus faibles).  

permet de représenter les profils obtenus par chaque groupe en 

précisant les items (négatifs ou positifs), classés par catégories,
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s avons caractérisé et interprété les scores extrêmes 

permet de représenter les profils obtenus par chaque groupe en 

précisant les items (négatifs ou positifs), classés par catégories, associés à des 
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 Tableau 5 : Profil par groupe, catégories et items  (négatif Vs positif) 

 

  Sentiment Société Travail Relationnel 

Groupe 1 

Scores 

élevés 

Items positifs 

 

Sympa 

Honte 

Vexé 

Souci 

Se plaindre 

Égards 

 

Items négatifs 

Agressif 

Items positifs 

 

Mariage 

 

Items négatifs 

Revenu 

Epoux 

handicapé 

Items négatifs 

Licenciement 

Items 

négatifs 

Enfant 

Scores  

+ faibles 
    

Groupe 2 

Scores 

+ élevés 

Items positifs 

 

Émotives 

Items positifs 

 

Vie sociale 

Items positifs 

 

Réussite 

 

Scores 

+ faibles 

Items positifs 

 

Sympa 

 

Items négatifs 

 

Fardeau 

Enthousiasme 

Bonheur 

Découragement 

Ambition 

Confiance 

Compassion 

Caractère 

Agressif 

Items négatifs 

 

Vie normale 

Items négatifs 

 

Travailler 

Revenu 

Items 

négatifs 

 

S’entendre 

Traitement 

particulier 

Blessé 

Enfant 
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Groupe 3 

Scores 

+ élevés 

Items négatifs 

 

Fardeau 

Enthousiasme 

Bonheur 

Découragement 

Ambition 

Confiance 

Compassion 

Caractère 

Items négatifs 

 

Vie normale 

Items négatifs 

 

Travailler 

Items 

négatifs 

 

S’entendre 

Traitement 

particulier 

Blessé 

Scores 

+ faibles 

Items positifs 

 

Honte 

Vexé 

Égards 

Attentions 

Items positifs 

 

Mariage 

Vie sociale 

Items positifs 

 

Réussite 

 

 

 

Groupe 1 : On constate une nette prédominance des réponses à score élevé, 

essentiellement dans la catégorie « Sentiments », significativement plus élevée que 

les groupes 2 et 3. Le détail des catégories socio-professionnelles est détaillé au 

tableau 6. 

o Catégorie Sentiment, Item 1, Critère positif : « Les personnes 

handicapées sont habituellement sympathiques ». Moyenne des 

réponses du  groupe = 3.35.  Le groupe 1 n’est « Pas tout à fait 

d’accord » avec la proposition de l’item 1. L’attitude du groupe 1 est de  

considérer que les personnes handicapées sont un peu plus 

sympathiques que les personnes non-handicapées.  

o Catégorie Société, Item 2, Critère négatif : « Les personnes 

handicapées ne devraient pas payer d’impôt sur le revenu ». Moyenne 

des réponses du groupe 1 = 4.46. Le groupe 1 se place entre « Pas 

tout à fait d’accord » et « Pas d’accord ». L’attitude du groupe 1 est de 

considérer que les personnes handicapées devraient payer des impôts 

comme les personnes non-handicapées.    

o Catégorie travail, Item 14, Critère négatif : « Les employeurs ne 

devraient pas pouvoir licencier des employés handicapés ». Moyenne 
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du groupe 1 = 4.50. L’attitude du groupe 1 est de considérer que les 

employeurs devraient pouvoir licencier les personnes handicapées. On 

peut penser que l’avis du groupe 1 est qu’il ne devrait pas y avoir de 

discrimination positive du fait du handicap. Ainsi, les personnes 

handicapées n’ont pas à être plus « protégées » que les personnes 

non-handicapées. Pour reprendre la situation exemple de A et B. Il n’y 

a pas de raison d’accorder plus de mesures spécifiquement en faveur 

des personnes handicapées.  

Groupe 2  : Ce groupe se positionne plutôt sur des appréciations moyennes 

réparties entre « Plutôt  d’accord » et Pas tout à fait d’accord ». Soit les personnes 

interrogées ont des appréciations peu tranchées soit elles répondent plutôt 

positivement aux propositions faites mais en « modulant » (scores faibles) leurs 

réponses par souci de désirabilité (?). Les étudiants de 1ère année d’ergothérapie 

(2010 et 2012), les aides-soignants (2012),  les étudiants ingénieurs de 3ème année 

(2010) ainsi que les professionnels du foyer de jour se positionnent majoritairement 

dans le groupe 2.  

Ce qui peut se comprendre aisément pour les étudiants qui débutent leur 

formation ou sont peu en contact avec la vie quotidienne des personnes 

handicapées mais beaucoup plus avec des « malades » hospitalisés (aides 

soignants en formation), est plus difficilement compréhensible pour les 

professionnels « aguerris » du foyer de jour. Ceux-ci se regroupent majoritairement 

dans le groupe 2 (57 %) et 1 (43 %) (moyenne d’âge 38 ans).  

Groupe 3  : ce groupe se positionne franchement avec  des scores élevés 

surtout sur la catégorie « Sentiments ».  

 

o Catégorie travail, Item 6. Mot clé = réussite, Critère positif : Les 

travailleurs handicapés peuvent réussir comme les autres travailleurs.  

Moyenne du groupe 1,69. La réponse moyenne se situe entre « Tout à 

fait d’accord » et d’accord ». Là encore le groupe 3 met en avant des 

valeurs plutôt liées à une représentation de la norme. Les personnes 

handicapées ont la capacité de réussir, ont une ambition de réussite 
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professionnelle et/ou personnelle équivalente aux personnes non-

handicapées.  

o Catégorie Sentiments. Item 10. Mot clé = vexé. Critère positif : « les 

personnes handicapées ne se vexent pas plus facilement que les 

autres personnes ». Moyenne du groupe 3 = 1.98. La réponse 

moyenne se situe entre « Tout à fait d’accord » et « D’accord ». La 

tendance du groupe est de penser que les personnes handicapées 

réagissent « plutôt normalement » et qu’elles ont des réactions 

(presque) équivalentes aux personnes non-handicapées.  

o Catégorie Sentiments, Item 24, Mot clé = ambition. Critère négatif : 

« La plupart des personnes handicapées ont moins d’ambitions que les 

autres personnes». Moyenne du groupe 3 = 5.59.  L’attitude du groupe 

3 se situe entre « pas d’accord » et » pas d’accord du tout ».  On peut 

penser que ce groupe attribue aux personnes handicapées des 

caractéristiques équivalentes à celles des personnes non-handicapées. 

Le groupe 3 semble avoir une attitude non discriminative. Ce n’est pas 

le handicap qui fait, ou ne fait pas, l’ambition.  

 

 

Les groupes 1, 2 et 3 : 

o Catégorie Relation, Item 27, Mot clé époux handicapé. Critère négatif : 

« Le mieux serait qu’une personne handicapée physique épouse une 

autre personne handicapée ». Moyenne des groupes 1 = 5,61, 2 = 

5,06, 3 = 5,5 Les trois groupes se positionnent de manière équivalente. 

Le groupe 1 est le plus proche de la réponse «Pas du tout d’accord ».  

Cet item questionne une représentation qui touche la relation sociale, 

celle du mariage ou tout du moins la relation de couple et qui inclue la 

sexualité. D’un point de vue global, les  trois groupes s’opposent à 

cette affirmation de manière très tranchée.  

Sans doute manque-t-il à ATDP un questionnement explicite 

concernant la sexualité ainsi que les informations contextuelles qui 

permettraient de comprendre comment les sujets élaborent leurs 

réponses. On peut penser que des étudiants de 1ère année répondent 
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en fonction de leur expérience de vie, (probablement proches du sens 

commun) alors que des professionnels plus âgés, avec une longue 

expérience de travail auprès de personnes handicapées, répondent 

aussi (et surtout) en fonction de leur expérience professionnelle. Cette 

expérience professionnelle, nous l’avons vérifié par ailleurs, (voir 

chapitre enquête de terrain) est liée aux caractéristiques des personnes 

handicapées accueillies. C’est le cas des moniteurs d’E.S.A.T. qui 

accueillent une population présentant un handicap mental, un handicap 

psychique ou un handicap sensoriel, des thérapeutes du foyer de jour 

essentiellement handicap cognitif, séquelles de traumatisme crânien 

pour la plupart, ou du foyer d’accueil médicalisé (handicap cognitif, 

polyhandicap, handicap mental et psychique).  

Ainsi, chacun des 3 groupes présente un profil de réponses différencié. Il 

semble alors important de pouvoir caractériser ces trois groupes selon les données 

socio-démographiques demandées dans la partie 1 du questionnaire. 

Plusieurs analyses ont été effectuées afin de comparer nos trois groupes sur 

les différentes variables de la partie A (cf. tableau suivant). Les trois groupes de 

sujets ne se différencient pas de façon significative en ce qui concerne : l’âge, la 

répartition homme-femme, la présence ou non d’un proche handicapé (amis, frère, 

sœur, parent, enfant), l’existence ou non d’un première expérience avec des 

personnes handicapées. 

Tableau 6 : Répartition par groupes selon les caractéristiques sociodémographiques 

  Groupe 1 Groupe 2 Groupe 3 
Test 

statistique  

Age 

(en année) 
28,6 27,2 27,1 

Anova 1 

ns 

Sexe 

(effectifs) 

Homme 

 
46 27 12 Test du 

Chi2 

ns 
Femme 

 
141 94 47 
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Présence 

d’un proche 

handicapé 

(effectifs) 

Oui 

 
63 36 21 Test du 

Chi2 

ns 
Non 

 
124 85 38 

expériences 

personnes 

handicapées 

(effectif) 

Oui 

 
74 51 20 Test du 

Chi2 

ns non 113 70 39 

 

Par contre, il existe un lien significatif entre le statut actuel et l’appartenance à 

un des 3 groupes (Chi2 = 79,9 ; p = 0,001). Ainsi, la répartition des sujets dans un 

des trois groupes est dépendante de leur statut actuel. 

L’âge : Pas de différence d’âge : moyenne G1=27,2 ; G2=28,6 ; G3=27 

Le genre : les 367 sujets sont en majorité des femmes. Ceci s’explique assez 

facilement par la catégorie professionnelle interrogée. En effet la majorité des sujets 

sont des étudiants de professions paramédicales. Il n’y a pas de différence liée au 

genre. La répartition H/F dans chaque groupe est équivalente (Environ 76% de 

femmes et 24% d’hommes).  

La condition socio-professionnelle  des parents n’a pas été prise en compte 

du fait de catégories trop larges, non pertinentes et ne correspondant pas aux 

évolutions sociales. Les premières catégories socio-professionnelles (Professions et 

catégories socio-professionnelles) ou PCS (sigle officiel de l’INSEE) utilisées en 

France datent de 1954. Les améliorations de 1982, puis de 1996 ne correspondent 

pas encore au projet de refonte et d’harmonisation européenne. Le projet de faire 

évoluer cette classification correspond à un souci de repérage sociologique de la 

transformation des métiers, emplois et compétences. Il y a fort à parier que 

l’accélération actuelle du marché de l’emploi, la paupérisation et précarisation de 

toutes les sociétés (modernes et post-modernes) occidentales et industrialisées 

constituera la principale difficulté de la validité de cet outil.  

Handicap et famille : 1= non ; 2 = oui. La présence d’un proche handicapé 

n’est pas significative. La présence d’un proche handicapé (amis, frère, sœur, 

parent, enfant) ne détermine pas la nature des réponses et cela quel que soit le 
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groupe étudié (en moyenne 66% des personnes interrogées n’ont pas de personne 

handicapée dans leur entourage).  

Changement d’orientation Professionnelle : (1 = sciences hum/soin, 2 = 

sciences techniques, 3 = commerce, 4 = agriculture 5 = Fonction publique, 

administration, 6 = enseignement, recherche, 7 = services, 8 = travailleur 

indépendant, 9 = étudiant en formation). Changement d’orientation socio-

professionnelle non significatif : 49 % (n’ont pas changé d’orientation professionnelle) 

contre 51% (ont changé d’orientation professionnelle). Cette question est 

probablement mal formulée et mal comprise. Il y a en fait peu de changement 

d’orientation de carrière. Ceux qui se destinaient à une carrière médicale et qui 

ensuite suivent une formation paramédicale ne font pas vraiment une réorientation. 

Ils restent dans le domaine du soin, et sont supposés rencontrer ou avoir à 

rencontrer des personnes handicapées dans le milieu professionnel. Les 

changements radicaux qui pourraient affecter les réponses aux attitudes sont en fait 

peu nombreux. La majorité des personnes interrogées ont suivi une filière 

déterminée dès les études secondaires.  

Première Expérience professionnelle avec des Person nes Handicapées : 

(1 = non ; 2 = oui). Très peu de personnes ont répondu avoir eu ce type d’expérience 

professionnelle. Non  significatif.  

Le tableau suivant permet de mettre en évidence la répartition pour chaque statut 

actuel au sein des trois groupes. 

Tableau 7 : répartition des groupes / professionnels // étudiants 

     

Professionnels  G 1 G 2 G 3 Total 

CHU 67% 33% 0% 100% 

E.S.A.T.  77% 23% 0% 100% 

Foyer de jour 43% 57% 0% 100% 

Foyer Accueil Médicalisé 38% 31% 31% 100% 
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Résultats pour les professionnels  - Ainsi, le personnel interrogé du CHU et 

de l’E.S.A.T. se retrouve majoritairement dans le groupe 1. Le personnel du Foyer de 

jour se répartit de façon équitable entre le groupe 1 et le groupe 2. Enfin, le 

personnel du Foyer d’accueil médicalisé se répartit de façon homogène entre les 

trois groupes.  

Résultats pour les étudiants  – Une répartition équilibrée entre le groupe 1 et 

le groupe 2 est retrouvé pour : Ingénieurs  3A 2010, Ergothérapeutes  1A 2010 et 

2012, Aide-soignant 2012, PCEM Réunion 2010. – Une répartition équilibrée entre le 

groupe 1 et le groupe 3 est retrouvée pour les étudiants Infirmiers 2A.  Enfin, les 

étudiants ingénieurs  3A 2012 et Ergothérapeutes 3A 2012 sont majoritairement 

répartis au sein du groupe 1. 

2.2.3.1 Eléments de discussion :  

o Il y a un lien significatif entre le statut actuel (étudiant en ergothérapie, 

infirmière, aide-soignant, ingénieur professionnels en activité…)  et 

l’appartenance à un des trois groupes. La répartition des groupes varie 

en fonction du type de formation professionnelle (étudiant) et du type 

de profession exercée (professionnels). Les groupes 1, 2, 3 sont 

dépendants du statut professionnel des personnes qui les composent.  

Etudiants     

Etudiants G 1 G 2 G 3 Total 

Ingénieurs 3A 2010 41% 45% 14% 100% 

Ingénieurs 3A 2012 80% 12% 8% 100% 

Ergothérapie 1A 2010 56% 35% 9% 100% 

Ergothérapie  1A 2012 51% 38% 11% 100% 

Ergothérapie 3A 2012 84% 8% 8% 100% 

 Aide Soignants 2012 32% 48% 19% 100% 

PCEM Réunion 2010 38% 46% 15% 100% 

Infirmiers  2A 42% 19% 38% 100% 
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o La culture professionnelle acquise avec l’expérience professionnelle 

détermine l’orientation des réponses du groupe. Il est probable que les 

réponses données soient des réponses « attendues » et assez 

homogènes du groupe professionnel.  

o Les éléments de pression à la conformité (liée à la culture 

professionnelle) peuvent permettre de comprendre l’orientation des 

réponses (il est souvent délicat de se démarquer de manière extrême 

des valeurs d’un groupe travaillant depuis quelques années 

ensemble !). Les questions de ATDP ne permettent pas d’inférer sur cet 

aspect. Il convenait d’aller rencontrer ces équipes pour tenter de se 

rapprocher de ces valeurs et essayer de les comprendre. C’est ce que 

nous avons fait au cours de recherches-actions ou activités de 

formation/régulation entreprises avec ces équipes (voir chapitre 

enquête de terrain).  

o Les caractéristiques liées au type de handicap (physique, cognitif, 

mental psychique) doivent peser lourdement sur les réponses des 

professionnels interrogés et sur leurs attitudes. Or ATDP ne prend pas 

en compte cette dimension (il n’est pas conçu pour ça). Il appartient à 

l’enquêteur de relier les résultats obtenus à ce qu’il connaît du groupe 

interrogé. Ces informations permettent de comprendre comment le 

sujet élabore sa réponse.  

Le positionnement de l’encadrement des institutions accueillant des personnes 

handicapées reflète la culture d’entreprise et peut permettre de relier ce 

positionnement aux profils des réponses obtenues avec ATDP.  

Hors ATDP, nous avons complété cette recherche par des entretiens 

« compréhensifs » (entretiens semi-directifs), avec l’encadrement (directeur de 

ressources humaines, directeur, chargé de mission). (voir chapitre enquêtes de 

terrain ESAT « dans les murs » et « hors les murs »).  

Le contexte des valeurs et le contexte relationnel influent sur les réponses 

obtenues.  

Les résultats obtenus avec les étudiants de 1ère année versus les étudiants de 

3ème année des écoles d’ergothérapie et d’ingénieurs diffèrent notablement.  



 151

o pour les étudiants en ergothérapie : il y a une différence entre 1ère 

année et 3ème année (effet cumulé des stages et des valeurs 

professionnelles ?). Les 1ères année se répartissent dans le groupe 1 et 

2, et les 3èmes année uniquement dans le groupe 1. 

o pour les étudiants ingénieurs : il y a une différence entre deux 

promotions de même niveau (3ème année  2010 et 2012). Pour cette 

promotion 2012, ce que ne montre pas ATDP c’est que ces étudiants 

ont côtoyé depuis le début de leur cursus, deux élèves en situation de 

handicap (d’origine motrice et cognitive). La promotion 2010 se répartit 

dans le groupe 1 et 2, la promotion 2012 seulement  dans  le  groupe 1. 

 

2.2.3.2 Limites de ATDP et Validité des résultats 

Richard F. Antonak (1988) fait une revue de littérature (86) sur le thème de 

l’évaluation des attitudes vis-à-vis des personnes handicapées. Des méthodes 

directes et des méthodes indirectes peuvent être utilisées.  

Les méthodes indirectes s’appuient sur des mises en situation filmées suivies 

d’une exploitation en groupe des séquences tournées. La discussion se fonde en fait 

sur une prise de conscience des attitudes en jeu.  La transformation des attitudes se 

fait par la conviction et la pression à la conformité que peut donner un groupe 

produisant un sens en commun. En fait la solidarité et l’adhésion aux nouvelles idées 

se fait par l’intermédiaire du groupe. La vidéo n’est là que pour « fédérer » et 

proposer un support commun (et incontestable) à la connaissance commune 

(common knowledge) (une connaissance commune que le groupe construit sur lui-

même et par lui-même).  

Les méthodes directes s’appuient, elles, essentiellement sur des questionnaires 

(toujours plus simples et rapides à mettre en œuvre). 

Antonak dans Measurement of attitudes towards persons with disabilities. (87) 

fait un inventaire des outils disponibles comme :  

o SADP (Scale of Attitudes toward Disabled Persons) : mesure de 

l’attitude face aux personnes handicapées de différents groupes fictifs 

(optimistes, personnes ayant des idées reçues, pessimistes)  
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o RSI (Rehabilitation Situation Inventory) : Dunn, dans The rehabilitation 

situations inventory: Staff perception of difficult behavioral situations in 

réhabilitation est centrée sur la perception des personnes handicapées 

dans une situation de travail et d’insertion sociale.(88) 

o La CDP (Contact with Disabled Persons) Yuker et Hurley dans Contact 

with and attitudes towards persons with disabilities : The measurement 

of intergroup contact. Rehabil Psychol.1987 ; 32(3) : 145-54. évalue 

seulement les personnes qui ont été en contact avec des personnes 

handicapées.(89) 

o La IDP (Interaction with Disabled Persons) publiée en 1992 par Gething 

et Wheeler dans The interaction with disabled persons scale: A new 

Australian instrument to measure attitudes towards people with 

disabilities.(90) et Gething dans The interaction with disabled persons 

scale. (91) est peu utilisée. Elle est en fait une variante de l’ATDP. 

Il semblerait cependant que l’ATDP B de Yuker reste la référence, puisque tous 

les auteurs soit l’utilisent en parallèle de leur propre échelle, soit s’en inspirent plus 

ou moins fortement.  

Depuis sa création, l’échelle ATDP bien que très souvent utilisée (elle devient 

donc ainsi une sorte de référence) n’a pas vraiment été validée. Yuker a poursuivi un 

travail de validation dans Research with the attitudes towards disabled persons 

scales (92) 

Pour Antonak, dans Prediction of attitudes towards disabled persons : A 

multivariate analysis, l’ATDP est trop « généraliste » elle ne permet pas une analyse 

fine des données.(93)  

En fait, les questionnaires portant sur les attitudes, opinions, jugements ont une 

validité partielle qui dépend de la bonne volonté du sujet à répondre véritablement ce 

qu’il pense. La part de subjectivité, d’omission volontaire ou de pression à la 

conformité est forte dans ce type de questions. L’intentionalité perceptible du 

questionnaire permet «d’orienter » ses réponses en fonction d’un attendu.  

Vargo et Semple dans Honest versus faked scores on the attitudes towards 

disabled persons scale, (94) tout comme Cannon et Szuhay dans Faking can elevate 

scores on the attitude Towards Disabled Persons scale. (95) ont demandé à des 
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sujets volontaires de remplir l’ATDP une première fois, puis une deuxième, en 

essayant de répondre au questionnaire en orientant exagérément les réponses. 

En fait, ces publications ne font que vérifier la possibilité d’une falsification 

volontaire du questionnaire. Tous les tests et questionnaires  sont, dans une certaine 

mesure, manipulables par l’enquêté lui-même et ce n’est pas nouveau.  Cela fait 

partie des faiblesses du questionnaire et ne prouve qu’une seule chose : que la 

réalité ne peut se résumer à une série de questions aussi pertinentes soient elles.  

Cependant, si les mauvaises réponses doivent exister, a contrario, rien ne dit 

que les bonnes réponses qui reflètent ce que pense véritablement le sujet n’existent 

pas. Dans notre cas, nous avons pris tout le temps nécessaire pour expliquer, 

argumenter l’intérêt présenté par le questionnaire et susciter les réponses les plus 

honnêtes. A défaut de validité, nous pouvons espérer que la confiance accordée au 

chercheur se soit appuyée sur le contexte de l’enseignement aux étudiants ou celui 

de la formation pour les professionnels.  

Pour notre part, nous pensons que l’ATDP dans le traitement par la 

Classification Ascendante Hiérarchique permet de classer les sujets les uns par 

rapport aux autres sans préjuger de la proportion de personnes qui auraient pu 

essayer d’influer sur les réponses.  

Les ergothérapeutes et les étudiants ingénieurs, pour les raisons extérieures à 

ATDP ont modifié leur manière de répondre. On assiste à un basculement très net 

pour les étudiants ingénieurs et les étudiants en ergothérapie entre leur première et 

leur troisième année. Le questionnaire a donc montré sa sensibilité à ce changement 

d’attitudes.  

 

 

2.2.4 Perspectives de recherches : valeurs professi onnelles, travail 

au quotidien avec des personnes handicapées 

Les valeurs professionnelles mettent du temps à être intégrées, car elles 

transforment les sujets dans des périodes de leur vie où les structures 

psychologiques sont plutôt celles de l’adolescent que de l’adulte parfaitement 
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« individué ». Pour les étudiants en ergothérapie, (moyenne d’âge de 21 ans)  la 

réponse est probablement contenue dans l’orientation donnée à leurs études 

(formation en pseudo alternance comprenant 10 mois de stages)  et à l’orientation de 

la profession (orientée vers le soutien, l’accompagnement et l’aide à la résolution des 

problèmes de vie quotidienne). L’ergothérapie intègre déjà dans ses modèles de 

formation  des concepts que l’on retrouve dans  le processus de production du 

handicap (PPH) et le modèle des limitations d’activité (LA) et des restrictions de la 

participation (RP) de la CIF. Compain70 rapporte des  ergothérapeutes interrogés que 

«  leurs études et leur travail sont essentiellement centrées sur les personnes 

handicapées. À la différence des infirmières et des kinésithérapeutes … leur 

profession n’existerait pas sans les personnes handicapées».  

En effet, les stages que font les ergothérapeutes se font essentiellement auprès 

de personnes handicapées. Cependant les kinésithérapeutes comme les infirmières 

ou les aides-soignants ont les mêmes types de stages dans hôpitaux et centres de 

rééducation.   

La réponse est à chercher probablement dans une approche conceptuelle de 

l’ergothérapie telle que l’aborde Marie-Chantal Morel-Bracq dans Approche des 

modèles conceptuels en ergothérapie qui a mis à disposition, en langue française, la 

traduction du répertoire des modèles utilisés par les ergothérapeutes à travers le 

monde, essentiellement en Europe du Nord,  Amérique du Nord et Grande Bretagne. 

(96) 

La constante de ces modèles est de se centrer sur une vision originale des 

personnes handicapées qui ne porte pas tant sur la maladie et les moyens d’y 

remédier que sur ses conséquences en terme de limitations d’activités ou de 

restriction de participation. En d’autres termes, l’ergothérapie est une profession qui 

souhaite se centrer sur l’activité, c’est-à-dire là où apparaissent les conséquences du 

handicap. Pour l’ergothérapie, l’activité est nécessaire à la vie de l’homme (et à sa 

survie) et être empêché  dans la réalisation de ces activités par la maladie, les 

déficiences, des caractéristiques personnelles éloignées de la norme, l’âge…  de 

même que  l’inadaptation liée à un contexte de vie défavorable, provoquent  un 

décalage par rapport à la « normalité » et les attentes de la personne.  C’est ce 

                                                 
70  Compain, ibid. p. 43 
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décalage qui est le handicap. Pour cela, les ergothérapeutes se sont inspirés d’une 

pensée systémique centrée sur l’interaction « personne-environnement ». Sans 

vraiment le savoir, les ergothérapeutes ont pensé le handicap tout comme Mr 

Jourdain faisait de la prose. Ainsi, le basculement à l’ATDP constaté entre première 

et troisième année d’ergothérapie peut se comprendre en intégrant dans notre 

réflexion les valeurs professionnelles de l’ergothérapie.  

Cela peut se rapprocher de l’étude de White (1998) dans Attitudes towards 

people with disabilities. A comparison of réhabilitation nurses, occupational therapist 

and physical therapists qui constatait que les ergothérapeutes avaient des scores 

significativement plus élevés que les infirmières et les kinésithérapeutes. (97) 

Le basculement des réponses étudiants ingénieurs doit se comprendre 

différemment. Contrairement aux ergothérapeutes ou à d’autres professionnels 

paramédicaux, les fondements épistémiques des étudiants ingénieurs sont très 

différents. Ils ne se destinent pas à faire du soin. Ils ont un enseignement qui porte 

sur la connaissance des systèmes permettant de concevoir et de développer des 

programmes « interface homme machine », de l’ingéniérie de la conception de 

projet, des sciences de l’information et de la communication…  

Ils ont bien dans leurs études une sensibilisation au handicap, (quelques cours 

théoriques de sensibilisation, des  travaux dirigés, une initiation à la démarche de 

projet et une  initiation à la recherche autour de thèmes ayant trait au handicap, et à 

la cognition humaine…  mais cela ne suffit pas à expliquer avec le même programme 

d’études, le basculement constaté entre 2010 et 2012.  

Si pour les ergothérapeutes le sens pouvait venir de l’intériorité (de leur 

contexte épistémologique), pour les étudiants ingénieurs le sens vient de leur 

contexte de formation (l’extériorité).  

Encore une fois c’est le contexte qui donne du sens à leurs réponses.  

La promotion des ingénieurs en cognitique  de 2012 côtoie au quotidien, depuis 

leur première année, deux étudiants en situation de handicap. Un de ces deux 

étudiants, le jour où je proposais de remplir le questionnaire, déclarait : «… mais 

non, c’est biaisé … je suis avec eux depuis trois ans… on est organisé… ».  

Dans le reste de l’entretien informel qui suivit cet étudiant me décrivit un peu 

l’organisation solidaire qui s’était naturellement construite autour de lui 
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(accompagnement, services, prises de notes, mise en forme de cours, aides 

matérielles…). 

Question de l’enquêteur : pourquoi font-ils cela ?  

Réponse de l’étudiant (que nous désignons C) C : « Demandez-leur… mais je 

crois que ça ne peut pas être autrement. Ils me connaissent depuis deux ans et 

demi. Au fond, ce qui m’est arrivé (un accident de la voie publique) peut arriver à 

n’importe qui. Le handicap c’est le hasard… Ce qu’ils font pour moi, ils le font pour 

eux. Et ce qu’ils font pour eux, ils le font pour moi. C’est comme ça que ça doit 

être… ».  

2.2.5 Conclusion :  

ATDP nous a permis de photographier des sujets ayant donné leur accord 

volontaire. ATDP n’est pas spécifiquement conçu pour l’utilisation que nous en avons 

faite mais il donne un éclairage pertinent sur la différence entre groupe de sujets et 

permet d’établir un profil de réponses. Par contre il est impératif de bien connaître le 

contexte des relations professionnelles ainsi que des valeurs professionnelles du 

groupe interrogé.  

Le changement d’attitude envers les personnes handicapées se construit sur 

ces deux piliers que sont les facteurs contextuels (adhésion aux valeurs d’un groupe) 

et l’expérience de vie (professionnelle et personnelle) auprès des personnes en 

situation de handicap    

o Les facteurs contextuels, ce que nous appellerons l’extériorité. Pour les 

ergothérapeutes, le changement est lié à la découverte et à  

l’apprentissage progressif du fondement épistémologique de leur 

profession. Celui-ci est en particulier,  mobilisé à Bordeaux, il est 

surtout centré sur l’approche systémique du handicap à travers les 

conceptions de l’activité humaine. Les étudiants s’approprient peu à 

peu, dans les stages et dans leur formation en alternance, les moyens 

de penser le handicap.  

o L’expérience de vie, liée à l’expérience personnelle du handicap, ce 

que nous appellerons l’intériorité. Dans le cas des ingénieurs en 

cognitique, le fait d’avoir côtoyé au moins deux personnes en situation 
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de handicap visible et assumé par les formateurs et l’équipe 

pédagogique, a créé une solidarité et une entraide, une habituation qui 

ont modifié les attitudes explorées par ATDP.  

Peut-être le changement est-il seulement conjoncturel ? Il est aussi possible 

que dans un autre contexte moins favorable, (voire hostile ?), la pression à la 

conformité fasse à nouveau changer les attitudes ou au contraire les renforce.  

En fin de compte tout est possible. Mais, au moins pour ces étudiants, les 

attitudes envers les personnes handicapées sont positionnées sur des valeurs 

positives liées à une plus juste perception des différences (physiques, cognitives … ) 

Celles-ci grâce à la connaissance de la personne, se révèlent au fond moins comme 

des différences, que comme des éléments « à charge ».  

La compréhension des processus de l’exclusion sociale passe par la 

compréhension des différences puis de leur acceptation. Leur acceptation ne signifie 

cependant pas que les différences disparaissent. Il est sans cesse utile de penser les 

principes d’une société inclusive : la compensation et l’accessibilité, la solidarité 

envers toute personne handicapée ou en situation de précarité (vulnérable 

physiquement, psychologiquement, économiquement). L’enjeu de nos sociétés 

économiquement fragilisées par leur propre développement économique est de 

trouver ou retrouver un plus juste équilibre entre confort, partage des ressources et 

besoin de sécurité.  

 

 

2.3 L’EXEMPLE D’UN E.S.A.T. « DANS LES MURS»  

2.3.1 Préalable 

Nous nous sommes engagés à respecter l’anonymat des personnes, des lieux 

et des actions engagés dans le cadre de cette recherche-action et plus généralement 

à ne pas divulguer d’information qui permettrait de connaître l’identité de cette 

institution.  
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2.3.2 Contexte  

Le contexte de la recherche-intervention se situe dans le cadre des suites d’un 

accord d’entreprise en faveur de l’emploi des personnes en situation de handicap 

pour la période 2009-2O11. L’objectif de cet accord d’entreprise était de répondre 

aux obligations d’emploi imposées par la loi du 11 février 2005, et d’arriver ainsi au 

quota légal d’emploi de 6 % de personnes ayant la reconnaissance de travailleur 

handicapé.  

Il est clair à l’époque que l’équipe d’encadrement supérieur de cette institution 

est convaincue de la nécessité de faire évoluer les mentalités et de faire porter « un 

autre regard » sur le handicap. L’objectif final est d’intégrer toutes ces actions dans 

la culture de l’entreprise.  

Ces actions sont supportées par la mission-handicap de cette institution.  

2.3.3 Demande  

Nous avons été contactés par la personne responsable de la mission-handicap 

de cette institution. Son projet était de rentrer en contact avec des spécialistes de la 

cognition, ergonome et psychothérapeute pour étudier et faire évoluer la situation 

des travailleurs handicapés mentaux de l’E.S.A.T. (établissement et service d’aide 

par le travail) abrité par cette institution.  

Les responsables de l’institution pensent que l’ordinateur est l’outil qui 

permettra le changement pour les travailleurs handicapés. L’idée forte est portée par 

le directeur adjoint de l’établissement qui s’appuie sur son expérience personnelle. Il 

a constaté que ses petits enfants manient l’ordinateur avec une aisance qu’il n’a pas. 

Il fait facilement le parallèle entre les travailleurs handicapés et les enfants. Si les 

enfants peuvent se « débrouiller » avec l’ordinateur, je suis sûr que les handicapés 

mentaux devraient pouvoir être aidés par l’informatique… » « c’est à nous de rendre 

l’informatique accessible à leurs capacités pour qu’ils puissent trouver la place et le 

travail que nous leur devons… C’est de notre responsabilité…» 

Ma qualité d’ergothérapeute disposant d’un master recherche en sciences de la 

cognition et celle d’une collègue psychologue, enseignant chercheur dans une école 

d’ingénieur en cognitique, spécialisée dans ce même domaine paraissaient pouvoir 
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correspondre à ces besoins. L’objet de préoccupation était clairement d’améliorer 

l’utilisation des services proposés à l’institution par les personnels d’un E.S.A.T. 

implanté dans les murs de l’établissement. Cet E.S.A.T. accueille essentiellement 

des personnes présentant un handicap cognitif, mental, psychique. La création de 

l’E.S.A.T. en 1979, autrefois CAT (centre d’aide par le travail) est à mettre au compte 

de la volonté de salariés et parents d’enfants handicapés cherchant à faciliter leur 

insertion dans la communauté. La pérennité de l’E.S.A.T. paraît désormais menacée. 

Pour la responsable de la mission-handicap, cette réflexion s’inscrit parfaitement 

dans le cadre de sa fonction.  

La demande explicite est de définir si une adaptation de logiciels, utilisés 

quotidiennement dans l’entreprise, pourrait permettre à des travailleurs handicapés 

de participer pleinement à la vie de l’entreprise et de vérifier si cette adaptation est 

réalisable. 

La demande étant ainsi définie, il nous fallait avant d’y répondre, définir la 

faisabilité, les acteurs et l’opérationnalisation possible du projet.  

2.3.4 Méthode choisie 

Nous avons utilisé la méthodologie d’une recherche-intervention qui selon 

Pierre Paillé dans La méthodologie de recherche dans un contexte de recherche 

professionnalisante (98) et dans La méthodologie qualitative : postures de recherche 

et travail de terrain (99) obéit aux impératifs de la recherche qualitative..  

Selon cet auteur, la recherche-intervention se divise en 8 étapes comme illustré 

ci-dessous :  

 



 

 

Nous allons maintenant décrire

 

2.3.4.1 Etape 1 : Diagnostic empirique de la situation problématique

La demande faite par le directeur général adjoi

différents services (informatique et mission handicap). Le diagnostic réalisé est

conforme à la perception que nous pouvons en avoir. 

Premier constat :  

o Les travailleurs handicapés mentaux accueillis à l’E.S.A.T. ne

actuellement que des tâches artificielles qui alourdissent le «

de traitement des dossiers. 

o Ce traitement se fait essentiellement sous une forme «

nécessite la présence constante d’éducateurs. 

o Une évolution de la qualité et de 

confiées paraît envisageable

o L’utilisation de l’ordinateur est présentée comme la solution à 

privilégier.  

o Les notions d’ergonomie logicielle sont ignorées et 

curieusement 

o Une volonté manifeste de modifier les pratiques. 

 

Nous allons maintenant décrire, étape par étape, notre intervention. 

: Diagnostic empirique de la situation problématique 

La demande faite par le directeur général adjoint est relayée par l’encadrement des 

différents services (informatique et mission handicap). Le diagnostic réalisé est

conforme à la perception que nous pouvons en avoir.  

Les travailleurs handicapés mentaux accueillis à l’E.S.A.T. ne

actuellement que des tâches artificielles qui alourdissent le «

de traitement des dossiers.  

Ce traitement se fait essentiellement sous une forme «

nécessite la présence constante d’éducateurs.  

Une évolution de la qualité et de la quantité des tâches qui leur sont 

s paraît envisageable et en tous les cas fortement souhaitée. 

L’utilisation de l’ordinateur est présentée comme la solution à 

Les notions d’ergonomie logicielle sont ignorées et cela 

curieusement qu’il s’agit d’un E.S.A.T..  

Une volonté manifeste de modifier les pratiques.  
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nt est relayée par l’encadrement des 

différents services (informatique et mission handicap). Le diagnostic réalisé est-il 

Les travailleurs handicapés mentaux accueillis à l’E.S.A.T. ne font 

actuellement que des tâches artificielles qui alourdissent le « procès » 

Ce traitement se fait essentiellement sous une forme « papier » et 

la quantité des tâches qui leur sont 

s les cas fortement souhaitée.  

L’utilisation de l’ordinateur est présentée comme la solution à 

cela d’autant plus 
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o Une adaptation logicielle pourrait être testée ?  

o Toute aide à apporter dans ce sens sera obtenue assez facilement. 

Réalisable.  

o Il existe une attente forte pour toute l’institution d’une amélioration de 

l’ergonomie logicielle.  

o Il semble qu’il y ait une attente implicite pour des salariés non RQTH 

qui sont connus pour présenter des difficultés chroniques 

« d’inadaptation » relative à l’emploi.  

2.3.4.2 Etape 2 : Préparation du plan et des outils d'intervention 

Définir le contexte (l’E.S.A.T.)  

• les acteurs du problème (les travailleurs handicapés, les éducateurs et 

moniteurs qui les encadrent, etc.), 

• le rôle et le soutien de la mission handicap,  

• le rôle et le soutien des services informatiques.  

Repérage des logiciels « maison » adaptables à ce projet. La coopération des 

services informatiques sera déterminante.  

Déterminer les actions séquences et la partie de programmes reproductibles. 

Réaliser un premier prototype.  

Réaliser des tests utilisateurs.  

2.3.4.3 Etape 3 : Choix des méthodes de collecte des données de l'aspect recherche 

Afin d’obtenir l’ensemble des informations nécessaires à la réalisation de notre 

intervention, plusieurs méthodes ont été utilisées. 

La présentation des différentes méthodes que nous avons utilisées est illustrée ci-

dessous.  

 



 

 

Dans la recherche-intervention, l’intervention est un aussi un moyen d’obtenir 

des informations sur l’adaptation et la souplesse du contexte. 

Les entretiens, de ce fait constituent une part intéressante de l’intervention. En 

effet, au cours des entretiens les échanges qui sont réalisés modifie

de l’enquêteur… comme celle de «

menés en début de projet, (cf grille d’entretien annexe 6) 

nos questionnements et interroger «

projet (les véritables raisons contenues dans la première demande sont parfois 

inconnues ou floues pour le demande

manière d’approcher ces «

des entretiens « au fil de l’eau

d’analyse de contenu.  

Il est bien entendu habituel que dans ce genre de démarche

d’ordre et les responsables de projet se pensent à l’extérieur du problème pour 

lequel ils demandent les services d’intervenants extérieurs. Comme nous le pensons 

en systémique, l’observateur n’est pas à l’extérieur du problème. Bien au contraire

est un des éléments clés du problème et à ce titre, possiblement un des éléments de 

la solution. Selon Korzybski (2007), la carte (ce que peuvent dire les intervenants et 

observateurs) n’est pas le territoire (l’action des acteurs modifie en permanence le

intervention, l’intervention est un aussi un moyen d’obtenir 

des informations sur l’adaptation et la souplesse du contexte.  

es entretiens, de ce fait constituent une part intéressante de l’intervention. En 

au cours des entretiens les échanges qui sont réalisés modifie

… comme celle de « l’enquêté ». Grâce aux entretiens préliminaires 

(cf grille d’entretien annexe 6) nous avons pu faire évoluer 

nos questionnements et interroger « l’attendu latent» (ou implicite) 

projet (les véritables raisons contenues dans la première demande sont parfois 

ou floues pour le demandeur). Il convient d’être prudent, et attentif

ocher ces « attendus latents » de ce fait il n’y a pas d’enregistrement 

au fil de l’eau » qui accompagnent l’intervention ni bien sûr 

habituel que dans ce genre de démarche

responsables de projet se pensent à l’extérieur du problème pour 

lequel ils demandent les services d’intervenants extérieurs. Comme nous le pensons 

systémique, l’observateur n’est pas à l’extérieur du problème. Bien au contraire

est un des éléments clés du problème et à ce titre, possiblement un des éléments de 

la solution. Selon Korzybski (2007), la carte (ce que peuvent dire les intervenants et 

observateurs) n’est pas le territoire (l’action des acteurs modifie en permanence le
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intervention, l’intervention est un aussi un moyen d’obtenir 

es entretiens, de ce fait constituent une part intéressante de l’intervention. En 

au cours des entretiens les échanges qui sont réalisés modifient la perception 

». Grâce aux entretiens préliminaires 

nous avons pu faire évoluer 

(ou implicite) de la finalité du 

projet (les véritables raisons contenues dans la première demande sont parfois 

ur). Il convient d’être prudent, et attentif dans la 

» de ce fait il n’y a pas d’enregistrement 

» qui accompagnent l’intervention ni bien sûr 

habituel que dans ce genre de démarche, les donneurs 

responsables de projet se pensent à l’extérieur du problème pour 

lequel ils demandent les services d’intervenants extérieurs. Comme nous le pensons 

systémique, l’observateur n’est pas à l’extérieur du problème. Bien au contraire, il 

est un des éléments clés du problème et à ce titre, possiblement un des éléments de 

la solution. Selon Korzybski (2007), la carte (ce que peuvent dire les intervenants et 

observateurs) n’est pas le territoire (l’action des acteurs modifie en permanence les 
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territoires sur lesquels ils agissent). Dresser la carte nécessite donc d’y intégrer les 

acteurs du territoire (donc les donneurs d’ordre !). (100) 

Deux rencontres ont été nécessaires pour faire le diagnostic de la situation à 

partir d’entretiens non-directifs.  

Pour les entretiens semi-directifs (questions ouvertes, enregistrement et 

réalisation du verbatim) j’ai procédé à une analyse de sens du discours latent en trois 

phases ci-après détaillées : 

o Phase 1 regroupement des similarités et des idées, en unités de sens 

(ce qui est dit).  

o Phase 2 : Regroupement de ces unités de sens en classes de sens 

latent (ce que cela signifie, rapprochement avec le contexte de 

l’entretien)  

o Phase 3 : mise en perspective du contexte de la rencontre (la mission 

de recherche-intervention, l’histoire personnelle de l’interviewé, la 

perception que peut en avoir l’intervieweur). La phase trois est la phase 

la plus subjective celle dans laquelle interviennent l’émotion de 

l’interviewé comme de l’intervieweur. C’est aussi et surtout cette phase 

qui produit le plus de sens.  

2.3.4.4 Etapes 4 et 5 : Intervention et cueillette des données de la recherche 

(répétitions) 

1) Analyse et Résultats de la recherche bibliograph ique 

 A) L’E.S.A.T. 

Obligations et modalités de fonctionnement d’un E.S.A.T71 

 

• Principe  : Les E.S.A.T. ont succédé aux centres d'aides par le travail (C.A.T.). 

Ils permettent à la personne handicapée qui n'a pas acquis suffisamment 

d'autonomie pour travailler en milieu ordinaire d'exercer une activité dans un 

milieu protégé. Ces personnes bénéficient, en fonction de leurs besoins, d'un 

                                                 
71 Source .http://vosdroits.service-public.frF1654.xhtml) consulté Octobre 2012 
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suivi médico-social et éducatif. L'orientation en E.S.A.T. par la Commission 

des droits et de l'autonomie des personnes handicapées (CDAPH) vaut 

reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé.  

• Bénéficiaire  : Pour être accueillie en E.S.A.T., la personne doit remplir les 

conditions cumulatives suivantes : 

o avoir au moins 20 ans 

o avoir une capacité de travail inférieure à 1/3 de la capacité de gain ou 

de travail d'une personne valide ou, pour une personne dont la capacité 

de travail est supérieure ou égale au 1/3 de la capacité d'une personne 

valide, avoir besoin d'un ou plusieurs soutiens médicaux, éducatifs, 

sociaux ou psychologiques, 

o être orienté vers ce type de structure par la CDAPH (Commissions des 

Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées).  

• Contrat de soutien et d'aide par le travail 

La personne handicapée admise en E.S.A.T. n'a pas de contrat de travail. 

Elle doit signer avec cet établissement un contrat de soutien et d'aide par le travail 

qui définit les droits et les obligations réciproques des parties en ce qui concerne : 

les activités à caractère professionnel, 

la mise en œuvre du soutien médico-social ou éducatif. 

Son licenciement est impossible. Toutefois, le directeur de l'E.S.A.T. peut prendre, à 

titre de mesure conservatoire, la décision de suspendre le maintien d'un travailleur 

dans la structure si son comportement met gravement en danger sa santé ou sa 

sécurité, ou celles des autres. 

• Rémunération en E.S.A.T., Rémunération garantie 

Le travailleur perçoit une rémunération comprise entre 55 % et 110 % du Smic 

horaire, dans la limite de la durée légale du travail. 

En cas d'exercice de l'activité à temps partiel, la rémunération est réduite 

proportionnellement. 

Cette rémunération garantie est composée d'une partie financée par l'E.S.A.T. et 

d'une aide au poste qui correspond à la participation de l'État au financement de la 

garantie de rémunération. Elle est versée par l'E.S.A.T.. 

Les personnes accueillies au sein des E.S.A.T. peuvent, en fonction de leurs 

capacités et afin de permettre leur évolution vers le milieu ordinaire de travail, être 
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mises à disposition d'une entreprise afin d'y exercer une activité à l'extérieur de 

l'établissement, tout en restant rattachées à leur E.S.A.T.. 

L'E.S.A.T. peut conclure une convention d'accompagnement avec toute entreprise 

employant un travailleur handicapé de sa structure : 

B) La population  cible : les travailleurs handicapés présentant des troubles 

cognitifs et mentaux.  

L’Union Nationale des Associations de Parents de Personnes Handicapées et de 

leurs Amis, l’UNAPEI, définit le handicap mental comme suit : 72 

« Le handicap mental est la conséquence sociale d’une déficience intellectuelle.  

La personne en situation de handicap mental éprouve des difficultés plus ou moins 

importantes de réflexion, de conceptualisation, de communication et de décision 

(dans tous les domaines de la cognition). Elle ne peut pas être soignée, mais son 

handicap peut être compensé par un environnement aménagé et un 

accompagnement humain, adaptés à son état et à sa situation. 

Chaque personne handicapée mentale est différente et présente des incapacités et 

des difficultés qui lui sont propres, de plus le handicap s’avère plus ou moins sévère 

selon les individus. 

Concrètement, une personne en situation de handicap mental peut, du fait de sa 

déficience, avoir notamment des difficultés pour : 

o mémoriser les informations orales et sonores et fixer son attention, 

o apprécier l’importance relative des informations à disposition, 

o évaluer l’écoulement du temps, 

o se repérer dans l’espace (difficulté à utiliser les plans ou cartes), 

o apprécier la valeur de l’argent, 

o mobiliser ou remobiliser son énergie, 

o connaître l’environnement immédiat ou élargi, 

o connaître les conventions tacites qui régissent l’échange d’informations, 

o connaître et comprendre les modes d’utilisation des appareillages, des 

dispositifs et des automates mis à sa disposition, 

o connaître les règles de communication et de vocabulaire, 

o maîtriser la lecture ou l’écriture, voire les deux. » 

                                                 
72 Source : http://www.unapei.org/ 
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2) Résultats des entretiens 

Je livre ci-après les résultats de la série d’entretiens menés à l’occasion des 

rencontres : 

o Avec le directeur adjoint de cette institution 

o Avec la personne responsable de la mission handicap  

o Avec une des responsables de l’organisation du service informatique  

o Avec les utilisateurs  

 

A) Entretien avec le directeur adjoint de l’institu tion 

Le directeur adjoint en poste en 1979 décide d’aller au devant des orientations 

issues de la loi de 1975 (Loi 75-534 du 30 juin 1975. Loi d’orientation en faveur des 

personnes handicapées) et d’anticiper par une démarche volontariste une action en 

faveur des personnes handicapées. 

La création d’un CAT au sein de l’institution est compatible avec les tâches de 

type manutention (ouvrir le courrier, classer et regrouper des factures, regrouper des 

documents provenant de services de proximité (les étages au dessus), « liasser » et 

« déliasser » les documents, agrafer, dégrafer, regrouper et entourer d’élastique … ) 

pour des travailleurs handicapés de faible capacité cognitive. En ce sens cette 

institution financière est à l’avant garde de ce qui se fait en 1979 : 

« Notre institution … fait partie du cercle des entreprises vertueuses » et « … 

en 1979, nous avions un avantage à être parmi les premières institutions à se doter 

de cet outil ».  

… « il s’agit peut-être d’une action à visée philanthropique commanditée par la 

gouvernance de l’institution de l’époque… il est possible que les liens étroits qui 

unissent les différentes familles politiques qui se sont succédées à la tête de notre 

pays et notre administration qui survit à tous les changements politiques ait permis 

de conserver ce que nous avions fait… revenir en arrière est inconcevable ».  

Plus loin : « … la loi du 11 février 2005 est une confirmation de cette politique 

volontariste... malheureusement, l’évolution du cœur de notre métier, sa finalité, en 

s’appuyant sur l’informatique change la donne… ce qui était un avantage en 1979 
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devient problématique. Nos handicapés ne peuvent plus suivre… nous ne pouvons 

ni ne voulons aller à l’encontre du projet initial… abandonner cet élan en faveur des 

personnes handicapées serait lourd de conséquences alors que notre pays s’est 

engagé dans une politique exceptionnelle en faveur des personnes handicapées ».  

« … Nicolas Sarkosy a réaffirmé lors des premiers états généraux du handicap 

qui se sont tenus à Paris en juin 2008, cette volonté forte de favoriser par des actions 

concrètes la prise en compte et l’insertion des personnes handicapées ».  

 « … changer serait se désavouer et renier nos valeurs... »  

Dans ce contexte on peut imaginer que cette institution ne pourrait que très 

difficilement se séparer d’un CAT qu’elle a elle-même créé. En quelque sorte, cet 

établissement est dans l’incapacité de changer sa politique interne en faveur des 

personnes handicapées mais souhaite le faire. En d’autres termes, la solution au 

problème de l’époque est devenue le problème d’aujourd’hui. Le problème est lié au 

besoin de changement et, paradoxalement, le changement est un problème. Il s’agit 

ici d’une double contrainte liée à la soumission forcée aux impératifs économiques 

extérieurs (l’extériorité de l’entreprise) et aux impératifs internes de respects de 

valeurs internes à l’entreprise (l’intériorité de l’entreprise). Comme souvent, la 

solution de l’époque peut devenir le problème de maintenant. Les personnes avec 

handicap mental, cognitif ou psychique de 1979 ont les mêmes types de déficiences, 

les mêmes limitations d’activité en 2010 ou 2012. Ce qui a changé c’est le contexte.  

Le risque serait double : une « humiliation » face à leurs valeurs internes ce qui 

est dit explicitement mais qui revêt aussi un sens latent : une avance à conserver 

autant qu’un exemple de compétitivité pour d’autres entreprises.  

L’établissement pourrait-il créer un modèle d’insertion viable (aspect financier) 

vis-à-vis des autres entreprises françaises d’une taille équivalente ? 

Note : dans une conversation informelle suite à ma question portant sur la 

concurrence » éventuelle entre institutions du même secteur et de même taille, la 

réponse est «… vous savez… à ce niveau il n’y a pas de concurrence… nous 

faisons seulement ce qu’il y a à faire et nous ne pouvons… que nous entendre… ».  
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Entretien avec la responsable de la mission-handica p  

Cet entretien était particulièrement important car il a déterminé l’engagement 

dans le processus de recherche-intervention de l’équipe. La qualité et la simplicité 

des réponses traduisaient bien l’engagement de cette personne dans sa mission et 

la confiance octroyée. Le travail de relecture et d’extraction de sens se fait par la 

personne qui a fait l’entretien surtout dans le cas ou la subjectivité de la relation 

établie laisse transparaître, dans le choix des mots un sens que l’intervieweur est en 

capacité de restituer. La subjectivité rapportée de l’intervieweur dans ce traitement 

loin d’introduire un biais, permet au contraire de mieux restituer la subjectivité de la 

rencontre singulière. En effet, l’interviewé quand il accepte de répondre aux 

questions accepte de se livrer dans un acte de confiance. Il ne le fait cependant pas 

totalement. Ce sont ses hésitations, ses choix de mots qui, au-delà des mots font la 

valeur du sens caché dans le discours. Ce que Korzybski (Idem) appelait le « latent » 

du discours.  

1 Pour moi, le handicap c’est, quelle que soit l’origine des incapacités que l’on peut 

noter, c’est un empêchement à accomplir telle ou telle tâche, ou tel ou tel travail. À 

partir de là, certaines personnes peuvent être handicapées dans un certain milieu et 

pas dans un autre.  

• La relativité du handicap. Le handicap comme un empêchement. Le handicap 

c’est le contexte.  

2 Dans un milieu tertiaire comme le nôtre, le fait d’avoir, entre guillemets, un bras en 

moins, pour moi, n’est pas un handicap, même s’il est considéré comme handicapé. 

Mais en fait si cette personne n’a que ça, cela ne l’empêche pas de faire de l’analyse 

financière, ou d’un dossier de financement ou d’apuration de dette etc…  

• Si le handicap est un empêchement ? Ce que l’on devrait voir ce sont les 

capacités de la personne et sa compétence pour réaliser ce qu’elle doit faire. 

Le regard devrait se porter sur les capacités et pas sur la déficience physique 

(ce qui ne doit pas être le cas puisqu’elle annonce « pour moi » sous-entendu 

… pas les autres).  

3 Concernant la politique de la France en matière de handicap, on a dit beaucoup, 

on dit beaucoup moins, on n’a pas fait beaucoup, on fait encore moins. Si on se 
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réfère à d’autres pays, et même sans se référer à d’autres pays si on compare les 

paroles les écrits et les actes il y a une grosse différence. 

• La politique a du retard sur ce qu’il conviendrait de faire. Les déclarations 

d’intentions ne sont pas suivies d’actes. La parole du politique est opposée et 

comparée à valeur de son action (quand il y en a une !) ce qui créé de la 

défiance.   

4 La Loi de 2005, par exemple, a beaucoup changé de choses par rapport au travail. 

Mais il n’empêche que je ne suis pas certaine que les entreprises recrutent des gens 

handicapés pour faire un acte civil, mais plutôt à cause des 6%, donc ce n’est pas 

un changement des mentalités. Maintenant, si on parle de cet établissement et que 

c’est une bonne image qu’il renvoie, alors effectivement, on pourra dire qu’il fait (au 

même titre que d’autres entreprises) avancer le problème global.  

• Quand l’économique rejoint le politique, cela fait avancer le problème. L’un 

sans l’autre ne fonctionnent pas.  

5 Je vois aujourd’hui ceux qui sont passés de l’E.S.A.T. au milieu ordinaire. Les trois 

quarts d’entre eux ont des pépins au bout de dix ans ou quinze ans, des gros 

pépins. Il y a un manque de suivi, et ils ne sont véritablement plus, aujourd’hui, en 

mesure de faire les travaux, même d’un agent de service, du fait des évolutions du 

travail.  

• L’institution change. L’insertion réussie d’hier, si elle n’est pas suivie et 

accompagnée crée le problème d’aujourd’hui. Comme aujourd’hui nous ne 

faisons pas assez pour les nouveaux. Les anciens handicapés sont 

abandonnés. Il n’y aurait pas une politique cohérente de suivi. La mission 

handicap ne fait pas le suivi. La mission-handicap devrait avoir les moyens de 

faire le suivi.  

6 On leur trouve, ou pas, des petits machins, des petites bricoles à faire, compter les 

trombones et les mettre par paquets de dix, aucun d’entre eux n’est vraiment– ce 

que j’appelle heureux de faire ce qu’ils font.  

• La disqualification du travail. La mendicité. Le sous-travail. Les sous-

travailleurs.  

7 Le passage de l’E.S.A.T. au milieu ordinaire, à l’origine, quand la chose a été 

créée, et durant de nombreuses années, quand il y avait des tâches encore 
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concevables pour eux, je pense que c’était une réussite que d’arriver à les conduire 

à s’intégrer.  

• La solution de l’époque est le problème de maintenant. La solution d’avoir un 

E.S.A.T. à l’époque, vu les activités menées dans l’institution, était cohérente. 

Ce qui ne serait plus le cas maintenant. Le contexte a changé mais pas eux.  

8 Je n’ai pas dit à « travailler », j’ai dit à « s’intégrer ». C’était une réussite, pour les 

éducateurs très certainement, une réussite pour les parents, la famille. Pour deux 

raisons, la première c’est que l’on est plus fier de dire que son fils travaille ici que 

dans un E.S.A.T., la deuxième c’est qu’en termes de salaire cela leur permet de 

vivre correctement.  

• Travail décent, salaire décent. Prestige de l’institution qui valorise ou 

revalorise les agents. … Ce qui ne serait plus le cas.  

9 Mais, une bonne intégration pour moi, c’est que l’on soit intégré pour un boulot 

pour lequel on a des compétences, que l’on soit handicapé ou pas. Certains sont en 

souffrance, j’en suis sûre, sur les 20 et quelques agents de l’E.S.A.T., une des 

missions que je me suis donnée au départ a été de reprendre un suivi de ces 

agents. 

• L’intégration signifie des compétences. Rien n’est dit sur la présence de 

compétences ou absence de compétence des travailleurs handicapés 

mentaux.  

• Il manque un suivi des agents de l’E.S.A.T.. Ce suivi ne se faisait pas. Cela 

rejoint le fait que la mission de suivie est essentielle. 

10 J’ai profité d’une occasion pour leur demander s’ils acceptaient d’être suivis par 

le GRETA etc. etc. Dans bien des cas cela a été  l’occasion quand ils ont commencé 

à baffer leur chef. On leur a dit « coucou, on va aller voir au Greta. » 

• La disqualification du GRETA. La formation comme solution aux problèmes 

de comportements ou des problèmes relationnels. La formation pour régler 

des problèmes de comportement entre cadre et employé.  

11 Ce qui pourrait changer pour eux, selon moi : la loi de 2005 ouvre d’autres 

possibilités, avec des intérêts et des inconvénients. Il y a une des possibilités qui est 

de signer des contrats avec des entreprises et de les envoyer en stage. 

• Le recours à la loi. La connaître signifie pouvoir en tirer des avantages.  
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12 Je suis partisante de les envoyer en stage : trois mois, revenir un mois, mais ils 

appartiendraient toujours à l’E.S.A.T. donc ils pourraient y revenir, les éducateurs 

auraient le droit de s’occuper d’eux, donc ils pourraient avoir ce suivi, parce que là, 

une fois qu’ils sont sortis c’est terminé.  

• Le suivi : à nouveau la question du suivi. Disqualification du personnel de 

l’E.S.A.T.. Ils ne font pas de suivi. Les travailleurs handicapés sont laissés 

pour compte. Mise en tension de la fonction des éducateurs.  

13 Les analyses de situations de travail, bien sûr, j’en fais, mais je ne me fais pas 

confiance, car j’aurais peur de faire une bêtise par méconnaissance, ou par une 

mauvaise interprétation d’une situation. 

• Le handicap au travail implique une connaissance (non définie) mais qui 

devrait être développée pour ne pas faire d’erreurs. Si elle en fait, elle en fait 

peu. Elle souhaiterait en faire plus et pour le faire en sécurité pouvoir 

bénéficier d’une formation ou d’une aide.  

14 Quelqu’un de l’extérieur ne leur parle pas en tant que juge ou représentant de la 

hiérarchie, ni même comme moi qui suis de la boîte, peut oser leur dire ce que leur 

disent les éducateurs, c’est-à-dire que les hiérarchiques ou moi ne pouvons pas 

faire de la même façon. Du genre : « Tu dois faire ton travail sans claquer la porte » 

• Le manque de légitimité de la parole de la responsable mission-handicap face 

à celle des éducateurs. Ils ont une position privilégiée avec les travailleurs 

handicapés.  

15 Concernant les responsabilités, et ma conviction personnelle, (notamment dans 

l’histoire d’un handicapé qui a eu un différend avec son chef) je me suis beaucoup 

battue. Pas avec la chef de service, mais avec la Gestion. 

• Le problème n’est pas relationnel mais celui de la gestion (des emplois et des 

compétences). Un problème relationnel (comportement ?) peut devenir un 

prétexte. Il faut donc les protéger des autres, des services extérieurs qui ne 

jouent pas le jeu.  

16 J’ai affirmé que si quelqu’un dans l’entourage de ce travailleur faisait des 

démarches auprès de La Halde, comme sciemment on avait laissé tomber ce 

travailleur handicapé et qu’on n’avait pas fait de compensation, …cette 

« compensation du handicap mental » ce n’est pas de « racheter des neurones » 
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pour les greffer mais c’est d’assurer un suivi, … j’estimais que la boite était fautive, 

… et j’ai obtenu qu’il n’y ait pas de conseil de discipline. 

• L’entreprise doit assumer ses responsabilités. Le travailleur handicapé doit 

être défendu, à cause de son statut qui peut lui assurer une sorte d’impunité.  

17 Après, j’ai milité avec le médecin du travail pour qu’il ne soit pas laissé là, car 

cela allait recommencer. Donc il est muté dans un mois dans un autre service. La 

baffe est arrivée en février 2010, la mutation devrait être en août 2010, cela fait 

environ six mois entre l’événement et la mutation. 

• La lenteur institutionnelle. Le défaut de réactivité. La difficulté de laisser des 

personnes en conflit sur le même lieu de travail (surtout si le conflit ne se 

résout que par l’éviction du « coupable »).  

18 Dans cette situation, c’est ma conviction personnelle qui a nourri mon action. 

Mère Térésa, ce n’est pas moi, mais là cela me semblait logique de prendre cette 

situation de façon autre que la gestion l’aurait voulu. Il se sentait très mal ce 

handicapé, d’avoir tapé cette dame. 

• Il s’agit d’une difficulté relationnelle et d’une erreur. La personne semble avoir 

conscience de l’erreur. Si elle se sent mal, quelle conséquence peut-elle en 

tirer ? Faut-il la prendre en pitié ? « Il se sentait très mal »… 

19 Au départ, on engageait des gens qui n’avaient pas les compétences. Je pense 

que ce concours très bas était une forme de paternalisme. Si on fait le même jour 

des épreuves pour le concours ordinaire, et des épreuves dix fois plus faciles pour le 

concours TH, c’est quand même bien qu’on pense que les TH sont moins… 

• Le paternalisme sévit toujours. Il peut être impératif de baisser artificiellement 

le niveau du concours pour obtenir plus facilement le quota. Si on baisse le 

niveau c’est parce qu’on considère que le plus important à obtenir c’est le 

quota et pas le bien-être de la personne handicapée.  

20 Eux, dans leurs schémas, ils n’imaginent que des aveugles et des fauteuils 

roulants…L’année dernière on a eu quarante postulants. Alors que sur toute la 

France on en aurait eu au moins une centaine ou deux cent cinquante. 

• Le handicap mental, le handicap cognitif, le handicap psychique sont 

invisibles. Il y a un besoin d’information surtout pour l’encadrement supérieur. 
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Structure très hiérarchisée, cloisonnée. La mission handicap pourrait, devrait 

faire ce type d’information ?  

21 Je me bats depuis le départ, pour la création de postes pour tous les gens qui 

sont en problèmes cognitifs. On ne peut absolument pas demander à ces gens-là de 

tenir un poste complet, c’est vraiment, maintenant, trop compliqué. Le risque 

financier, c’est beaucoup trop compliqué, c’est loin du baccalauréat, tout ça. Donc 

on ne peut pas l’engager dans ce genre de poste. 

• Il n’y a pas que les travailleurs handicapés Il y a aussi et surtout des 

personnes qui se retrouvent en décalage du fait de l’évolution du contexte. 

Habituellement la réponse institutionnelle est de proposer d’accompagner 

l’évolution par des formations. Les ressources humaines, l’encadrement de 

proximité paraissent en cause en ayant laissé ces personnes se désadapter.  

22 L’accès à l’information pour le personnel handicapé, cela pourrait être développé, 

c’est évident. Maintenant, les gens ont envie de chercher ou pas. L’intranet est à 

disposition. Cela dit, il n’est pas accessible pour tous, Il n’est pas accessible pour les 

non voyants et mal-voyants c’est un objectif que l’on poursuit pour 2012. 

• L’accessibilité numérique est aussi un chantier pour la mission handicap.  

23 Ma légitimité est due à mon passé dans l’entreprise. Ce sont des gens avec qui 

j’ai eu l’occasion de travailler dans mes vies antérieures dans l’institution, ils 

connaissent mon esprit, ils connaissent ma façon de travailler. Ils ont pu apprécier 

de travailler avec moi sur d’autres dossiers donc ils se disent « Bon si elle y croit, j’y 

crois aussi, on y va. » 

• Engagement, motivation, qualités personnelles, légitimité. Passé institutionnel 

en faveur de ce profil pour la mission handicap. Elle se trouve à sa place.  

24 Concernant la catégorisation du handicap, chez nous le handicap visuel par 

exemple, pour nous, c’est un énorme problème. Au service de la gestion des dettes, 

par exemple, comme on n’a jamais fait attention à l’accessibilité aux infos pour des 

non voyants, ce sont des gens à qui on a beaucoup de mal à maintenir une charge 

de travail. Il y a beaucoup de manuels et d’écrits auxquels ils n’ont pas accès. 

• L’organisation du travail crée un handicap surajouté, l’accessibilité des outils 

de travail crée un décalage et une mise à l’écart de certaines fonctions. 
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Double peine ! Solution prise de conscience, formation chantier accessibilité 

numérique.  

25 Les handicapés psychiques, on ne sait pas du tout gérer. On essaie de gérer au 

mieux les handicapés psychiques qu’on a, parce qu’on en a. Mais de là à sciemment 

recruter, je suis sûre que non. Jusqu’ici les entretiens dans les processus de 

concours étaient exclusivement des entretiens techniques, pas des entretiens 

professionnels de recrutement.  

• Ambiguïté de la réponse face aux troubles psychiques. Peut-être 

conviendrait-il de mieux les évaluer (pour les écarter ? ). Car on en a, on ne 

sait pas tout gérer.  

26 Pour tous les Chargés de Mission Handicap que je croise, ce sont les problèmes 

psychiques qui sont les plus énormes, les problèmes comportementaux.  

• Confirmation. Les troubles psychiques sont invalidants. Les missions-

handicap ne savent pas répondre. C’est un problème qu’il faudrait éviter ?  

27 Me voir handicapée… Ce n’est pas quelque chose que je peux envisager. Quand 

je regarde ma vieille mère, cela fait peur. Inch’ Allah. Mais je ne peux pas m’y voir. 

Je ne sais pas si on peut se préparer à des machins comme ça.  

• La différence, le clivage entre l’attitude professionnelle et l’attitude 

personnelle face au handicap sont un problème. Le handicap est vu comme 

une souffrance qui est imposée à la personne. La vivre serait de l’ordre de la 

catastrophe personnelle. La dimension personnelle est protégée par la 

dimension professionnelle. Comme cela arrive souvent le choix professionnel 

est lié à une question très personnelle. La motivation, l’engagement prennent 

aussi leur source dans la dimension personnelle.  

 

C) Entretiens une des responsables du département i nformatique  

« Parmi les effectifs sur un total d’environ 12 000 personnes, un peu moins de 

400 agents sont en possession de la reconnaissance de la qualité de travailleur 

handicapé (RQTH), répartis sur le siège et dans les succursales… parmi ces 

personnes, 36 personnes sont déclarées au titre d’un handicap mental. D’autres 

personnes (le nombre n’est pas connu) présentent des difficultés cognitives nuisant 

plus ou moins fortement à l’apprentissage ou à la bonne fin d’un travail... »  
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« Il existe aussi un nombre important d’agents, non reconnus TH (non 

quantifiable) qui ont, du fait du vieillissement (vieillissement cognitif normal ?), de 

l’évolution rapide des technologies et des procédures, des difficultés importantes à 

réaliser des tâches qui deviennent de plus en plus complexes… parallèlement, 

depuis quelques années, les tâches « simples », répétitives, disparaissent au profit 

de travaux plus complexes et à forte valeur ajoutée. Il devient extrêmement difficile 

d’affecter un agent présentant des déficiences intellectuelles ou des troubles 

cognitifs, sur un poste « standard » de secrétaire comptable, voire même d’un agent 

de service… ou d’extraire d’un processus de travail, une partie qui pourrait leur être 

confiée ».  

Le dossier de l’accessibilité des outils informatiques aux agents handicapés est 

ouvert. Deux groupes de travail ont été créés,  

o l’un centré sur l’accessibilité physique et sensorielle 

o l’autre centré sur les déficiences intellectuelles et cognitives.  

Il s’agirait d’élaborer des normes à inclure dans un référentiel permettant de proposer 

à ces personnes des écrans simplifiés, une navigation limitée, des aides simples et 

didactiques… un socle accessible au plus grand nombre ».  

 

D) Entretiens avec les utilisateurs et observation : les travailleurs handicapés 

Objectif : regrouper des informations sur la perception que les travailleurs 

handicapés mentaux ont de leur contexte de travail en E.S.A.T..  

Les personnes interrogées ont une conscience assez précise de l’aide qu’ils 

reçoivent de la part des éducateurs. Le travail est structuré et préparé par les 

éducateurs. Les initiatives sont peu nombreuses et ne concernent pas le travail. « Ils 

sont plutôt gentils, mais sévères. On est assez tranquille, ils surveillent en 

permanence ce qu’on fait. S’il y a une erreur, ils contrôlent tout le temps. Des fois, il y 

a beaucoup de travail et on sait qu’il faudra faire plus attention. On sait qu’il faut le 

faire. Mais des fois, quand même, on s’ennuie. » 

Il se dégage une forme de résignation ou de passivité.  

Ils semblent se contenter de cette organisation et éprouvent cependant une 

certaine satisfaction  

Moi j’ai de la chance d’être ici. Mes parents étaient très contents. Je crois que cela 

les a soulagés.  



 176

Là où j’étais avant c’était moins bien … et puis, ici, quand je sors, c’est la grande 

ville. J’aime bien. Je sais prendre les transports en commun. J’ai mon appartement. 

Je sais que d’autres ont moins de chance que moi. Cet E.S.A.T. est très envié par 

d’autres. Tout le monde ne peut pas y rentrer. »  

Les travailleurs handicapés interrogés ne connaissent pas le projet de 

recherche et sa finalité. Ils sont ouverts et plutôt curieux de ce qui leur est 

proposé.  

 

Note  : Cette préparation n’a pas été faite par l’encadrement de l’E.S.A.T..  

En fait, une mission de recherche commanditée par la mission-handicap est conçue 

comme une forme d’ingérence de la part de l’institution, et est tout juste tolérée. Lors 

de nos premières rencontres une hostilité à peine voilée, une attitude de défiance 

nous a obligés à repréciser la finalité du travail et le gain attendu pour les travailleurs 

handicapés. Au final, une coopération de circonstance a été « dominante », (être 

présent pour ne pas être accusé de résistance ouverte). Au fond, il reste que le 

personnel de l’E.S.A.T. ne se sent pas soutenu, (aidé) « ce n’est pas comme ça qu’il 

fallait faire, on ne nous écoute pas, nous sommes toujours en train de quémander du 

travail. On ne pense jamais à nous … ». 

  

3) Prototypage d’un logiciel et tests utilisateurs 

Le choix du logiciel : Le choix de ce logiciel a été déterminé par l’encadrement. 

Il comprend de nombreuses fonctions qui sont finalisées par plusieurs commandes 

d’impression. Les procédures liées à l’architecture interne du logiciel seront l’objet de 

l’évaluation (il y a plusieurs manières de regrouper les informations traitées en amont 

par d’autres opérateurs lesquelles  devront être imprimées et sauvegardées). C’est la 

spécification de la tâche de sélection qui va faire l’objet de l’évaluation et de la 

faisabilité d’une amélioration de cette interface.  

L’objectif est d’évaluer, en situation, les limitations d’activité et les déficiences 

cognitives mises en lumière par la tâche. Les développements informatiques pour 

concevoir le prototype que nous avons testé ont été réalisés par des élèves 

ingénieurs en Cognitique. 

Moyen : confrontation avec un logiciel spécifique de l’institution.  



 177

 

2.3.4.5 Etape 6 : Analyse et évaluation des données 

1) Synthèse des trois premiers entretiens : conclus ion provisoire et diagnostic 

préliminaire  

o Fidélité aux valeurs et à l’histoire : ce qui nous a réussi dans le 

passé doit perdurer. Réussir à perpétuer le modèle de l’intégration des 

personnes handicapées au sein même de l’entreprise ; en déléguant 

aux travailleurs handicapés des tâches compatibles avec leurs 

capacités devient un enjeu important.  

o Aspect économique :  ce modèle s’il réussissait et s’il se développait 

pourrait même se transposer aux entreprises faisant partie du club (les 

entreprises vertueuses le top ten !!) qui comprend les entreprises les 

plus importantes du pays.  

o La concurrence. Un exemple à suivre. Confirmation d e la place de 

leadership  : en choisissant dès 1979 la voie de l’intégration, cette 

institution a accompli un pas décisif. Cette démarche volontariste est 

actuellement montrée en exemple. Cependant les récentes obligations 

d’emploi liées à la mise en place de la loi de février 2005, font que cette 

institution semble avoir perdu cet avantage. L’institution se doit de 

montrer l’exemple et ne peut revenir en arrière.  

o Redevenir une entreprise vertueuse et faire des éco nomies  : cette 

institution a inventé un modèle d’insertion. Actuellement au lieu de 

s’acquitter de ses obligations face au sous-emploi de personnes 

handicapées (équivalent FIFHP), et de compenser par la sous-traitance 

et le paiement des amendes, il peut devenir judicieux d’employer 

directement les personnes handicapées. 

 

2) Synthèse des observations faites auprès des trav ailleurs handicapés  

La synthèse des observations est articulée autour de 4 axes : 

o Axe 1 : inadéquation entre les exigences de la tâch e et les 

capacités cognitives : les exigences cognitives supplémentaires liées 

à l’évolution des tâches, (conséquence de l’évolution technologique de 
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l’informatique), reliées aux compétences cognitives de personnes 

présentant une cognition altérée (cognition « handicapée » ou 

vieillissement cognitif) créent des contraintes qui sont prises en compte 

par l’encadrement. Ceci correspond au point 1 du diagnostic initial.  

o Axe 2 : une aide spécifique à leur apporter :  sans pour autant être 

handicapées, ces personnes présentent des signes d’inadaptation à 

l’emploi et devraient pouvoir être aidées au même titre que les 

travailleurs handicapés. Ce positionnement semble correspondre au 

discours officiel correspond et au point 2 et 3 du diagnostic initial.  

o Axe 3 : le discours latent  est que si ces personnes acceptaient de 

demander une RQTH, elles aideraient l’institution augmenteraient par 

voie de conséquence le taux d’emploi de travailleurs handicapés et 

permettraient ainsi à l’institution de ne pas être pénalisée en  répondant 

au point 4 du diagnostic initial.  

o Axe 4 : il n’est plus urgent d’attendre ou, il faut  bien commencer 

quelque part : commencer par aborder la question du handicap cognitif 

des travailleurs handicapés est une première étape obligatoire et 

répond au point 1 et 4 du diagnostic initial. 

Conclusion  : l’informatique est une solution pour l’institution qui lui permet d’assurer 

sa compétitivité vis-à-vis de la concurrence (extériorité de l’entreprise) et un 

problème pour l’institution avec les travailleurs handicapés (l’intériorité de 

l’entreprise). Selon  la direction du regard qui est porté sur l’informatique, elle est un 

problème ou une solution. Problème et solution sont les deux facettes de ce 

contexte. La mutation, la dématérialisation de l’information et des supports de travail 

obligent à utiliser l’informatique. L’informatique peut-elle devenir accessible jusqu’à 

rejoindre les compétences de travailleurs handicapés mentaux ?  

3) Synthèse des observations des capacités des trav ailleurs handicapés face à 

une tâche informatique  

La collecte des données a été réalisée lors de la rencontre avec les acteurs 

clé : les travailleurs handicapés. Ce sont des entretiens informels faits en parallèle 

des essais logiciels. Il y a toujours eu un temps de discussion, de présentation du 
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projet, de rappel de la mission de recherche, et une sollicitation fréquente permettant 

aux personnes de s’exprimer le plus librement possible.  

Une immersion dans l’entreprise était nécessaire pour créer un climat de 

confiance apte à faciliter la coopération. Cette période de partage et de 

(re)connaissance mutuelle a été particulièrement cruciale. Il s’agissait pour nous de 

donner du temps aux travailleurs handicapés pour leur permettre de s’habituer à 

notre présence. Cela nous a permis aussi de nous familiariser avec leur rythme et de 

saisir, à chaque fois que cela était possible leurs commentaires sur le travail en 

cours.  

Nous livrons ci-après une synthèse de ce qui a été collecté en entretiens libres 

et observations directes.  

Tous possèdent déjà personnellement un micro ordinateur fonctionnant sous le 

système d’exploitation Windows (deux personnes utilisent un autre système OS de 

Mac et Linux).  

L’outil informatique est déjà introduit au sein de l’E.S.A.T. et l’utilisation d’un 

ordinateur est acquise : les travailleurs handicapés se servent du clavier et de la 

souris de manière plus ou moins aisée. Ils effectuent essentiellement des saisies de 

données comme le recopiage de coordonnées ou des classements. 

Parmi les interfaces utilisées, certaines ont été adaptées : simplification d’écran, 

simplification des actions à réaliser. L’utilisation des outils informatiques se fait 

principalement en binôme (un éducateur, un travailleur handicapé). Le travail à deux 

est formateur et rassurant. Il diminue le nombre d’erreurs et semble être un élément 

motivant pour les travailleurs handicapés. 

L’optimisation du bon déroulement de la tâche à réaliser par les travailleurs 

handicapés se fait notamment par l’intégration de nombreux repères au cours de 

l’avancement de la tâche en question. Pour permettre aux travailleurs handicapés 

d’utiliser ces outils informatiques, une formation adaptée leur est dispensée.  

Il est nécessaire de personnaliser les informations et de les répéter 

régulièrement. L’absence de sollicitations par exemple durant le week-end semble à 

l’origine de la fluctuation des performances. Un éducateur nous dira par exemple que 

le lundi est un mauvais jour et qu’il leur faut réaprendre des activités qui la semaine 

précédente étaient acquises. La même observation est rapportée pour les congés, 
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absences ou maladies.  

L’ensemble des travaux réalisés par les travailleurs handicapés est 

systématiquement vérifié par les éducateurs et moniteurs de l’E.S.A.T. afin éviter la 

propagation d’erreurs.  

Ce qui sort de l’E.S.A.T. doit être contrôlé et validé ! Le travail rendu à 

l’institution dépendrait donc de la présence, de l‘aide et de la vérification que font en 

permanence les éducateurs. Il faut cependant rapporter que cette vérification joue un 

rôle important dans l’apprentissage puisqu’elle leur permet de corriger leurs propres 

fautes. Un des objectifs de la recherche intervention sera de réaliser des interfaces 

réduisant au maximum les erreurs, facilitant les apprentissages, permettant ainsi un 

gain de temps et une souplesse non négligeable dans les vérifications. 

Les travailleurs handicapés ne perçoivent pas forcément les « stratégies » de 

l’encadrement supérieur à leur égard. Cependant, ils ont leur avis sur leur contexte 

de travail, en termes relationnels (avec les autres personnes handicapées et 

l’encadrement) autant que sur l’exigence des tâches demandées.  

« Vous faites ça pour nous aider. L’ordinateur c’est bien mais c’est compliqué... 

moi j’aimerais bien que l’ordinateur soit un travail pour moi ». « On travaille tous 

ensemble et on fait le même travail… on s’entend plutôt bien… mais il y a des gens 

que je n’aime pas… »  

Ils ont bien compris qu’ils sont au centre d’un processus qui doit leur fournir une 

aide ! Les travailleurs handicapés mentaux ont bien saisi le contexte de cette 

recherche : chercher à améliorer l’utilisation professionnelle de logiciels utilisés 

quotidiennement par l’institution. En d’autres termes ils sont impliqués dans un 

processus permettant la création et l’amélioration d’une interface « Homme 

machine ».  

4) Résultats des tests utilisateurs 

L’apprentissage en général  

Le traitement de l’information est plus lent. Ils présentent des difficultés en 

termes d’habileté, et de rythme d’apprentissage et ne semblent pas avoir de stratégie 

cognitive pour faire un apprentissage ciblé. Attention, concentration, compréhension 

et mémorisation semblent fluctuantes.  
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Certains processus d'apprentissage sont préservés, telles les associations mot-objet 

(tâches de désignation ou de dénomination)  

 

La lecture et l’écriture  

Le niveau d’acquisition de la lecture est extrêmement variable: certains ont une 

bonne compréhension de ce qu’ils lisent, d’autres décoderont bien mais sans 

vraiment comprendre ce qui est lu.  

 

Les troubles liés à la résolution de problèmes et à la prise de décision 

Une lenteur particulière à traiter une information et à produire une réponse à un 

stimulus, à une question, à une action ; une difficulté à inhiber suffisamment 

longtemps la réponse pour pouvoir poursuivre une analyse détaillée de la question. 

Les situations où il faut traiter plusieurs informations à la fois, de manière sérielle ou 

coordonnée, sont une difficulté face à des consignes complexes.  

La représentation iconique d’actions ou d’objets n’est pas clairement perçue et 

ne génèrent pas forcément les images mentales adéquates. (par exemple l’icône 

sortie de secours n’est pas clairement identifié comme étant le symbole de fin de 

l’activité de fin du programme).  

L’activité actuelle n’est pas associée à un apprentissage d’activités qu’il faudrait 

pouvoir reproduire plus tard ! Les travailleurs handicapés répondent à la sollicitation 

mais ne semblent pas intégrer ce qu’ils font. Ils semblent ne pas percevoir que cela 

pourrait représenter une évolution de leur travail au sein de l’E.S.A.T. (pas 

d’anticipation, de projection dans l’avenir de la finalité de ce qui est réalisé).  

Nous avons constaté que les choix demandés (choisir telle ou telle fonction, 

sous-entendu déclencher des actions associées à ces choix) n’est pas systématique 

et que, parfois, la réponse semble se faire au hasard. Les choix immédiats 

deviennent souvent obstinés et répétitifs.  

Cependant, nous constatons que ces difficultés de projection dans les 

apprentissages et ces difficultés d’abstraction sont améliorées par la répétition de 

l’activité et l’habituation au contexte. Il nous faut tenir compte de la rapidité de 

l’apprentissage. Même si leur vitesse d’apprentissage est lente… elle existe.  
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Les utilisateurs ont des capacités qui peuvent être mobilisées. Il s’agit là d’un 

point positif.  

Même si dans ce premier test utilisateur les résultats sont inférieurs à ce qui 

était attendu, ils ont tous montré une capacité d’apprentissage. Il s’agit là aussi d’un 

point positif qui implique qu’en dehors de la présence des enquêteurs, un relais (les 

éducateurs) devrait se mettre en place.  

C’est un point négatif car nous n’avions pas compté sur la participation des 

éducateurs de l’E.S.A.T., compte tenu de leur positionnement initial assez distancé 

et critique. C’est une erreur de notre part.  

 

2.3.4.6 Etape 7 : Description des changements et des connaissances issues du projet.  

L’ensemble du processus doit se finaliser par la mise à disposition d’une partie 

ou plusieurs parties des programmes utilisés quotidiennement dans l’institution. Les 

premiers résultats sont encourageants et les personnes qui ont accepté de se tester 

avec nous manifestent beaucoup de motivation.  

Nous pensons que compte tenu du contexte plutôt favorable, des fortes 

attentes de réussite de tous les acteurs impliqués dans le projet, la réussite des tests 

utilisateurs est moins importante que le changement positif qui est en train de 

s’opérer.  

Nous sommes conscients que tous les acteurs (travailleurs handicapés, 

personnel encadrant de l’E.S.A.T., responsable de la mission handicap, responsable 

des services informatiques) n’ont pas les mêmes perceptions de l’enjeu.  

Si les travailleurs handicapés mentaux sont curieux et « compliants», si nous 

formulons que leurs capacités seront « utilisables » par l’intermédiaire d’une 

adaptation logicielle, il restera à évaluer l’évolution des facteurs humains et la 

résistance aux changements liés à la crainte de perdre certaines de leurs 

prérogatives.  

En d’autres termes l’E.S.A.T. est un État dans l’État. Tout changement 

risquerait de faire perdre aux acteurs une part de leur liberté, prérogatives et 

espaces de liberté.  
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Une action de partenariat fondée sur un partage de la réussite serait un plan de 

la mission à développer. Ce n’est pas le projet demandé mais tout projet contient 

dans sa méthodologie interne les éléments pour faire évoluer la demande.  

Pour l’instant le focus est mis sur les travailleurs handicapés.  

2.3.4.7 Etape 8 : Critique de l’intervention, recommandations et ouvertures 

 

1) Le changement est en route ! 

La transformation n’est pas un objectif précis. Ell e découle de 

l’observation et de l’engagement des acteurs tout a u long du processus.  

Jacques Antoine Malarewicz (2008) dans Systémique et entreprise traite de  la 

complexité de la mise en œuvre d’une stratégie de changement. (101) Il aborde ainsi 

la problématique de l’entreprise qui doit obéir à la double contrainte liée à sa 

constitution. Une entreprise est un système, un ensemble composé d’éléments en 

interaction orientés vers un but et qui échange pour survivre, croître et se 

développer, de la matière, de l’énergie, de l’information.  

Changer pour s’adapter est dans sa nature d’institution, mais changer comporte 

des risques liés à l’incertitude. Dans ce contexte, l’institution cherche des réponses 

et se dote des moyens de répondre à ses propres attentes. Dans ce cas, c’est à la 

mission-handicap qu’est confiée la charge d’apporter les réponses concernant la 

prise en compte des travailleurs handicapés. Cette charge est double. D’une part elle 

est chargée de cette mission de changement réclamée par l’institution et d’autre part, 

l’institution face aux incertitudes a tendance à essayer de garder l’équilibre antérieur. 

L’institution oscille entre besoin de changement pour s’adapter et besoin de non-

changement pour assurer sa sécurité.  

Il n’y a en fait pas d’objectif de transformation qui « appartiendrait » au 

chercheur. La transformation n’est pas un objectif précis. Elle découle de seulement 

de l’observation et de l’engagement des acteurs tout au long du processus. De ce fait 

l’objectif n’est pas un objectif de transformation mais un objectif d’accompagnement.  

La mission-handicap a une visibilité institutionnelle assez faible. Elle n’est 

dotée, en fait, d’aucun moyen permettant de développer sa visibilité. Du coup la 

reconnaissance au sein de l’entreprise est assez faible. Quand la mission-handicap 
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intervient, sur demande des services, elle est automatiquement associée au 

« problème » handicap. Elle ne peut donc intervenir que par rapport à un problème, 

une urgence. Elle est plus appelée pour résoudre des problématiques d’urgences 

que pour anticiper l’évolution des services. Dans cette configuration, la compétence 

de la responsable handicap peut créer l’illusion de l’incompétence de l’encadrement 

local.  

Implicitement, l’encadrement local n’a pas réussi à résoudre le problème du 

handicap. Du coup, c’est à la mission-handicap de trouver la solution. Si la solution 

de « l’expert » était une bonne solution alors, cela soulignerait que l’encadrement 

local ne l’avait pas trouvée. L’encadrement local et la mission handicap sont en 

quelque sorte en compétition. Ce cercle vicieux oblige à beaucoup de prudence. La 

compétence des uns peut parfois souligner artificiellement l’incompétence ressentie 

des autres. C’est donc le contexte qui crée un problème et pas le handicap cognitif 

ou mental. La solution doit donc logiquement venir… du contexte. Au fond les 

personnes handicapées mentales que nous avons rencontrées n’ont pas ce 

problème.  

Elles sont en équilibre dans leur organisation de vie. Pour une solution 

satisfaisante, il faut que les deux parties aient une vision commune de la manière 

dont se pose le problème. Une solution qui ne satisferait qu’une des deux parties ne 

serait probablement pas viable.  

 

2) Travailleur handicapé et dépendance aux Aides hu maines 

En d’autres termes, le personnel d’encadrement de l’E.S.A.T., est essentiel 

pour maintenir dans l’emploi les travailleurs handicapés. Ils sont l’interface 

indispensable entre le handicap et l’exigence des tâches demandées.  

C’est une autre manière de considérer le travail handicapé. Seuls, les 

travailleurs handicapés ne pourraient pas remplir leur mission. Ils sont loin du niveau 

de compétence requis.  

Ils ne peuvent « rivaliser » avec des employés qui n’ont pas de troubles 

mentaux et cognitifs. Leur maintien dans l’emploi est tributaire d’une aide humaine.  
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Ils sont aussi dépendants d’une aide humaine (les éducateurs) que de la 

décision politique de l’établissement de conserver ces aides humaines. Au-delà de 

l’aspect travail et compétence dans une logique de rentabilité économique, c’est le 

positionnement politique de l’institution qui est questionné. Au-delà de cette 

institution c’est bien la question politique de l’aide au travail qui est posée. Notre 

pays comme tous les autres pays s’achemine peu à peu vers un chômage de masse. 

Il est probable que les premières victimes de l’aide sociale, de la solidarité soit les 

personnes les plus vulnérables, celles qui ont le niveau de formation le plus faible.  

Il est possible aussi que l’informatique puisse aider et compenser un temps 

cette lutte entre décision politique et exigences économiques. L’amélioration de 

l’ergonomie logicielle, la simplification, l’automatisation, le contrôle et l’aide que peut 

apporter le logiciel sur les saisies de l’opérateur sont une possibilité pour compenser 

les limitations d’activité liées aux déficiences cognitives des travailleurs handicapés, 

leur faible niveau ou leur absence de formation.  

Dans un de nos entretiens nous avons noté que le niveau de recrutement 

minimum pour une secrétaire comptable se faisait à BAC+2.  

3) Le paradoxe du travailleur handicapé. 

Le paradoxe est que les travailleurs handicapés ne peuvent travailler dans cette 

institution que parce qu’ils sont handicapés ! Ce sont les aides humaines qu’ils 

reçoivent qui permettent à l’institution de maintenir dans l’emploi des travailleurs 

handicapés. Ceux-ci seront ainsi comptabilisés dans les 6 % de travailleurs 

handicapés imposés par la loi, ce qui permet ainsi à l’institution d’atteindre ses 

objectifs vis-à-vis de la législation, tout en restant fidèle à ses valeurs.  

Aspects économiques et valeurs peuvent-ils aller de pair ? Nous pencherons 

pour une réponse positive si, dans les données du problème, nous prenons en 

compte  les directives politiques de l’établissement. 

Aspect économique et valeurs peuvent-ils aller de pair? Oui, quand la décision 

politique le prépare et le permet.  

Il reste derrière ce constat la question de ce qui motive le politique. Cette 

première mission de recherche-intervention n’a été possible que grâce à la volonté 

du directeur général adjoint. Mais celui-ci devant cesser ses activités en 2013, la 
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question de ce que deviendra la politique de cet établissement en matière de 

handicap reste posée. L’avenir peut être sombre … 

« La question appelle la réponse mais la réponse à la question ne saurait 

épuiser la question, car il reste toujours la question de la question qui est une 

attente » disait Paul Ricœur. Quelle est l’attente du politique ? Quelle est l’attente 

sociétale par rapport au politique ?  

2.3.5 Conclusion :  

Dans le cas de cette institution le travail produit en interne par les travailleurs 

handicapés est en fait une sous-traitance. Cet E.S.A.T. fonctionne de la même 

manière que la majorité des E.S.A.T. qui « vivent » de la sous-traitance. L’aspect 

négatif serait de considérer cette action comme une sorte de « mendicité » sociale 

organisée où les travailleurs handicapés seraient en fait des « sous travailleurs ».  

L’aspect positif serait de considérer que, sans ces dispositifs, les travailleurs 

seraient réduits à n’avoir que les ressources attribuées par leur statut ‘c'est-à-dire 

l’AAH. Or le choix social qui se précise de plus en plus est : faut-il partager les 

ressources ou le travail ? Les ressources pour une personne handicapée doivent-

elles provenir du travail ? Poser ainsi la question revient à ne plus voir le travail 

comme seule perspective sociale. Une société qui partage ses ressources peut 

aussi être vue comme une société qui fait du partage la clef de voûte de sa cohésion 

sociale.  

En fait, ces interrogations impliquent une réflexion approfondie sur l’évolution 

de nos sociétés. Le travail pour les personnes handicapées pose assez directement 

la question du traitement social qui en est fait. 

Cette étude de terrain a permis de prendre la mesure de la confrontation dans 

le monde de l’entreprise. Notre travail sur l’amélioration de l’ergonomie logicielle et 

sur son utilisation par les travailleurs handicapés a consisté pour une part à faire la 

démonstration des possibilités que peut offrir l’informatique et d’autre part à rendre 

visible la capacité d’apprentissage et d’évolution des travailleurs handicapés. Si 

l’informatique est, certes, un outil intéressant en terme de possibilité d’adaptation et 

d’aide d’évolution des travailleurs handicapés, l’ergonomie logicielle ne représente 
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en fait qu’une interface entre les capacités du travailleur handicapé et l’exigence des 

tâches requises par l’institution.  

Il faut donc constater que cette interface a également besoin d’une « interface » 

humaine ! Si le facteur humain est essentiel il n’en reste pas moins que les difficultés 

sont en grande partie venues de l’encadrement éducatif de l’E.S.A.T.  

L’hypothèse qui peut être faite est que tout changement qui ne serait pas 

suffisamment préparé dans l’organisation fait prendre le risque pour les intervenants 

(les éducateurs dans cet exemple) de la perte de maîtrise qu’eux-mêmes peuvent 

avoir sur leur propre organisation. On peut ainsi comprendre qu’une interface homme 

/ machine / logiciel vienne menacer cet équilibre et leur fonction.  

Cet aspect des choses est le constat issu du processus de recherche-

intervention. Il n’a pas pu être abordé dans le cadre de cette première mission. Cette 

question reste cependant posée.  

Enfin, au-delà de cette dernière question il nous reste l’attente d’une réponse 

à :  le travail est-il la seule possibilité de créer des ressources et de la satisfaction 

dans notre société industrieuse ?  
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2.4 L’EXEMPLE D’UN E.S.A.T. « HORS LES MURS » 

Préalable  

Comme pour la précédente recherche-action, je me suis engagé à respecter 

l’anonymat des personnes, des lieux et des actions engagées dans le cadre de cette 

recherche et plus généralement de toute information qui permettrait de connaître 

l’identité de cette institution et de ses acteurs.  

Les acteurs  rencontrés dans le cadre de cette recherche  ont été informés que 

le travail réalisé rentrait dans le cadre d’une recherche sur le thème « Handicap, 

cognition, représentations ». Ils ont donné leur accord sous réserve de respecter 

l’anonymat.  

2.4.1 Introduction :  

Cette recherche dans un ESAT « Hors les murs » vient compléter la précédente 

étude réalisée au sein d’un ESAT « dans les murs ». Cette étude portait  sur 

l’amélioration de l’adéquation entre les capacités cognitives de travailleurs 

handicapés et les nouveaux besoins imposés par l’évolution des « process » de 

travail (en particulier l’emploi généralisé de l’ordinateur).  

Il ne s’agira pas ici de comparer ces deux ESAT, qui ont chacun leur propre 

problématique, mais plutôt de comprendre, comment cette seconde institution  

spécialisée dans l’emploi de travailleurs handicapés, aborde au quotidien la question 

du handicap.  

Cette étude a débuté en 2009. L’approche systémique utilisée dans cette 

recherche qualitative est un peu particulière puisqu’elle intègre deux types de 

méthodes distinctes en « gigogne », l’analyse réflexive des pratiques 

professionnelles intégrée à la méthodologie de la  recherche-intervention telle que 

décrite par Paillé73 dans La méthodologie de recherche dans un contexte de 

recherche professionnalisante : douze devis méthodologiques exemplaires. (98) 

                                                 
73 Paillé P.,  La méthodologie de recherche dans un contexte de recherche professionnalisante : douze devis méthodologiques 
exemplaires. Recherches qualitatives. . 2007. Epub151 
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Ma formation d’ergothérapeute, thérapeute familial systémique m’a familiarisé 

avec  cette forme de travail au sein des institutions accueillant des personnes 

handicapées. En conséquence,  dés le départ, l’approche systémique m’a permis de 

prendre en compte les trois acteurs du système que sont les travailleurs handicapés, 

les professionnels et l’institution elle-même. À ceux-ci il convient de rajouter les 

actions de l’intervenant et l’interaction entre tous les acteurs.   

Dans une approche de la complexité des systèmes humains, le résultat obtenu 

ne revêt pas forcément une forme concrète comprenant des indicateurs tangibles,  

objectivables,  mais est représenté lui-même par la transformation du système.  

En effet, la transformation du système humain est le signe de son adaptation. 

La modification des représentations intervient dans cette transformation et la 

modification des représentations prend du temps. De plus, le temps des institutions 

est toujours beaucoup plus lent que le temps individuel.   

Dans cette recherche-intervention, le résultat obtenu (la transformation du 

système) est fonction du processus utilisé et le déroulement de l’étude est aussi 

important que la méthode employée. Dans toute intervention au sein d’un système 

humain tous les pas comptent ! 

 

2.4.2 Contexte  

 

Le contexte de la recherche intervention se situe dans le cadre d’une demande 

de régulation  d’équipe pour un ESAT accueillant des travailleurs handicapés 

mentaux et psychiques. Cette activité de régulation est destinée à une équipe de 

moniteurs éducateurs et moniteurs techniques d’un des deux ESAT de cet 

établissement.  L’intervenant précédent en charge de cette activité a dû quitter cette 

fonction.  

Le besoin de régulation est porté par l’équipe de moniteurs-éducateurs de 

l’établissement.  
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2.4.3 Demande :  

J’ai été contacté par un collègue travaillant dans cet  ESAT. Le directeur de 

l’établissement contacté ci-après, confirme le besoin d’un  intervenant extérieur 

susceptible d’assurer une activité de « régulation ». Le terme de « régulation » 

employé par ce collègue renvoie en fait à une demande d’A.R.P.P.74 (analyse 

réflexive des pratiques professionnelles). Ce terme se réfère au champ des sciences 

de l’éducation mais reste pratiquement inconnu des professionnels de terrain qui 

emploient le terme de « régulation ». Les premières rencontres ont pleinement 

démontré l’intérêt de l’approche « A.R.P.P. ».  

2.4.3.1 Le besoin : questionnement préliminaire et premières hypothèses de travail.  

Le  besoin formulé par le directeur prend la forme de la solution recherchée (un 

intervenant « régulateur » devant en « remplacer » un autre pour répondre aux 

besoins du groupe de moniteurs). Rien n’est dit de la problématique de fond, telle 

qu’elle est comprise par ses acteurs (les moniteurs-éducateurs). Rien n’est dit non 

plus de la manière dont s’est imposée l’idée de la solution « régulation ».  

Le questionnement préliminaire porte sur la spécificité des trois acteurs en présence.   

o l’institution : son histoire, ses valeurs, ses règles de fonctionnement, sa 

finalité,  

o les professionnels : mission, niveau de formation, parcours et 

expérience professionnelle, connaissances de la spécificité du 

handicap des travailleurs handicapés, difficultés liées à 

l’accompagnement, leur satisfaction… 

o les travailleurs handicapés : le type de handicap, leur parcours de vie, 

leurs attentes, le soutien reçu (famille, professionnel), leurs capacités  

de productivité, d’adaptation à l’emploi, leur satisfaction…   

2.4.3.2 Premières hypothèses de travail et processus de recherche :   

En référence à la pensée de Giambattista Vico dans De la très ancienne 

philosophie des peuples italiques (4) le soin pris à s’informer, les questions posées 

permettent de construire des hypothèses de travail, et par là, la manière de 

                                                 
74 A.R.P.P. Analyse réflexive des pratiques professionnelles. Voir Paillé P note bibliographique 332 
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comprendre la situation, c’est-à-dire de faire une hypothèse sur la réalité perçue. 

Dans un système complexe, comme l’est une situation de communication, toute 

intervention (question) modifie le contexte de la communication, et les réponses 

obtenues modifient les premières hypothèses lesquelles modifient en retour la 

manière de rechercher de l’information.  

Cette approche de la complexité de la situation de communication utilise un 

questionnement itératif où chaque question permet d’obtenir une information 

orientant la question suivante facilitant ainsi la mise au jour d’un problème dont les 

constituants sont inconnus à l’avance ! 

o Hypothèse de travail : une action de régulation ne concernant qu’un 

seul des acteurs du système ne peut, à elle seule, répondre au 

problème posé.  

o Le processus utilisé pour la  recherche d’informations s’intègre dans la 

méthodologie de recherche-d’intervention décrite par Paillé (2007) 

(Idem). Celle-ci apparaît  comme  la plus pertinente à condition de 

l’articuler autour d’une action de type « analyse réflexive des 

pratiques » (la régulation demandée).  

2.4.4 Méthode choisie :  

J’ai utilisé, comme dans la précédente recherche de terrain (E.S.A.T « dans les 

murs ») la méthodologie de recherche-intervention  telle que décrite par Paillé.75 

Selon cet auteur, la recherche-intervention se divise en 8 étapes. Cependant, la 

méthodologie présentée par Paillé, si elle s’inclue dans la démarche générale de 

recherche qualitative, en réalité s’accommodait mal de la demande initiale de cette 

institution et des besoins du groupe. Pour développer une méthodologie 

intéressante, dans une approche de la complexité, j’ai eu à associer les deux 

démarches de recherche « recherche-intervention » et « analyse réflexive de 

pratiques ». La présentation par un schéma linéaire de ces deux démarches impose 

une simplification qui ne reflète que partiellement la méthodologie  systémique 

employée. Dans un souci de clarification, ces deux démarches « fusionnées » sont 

illustrées par des couleurs différentes comme présenté dans la figure ci-après : 

                                                 
75 Paillé, ibid. 



 

2.4.4.1 « Recherche interventionRecherche intervention » et « analyse réflexive » fusionnées. 

192

 



 193

Note méthodologique : pour répondre à la demande initiale d’une « régulation » 

d’équipe, il m’a fallu adapter la méthode de « recherche-intervention » (en bleu). 

La  démarche itérative de type « analyse réflexive de pratiques professionnelles » 

(en rouge) décrite par Paillé (ibid.) correspond aux points 4 et 5 de la démarche 

de « recherche-intervention ».  

Les   étapes de l’analyse réflexive de pratiques professionnelles constituent les 

points 4 et 5 de la « recherche-intervention » et sont constituées de 40 rencontres 

(une rencontre mensuelle soit environ 4 années).  

La démarche d’analyse des pratiques n’est pas clôturée et se poursuit à ce jour. 

Les résultats obtenus permettent cependant d’être intégrés dans la démarche 

générale de la « recherche-intervention » (points 6 et 7).  

Si la présentation textuelle est obligatoirement linéaire, le processus utilisé est 

itératif et intégratif, en ce sens, que chaque séance modifie la perception du travail 

accompli et du cheminement réalisé, et constitue ainsi une boucle auto-récursive 

évoluant et se transformant au fil des séances. 

 

2.4.4.2 Etape 1 Diagnostic empirique de la situation problématique.  

La demande initiale (premier entretien téléphonique) faite par le directeur est 

celle d’une action de régulation destinée à  des  professionnels travaillant à l’ESAT. 

J’ai donc eu à rencontrer prioritairement ces deux acteurs. L’entretien avec le 

prescripteur (le responsable de la commande) et les « destinataires » de la 

prescription (ceux qui font la demande) a pour objectif d’établir un premier diagnostic.  

2.4.4.3 Etape 2 Préparation du plan et des outils d'intervention 

La préparation du plan nécessite de réaliser un entretien-diagnostic. Il est 

effectué avec les deux protagonistes de cette recherche-intervention 

indépendamment l’un de l’autre (le directeur et le groupe des moniteurs).  

Note méthodologique : un « entretien-diagnostic » est un outil 

d’intervention en soi,  tout autant que la restitution qui en est faite. Il 

permet lors de la restitution de vérifier que la compréhension de la 

problématique exprimée est bien partagée par l’intervieweur et 

l’interviewé et qu’elle compose ainsi l’objectif de l’intervention.  
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1) Entretien-diagnostic  1 (avec le directeur).  

Cet entretien diagnostic est bref (quarante cinq minutes) et n’est pas enregistré. 

Il s’agit d’une première prise de contact.  

 

Note méthodologique : les hypothèses élaborés à partir du premier 

entretien téléphonique fournissent les questions à poser et représentent 

le fondement de « l’entretien-diagnostic ». En fonction des réponses 

obtenues les hypothèses sont infirmées ou confirmées. Infirmation ou 

confirmation permettent l’élaboration des hypothèses suivantes qui sont 

testées dans l’entretien diagnostic 2 avec le directeur.  

 

A) Principaux éléments retenus :    

o Ce qui est dit : les moniteurs sont décontenancés face aux troubles du 

comportement (agressivité, violence) d’un certain nombre de  

travailleurs handicapés. Les attitudes face aux travailleurs handicapés, 

ne sont pas homogènes, et il s’ensuit des conflits difficilement gérables 

entre les travailleurs handicapés, des tensions entre les moniteurs- 

éducateurs,  entre les travailleurs handicapés et  leur encadrement (les 

moniteurs)  ainsi qu’entre les moniteurs et leur encadrement (cadre de 

proximité, ingénieur qualité, direction). Un espace de parole réservé 

aux moniteurs est souhaité. Une personne extérieure à l’établissement 

avait déjà ce rôle d’animateur. Le groupe dans son ensemble a 

demandé à changer d’intervenant.  

o L’association propriétaire (et gestionnaire) gère deux ESAT, deux 

SAVS (Service d’accompagnement à la vie sociale), une unité 

d’hébergement et quatre appartements implantés dans l’environnement 

socio-économique de la région.  

o Les travailleurs handicapés vivent, soit de manière autonome, en 

famille, seuls ou en couple, ou de manière « moins autonome ». Ils 

bénéficient alors du soutien du personnel éducatif du SAVS (éducateur 

spécialisé, éducateur, AMP, assistante sociale).  
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o La présence du SAVS (Service d’accompagnement à la vie sociale) 

jusqu’en 2009, à l’intérieur des murs de l’ESAT et la proximité de travail 

avec le personnel éducatif du SAVS (réunions communes, synthèses),  

permettait aux moniteurs d’atelier de bénéficier rapidement d’un 

éclairage sur les difficultés que pouvaient rencontrer les travailleurs 

handicapés dans leur vie quotidienne hors de l’ESAT.  

o Le départ du SAVS en 2009 a privé les moniteurs-éducateurs de ce 

soutien. Dès lors, ils ont eu à « gérer eux-mêmes » les conséquences 

du handicap cognitif, mental ou psychique sans y être préparés (ce qui 

peut être rapporté au besoin de changement d’intervenant pour cette 

mission de « régulation »).  

 

 

B) Analyse portée sur la demande explicite et sur l es attentes implicites.  

 

 a) La demande explicite :  

o les troubles du comportement, (comme l’agressivité)  

o un changement des attitudes des professionnels manquant parfois de 

« professionnalisme » envers les travailleurs handicapés,   

o le besoin de soutien des professionnels dans les changements 

qu’impliquent l’éloignement du SAVS et plus généralement les 

mutations structurelles de l’établissement.  

b) Les attentes implicites  portent sur :  

o le clivage et le défaut de communication entre la direction, 

l’encadrement de proximité, le groupe de professionnels et les 

travailleurs handicapés.  

o l’intervenant : un des effets attendus de la régulation est de créer un 

lien entre les trois acteurs en présence (la direction, l’encadrement de 

proximité, les professionnels). Cette attente n’est pas clairement 

explicitée et constitue dans ce premier entretien une première 

hypothèse qui restera à vérifier lors de la synthèse à venir.   
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Synthèse 

 

o contrairement à l’étude précédente, d’un ESAT « dans les murs », 

celui-ci a un fonctionnement autonome et emploie des travailleurs 

handicapés encadrés essentiellement par un ensemble de 

professionnels moniteurs-éducateurs et moniteurs techniques.  

o l’ESAT doit en permanence fournir du travail aux travailleurs 

handicapés.  

o ce qui pose problème actuellement est l’encadrement et 

l’accompagnement de ces travailleurs handicapés. Le symptôme décrit 

est celui d’un positionnement professionnel « perfectible ». Des 

licenciements ont déjà eu lieu et il semble qu’un malaise s’installe chez 

les professionnels ce qui justifierait  la demande de régulation du 

groupe des moniteurs.  

o rien n’est dit sur les travailleurs handicapés, 

o rien n’est dit sur le rôle de l’encadrement, la structuration du travail et 

les contraintes subies par l’institution. 

Le directeur annonce, tels qu’ils sont compris et rapportés, les besoins de ses 

collaborateurs (équipe d’encadrement) et de l’équipe de moniteurs-éducateurs. C’est 

dans une approche systémique de la relation entre le directeur et ses collaborateurs 

qu’est abordée cette première rencontre. Il restera à organiser la première rencontre 

avec le groupe des moniteurs qui servira tout autant à établir un diagnostic).  

 

2) Entretien diagnostic 1 avec le groupe de moniteu rs. 

L’accueil est simple, les participants ont une attitude faite de curiosité et d’un certain 

intérêt. 

1) Présentation de l’intervenant puis de l’objectif de la rencontre : établir le diagnostic 

de l’intérêt à leur yeux d’une activité de régulation.  
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Note méthodologique : nous sommes dans un système « observant-

observé ». Pendant les échanges, le groupe fait lui-même son propre 

diagnostic, tout autant que l’intervenant.  

 

2) Présentations du groupe : après cette introduction, un premier tour de table est 

consacré aux présentations des participants.  Par groupe de trois, chacun présente 

de manière croisée un de ses collègues. Le groupe est composé de moniteurs 

techniques, moniteurs-éducateurs, d’éducateurs spécialisés, d’un psychologue, d’un 

cadre, d’un ingénieur qualité. 

 

Note méthodologique : la présentation croisée permet de voir 

analogiquement le niveau de participation et de communication qui peut 

exister entre les membres du groupe, les éventuelles amitiés ou inimitiés, 

ententes, complicité présente ou non entre eux.  

 

 

3) Recueil des attentes : les attentes sont élaborées en trois groupes de 4 à 5 

personnes. Chaque groupe doit produire la définition de son attente par rapport à la 

régulation. Chacun a la possibilité de faire figurer une attente individuelle qui serait 

différente de celle du groupe.  

  

Note méthodologique : le deuxième tour de table permet de mettre en 

forme la définition du problème tel qu’il se pose actuellement pour eux et 

que la régulation doit aborder. La présentation en trois sous systèmes 

permet de faire apparaître les alliances et les positions de chacun à 

l’intérieur de chaque sous-groupe : prise de parole, organisation, force de 

proposition, négociation… 

 

4) Les attentes :  

Clairement, leur premier problème concerne l’encadrement et un peu moins 

l’accompagnement des travailleurs handicapés. Ils sont intéressés par un travail à 

poursuivre avec un nouvel intervenant, sans pour autant pouvoir définir la forme 

que pourrait prendre ce travail. Il y a un accord massif pour ne pas travailler 
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comme le faisait le précédent intervenant (sous forme d’études de cas). 

 

L‘exemple de l’analyse d’une  séquence de communication déterminante :  

Note méthodologique : une séquence de communication déterminante est 

choisie pour son caractère représentatif de la cohésion ou de l’éclatement 

du groupe. Cette séquence représente une fractale du style donné à 

l’interaction entre le groupe et l’intervenant et représente la base du travail 

futur.  

 

Il y a une disqualification certaine de la méthode employée par le précédent 

intervenant et quelques « glissements » sur ses qualités professionnelles. Le 

message est clairement envoyé au nouvel intervenant !   

Tout va se jouer dans cette interaction. Le groupe évalue ainsi la capacité  

du correspondant à répondre à ce qui pourrait être compris par lui comme une 

agression ou une disqualification. Le groupe teste en fait la capacité de 

l’intervenant à faire ce qu’il est censé faire, c’est-à-dire les aider dans leurs 

difficultés (et on peut comprendre qu’ils aient de la réserve à aborder leurs 

difficultés devant un intervenant étranger).   

Dans la communication, chaque pas compte et la réponse (le premier pas) 

détermine donc la suite du travail (Pour reprendre le poème de Machado le 

« chemin » se construit en marchant…). 

Ma réponse porte sur le fait que la disqualification de l’ancien intervenant est 

parfaitement entendue (par le nouvel intervenant que je suis !). Je les remercie 

explicitement de m’informer de ce que je dois faire et pose la question en retour 

« Si je ne remplis pas un rôle qui vous convienne, serais-je « licencié » par le 

groupe ? ».  Sourires et rires ! 

Je conclue par le dévoilement du jeu « observant-observé ». Cela permet 

d’introduire la notion de système composé d’interactions et de proposer l’idée que 

dans toute relation professionnelle de soin et d’accompagnement, il y a la 

nécessité de rendre l’autre compétent. En effet, et particulièrement dans leur cas, 

leur mission est d’accompagner des travailleurs handicapés vers plus de 

compétences.  
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Il me suffit ensuite de poser au groupe la question de leurs compétences 

respectives à rendre les autres compétents. Le groupe entend implicitement que 

leur compétence vis-à-vis de l’intervenant a un poids aussi important que les 

qualités professionnelles de ce dernier pour faire apparaître un changement.  

La disqualification est un obstacle qui peut bloquer le fonctionnement du 

groupe. 

Quant aux « études de cas » qu’ils rejettent, je signale que le principe d’une 

étude de cas consiste à étudier un cas qui pose problème et qu’il serait étonnant 

que les travailleurs souffrant de handicap psychique, cognitif et comportemental 

ne posent jamais aucun problème… 

Ils seraient donc un E.S.A.T parfait (certainement dû à leurs qualités) et je 

me déclare très intéressé d’apprendre de leurs compétences. Il y a peut-être un 

cas contraire, qui serait que les travailleurs handicapés peuvent parfois avoir des 

problèmes, tout comme le fonctionnement institutionnel peut poser des 

problèmes aux moniteurs.   

Dès  lors, il faut admettre qu’un cas qui pose problème est un cas non 

résolu. Si les professionnels avaient toutes les compétences, ils n’auraient pas 

besoin de proposer d’études de cas et, donc pas besoin d’augmenter leurs 

compétences. Je renvoie ainsi à la notion de compétence et lie en même temps 

compétence, études de cas et régulation.  

Une fois posé ce cadre, il reste la question de leurs attentes véritables. Le 

groupe rentre alors dans une discussion animée dont les points saillants sont 

donnés ci-après.  

 

5) Analyse préliminaire et conclusion :   

o Le groupe est en état de souffrance institutionnelle évidente (plaintes 

concernant l’organisation et la demande d’augmentation de 

productivité).  

o Il existe beaucoup de rancœur vis-à-vis de l’encadrement et de non-dits 

(manque de communication entre les différents niveaux hiérarchiques). 

Les non-dits cachent une tension qui devra être abordée, en présence 

de l’encadrement intermédiaire. 
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o Il y a une histoire des relations professionnelles qui n’est pas 

accessible pour le moment à un intervenant extérieur (hypothèse de 

maltraitance institutionnelle)  

o Le groupe devra d’abord expérimenter et évaluer la confiance qu’il peut 

accorder à l’intervenant (le groupe devra d’abord apprendre à travailler 

ensemble et apprendre la technique de l’analyse réflexive des  

pratiques professionnelles).   

 

Ce premier « entretien-diagnostic » révèle le besoin d’accompagnement du 

groupe vers une démarche de clarification et de mise en commun des attitudes  

professionnelles. Le groupe tirerait vraisemblablement avantage à utiliser le temps 

des rencontres de régulation pour construire une représentation commune de ce que 

sont les troubles mentaux, psychiques et les troubles cognitifs.  

Il reste cependant, avant de poursuivre la démarche de recherche-intervention  

à collecter et analyser les données complémentaires.  

2.4.4.4 Etape 3 Choix des méthodes de collecte des données de l'aspect recherche 

La collecte des données est de deux natures :  

1. Bibliographiques. Ressources disponibles concernant les ESAT et cet ESAT 

en particulier 

2. Issues d’un entretien diagnostic 2.  

1) Bibliographiques .  

• L’ESAT  
Synthèse : L’ESAT et les structures satellites qui l’entourent sont issues d’une 

volonté associative ancienne (1930) et à vocation caritative (créées par des 

religieuses). La structure s’est développée et s’est orientée dès 1967, vers la 

création de CAT destinés à des femmes déficientes intellectuelles et « sur-

handicapées », puis en 1986 à un autre CAT « mixte ». L’association a 

ensuite développé des structures d’hébergement tout en proposant un 

accompagnement socio-éducatif. 

Les prestations proposées concernent la sous-traitance, le travail viti-vinicole 

et des productions spécifiques comme les confitures.  

Les missions de l’institution s’appuient majoritairement sur les moniteurs 
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éducateurs et moniteurs techniques dont les missions et les compétences 

sont en étroite adéquation avec les valeurs de structure (accompagnement 

socio éducatif, autonomie, amélioration des conditions de vie...).   

Source : documentation interne, plaquette de présentation et ressource 

internet.  

(Pour les raisons évoquées en préalable les sources internet ne sont pas 

reportées en bibliographie. Les noms propres ainsi que les lieux ont été 

masqués). (cf. Annexes).  

• Le métier de moniteur-éducateur et de moniteur technique :  

Préserver et développer l’autonomie sociale et personnelle.  

Les personnes confrontées à des problèmes sociaux, familiaux, 

comportementaux ou en situation de handicap physique ou mental 

Mettre en place des projets éducatifs, et des activités de soutien.  

Le moniteur sait se préserver, prendre sur soi et rester disponible. 76 

 

Commentaire :  

Les moniteurs de l’ESAT, sont toujours confrontés aux mêmes 

difficultés. Si les travailleurs handicapés travaillent correctement et 

qu’ils apprennent rapidement ce qu’ils sont censés apprendre, s’ils sont 

efficaces et performants, et si en plus, ils font leur travail en suivant 

toutes les consignes qui leur sont données alors les moniteurs n’ont 

pas de problème.  

Cet état est bien sûr utopique. Dans ce cas, le personnel 

d’accompagnement admet très bien qu’il leur suffirait d’être salariés 

dans une quelconque entreprise et de remplir une fonction de 

surveillant, chef de groupe, utilisant l’autorité plutôt que d’être dans une 

position d’accompagnateur ou d ‘éducateur (ce qui a tout de même une 

fonction thérapeutique).  

En fait, les moniteurs éducateurs sont souvent prisonniers de leur 

formation centrée sur l’amélioration de l’autonomie, et du « bien-être ».  

                                                 
76    http://www.social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Moniteur_educateur.pdf 

Source : http://www.onisep.fr/Ressources/Univers-Metier/Metiers/moniteur-trice-educateur-trice/ 
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Ils conçoivent leur mission à partir d’un modèle de formation encore 

très imprégné d’une vision psycho-dynamique du  psychisme.  

De plus, pour remplir leur mission, les accompagnateurs font le plus   

souvent référence à leurs propres normes personnelles. Ils agissent, ou 

réagissent, à partir de leur perception d’un écart à la norme, (ce qu’il 

convient de faire, ce qui est normal, ce qui est attendu, ce qu’il  est 

logique de faire…). Leur tolérance vis-à-vis de la norme est différente 

d’un moniteur à l’autre.  

 

2) Issues de l’entretien diagnostic 2 (directeur) /  explicitation (groupe) 

Ce point de la méthodologie employée est particulier et j’associerai, comme le 

suggère Paillé (Ibid) les points 4 et 5 (Intervention, collecte de données de la 

recherche, intervention, collecte de données…). Cette démarche itérative des points 

4 et 5 représente l’activité de régulation demandée.  

 

Note méthodologique : la collecte des données (durant les entretiens) fait 

partie intégrante de l’intervention. Collecter des données est déjà une 

action et cette action ne peut pas s’abstraire de la compréhension qui en 

résulte.  

La compréhension qui en est faite détermine en retour l’action. Il s’agit 

dans ce cas de « comprendre pour faire » autant que de « faire pour 

comprendre ».  

 

Entretien diagnostic 2 (directeur) : l’entretien diagnostic 2 associe dans un 

même temps un entretien diagnostic et l’entretien d’explicitation (servant à la 

vérification des hypothèses déjà élaborées). Il fait suite à « l’entretien-diagnostic 1 » 

réalisé avec le directeur de l’établissement complété de l’analyse bibliographique et 

de l’analyse de l’entretien diagnostic réalisé avec le groupe.  Il consiste à recueillir 

les dires permettant d’analyser plus finement la demande. Le directeur de 

l’établissement ne demande pas pour lui-même mais pour un tiers. Il est en fait en 

situation de « commande » d’une intervention. Il n’est pas non plus le simple 

acheteur d’une prestation car derrière cette « commande » se cache une attente, un 

attendu de résultat qu’il convient de rechercher (ce qui compose l’objectif de 
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l’entretien d’explicitation). Selon Vermersch (102), et avant lui Piaget (1974), 

l’entretien d’explicitation est un entretien semi-directif, fait d’échanges libres entre 

l’interviewé et l’intervieweur.  

Dans notre cas, l’intervieweur s’appuie sur l’interview issue de « l’entretien-

diagnostic 1 » réalisé à partir de questions repères (Cf entretien compréhensif 

annexe 7 page 303). Les questions de « l’entretien-diagnostic » sont elles-mêmes 

issues du premier entretien téléphonique. L’intervieweur pose des questions 

complémentaires qui ont pour but de reformuler les dires de l’interviewé, de l’amener 

à préciser et développer certains points. Ce faisant l’intervieweur fait faire le lien 

entre le contenu manifeste du discours (ce qui est dit explicitement : croyances, 

valeurs énoncées, thèmes abordés) et le contenu latent (ce qui est implicite, non-dit, 

les thèmes qui ne sont pas abordés et qui sont également porteurs de sens).  

L’entretien est enregistré et son contenu retranscrit (verbatim) puis  analysé (analyse 

de contenu, regroupement par thèmes et extraction d’un contenu latent). La synthèse 

réalisée est restituée et sert de base au contrat d’intervention qui suit (dans notre cas 

la réponse fut positive).  

 

A) Synthèse de l’Entretien diagnostic 2 (entretien d’explicitation avec le 

directeur) 

• 1)  Nous savons que l’un des problèmes que nous rencontrons sur le 

territoire français est  le regard sur le handicap et sur les personnes qui 

y sont confrontées. Nous sommes obligés de travailler sur ce  regard 

pour avancer. 

o Un regard (négatif) est le problème et « empêche d’avancer ». 

Travailler sur ce regard est théorique. Nous sommes obligés de 

travailler sur ce regard pour avancer. Il n‘y a pas de proposition 

concrète, ni de changement dans le ton employé. C’est une déclaration 

d’ordre général.  

• 2 Dans le paysage européen, la France montre surtout une « prise en 

charge » du handicap, considérée comme une corvée obligatoire, au 

détriment d’une dynamique  de prise en compte des personnes 

cachées derrière ces obligations de prise en charge. 
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o Même remarque que précédemment. Déclaration de « politique 

générale », théorique. Il y a dans la réponse un glissement du terme de 

prise en charge (vision médicale, vision de l’assistance) à prise en 

compte (vision  sociale, vision des droits de l’homme)  tel que le décrit  

Jean-François Choissy  dans  Evolution des mentalités et changement 

du regard de la société sur les personnes handicapées - Passer de la 

prise en charge... à la prise en compte.  Sans être convenu, le discours 

paraît peu impliqué et reflète une évidente réserve face à 

l’enregistrement du discours et à la possible utilisation faite dans le 

cadre de cette recherche.  

•  3 Chez nous, en France, un handicapé, que je considère comme étant 

quelqu’un d’entravé dans son autonomie se heurte à un manque de 

moyens ou de ressources, alors qu’il lui en faudrait plus qu’aux autres 

(ceux qui ne sont pas entravés). 

o Entravé, empêché. Des termes signifiant l’incapacité, le moins, la perte, 

le manque. Les personnes sont handicapées par manque de moyens et 

de ressources. Le processus de compensation actuel n’est pas 

satisfaisant. Il en faudrait plus.  

o Le responsable n’est pas désigné, mais on sait que la revalorisation de 

l’allocation Adulte Handicapé est une revendication des associations et 

des regroupements de personnes handicapées.  

• 4 En France, le handicapé passe par un label MDPH, en gros, même le 

« Hors Norme » est normé, chez nous en France, par cet organisme  

« labelliseur » en quelque sorte. 

o Le responsable est désigné. LA MDPH est désignée. Le « hors norme » 

est désigné, classifié, labellisé.  

• 5  Nous travaillons en ESAT, sur des positionnements par rapport à des 

capacités de travail de personnels handicapés qui nous sont confiés, 

nous ne sommes pas missionnés pour l’analyse de leur dynamique 

d’activité au sens plus large. 
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o Un glissement sémantique : de la perte, de ce qui manque à la notion 

de capacité mais uniquement dans le domaine professionnel. En fait, 

l’analyse se fait à travers les activités proposées à l’ESAT (activités 

manuelles : la vigne, les confitures). Les exigences cognitives de 

l’activité (confiture, vigne) sont gérées par les moniteurs et monitrices.    

 

• 6 Notre bas niveau en accessibilité physique, en France, est tellement 

patent que cela nous conduit à sous-estimer notre négligence globale 

en matière d’accessibilité au sens global du terme (sensorielle, 

psychique…). 

o Regard critique sur les actions entreprises en France (retard et 

ignorance de ce retard). L’accessibilité physique est peu abordée, par 

conséquent l’accessibilité sensorielle et psychique doit l‘être encore 

moins. L’accessibilité est surtout pensée pour le  handicap physique qui 

reste la figure dominante  du handicap.  

• 7 J’ai fait le choix de pousser notre connaissance de nos travailleurs 

handicapés hors des frontières de l’établissement (ESAT), afin de 

corriger notre manque de connaissance des besoins de ces 

travailleurs, notamment par rapport aux processus (usines à gaz) 

qu’ils subissent. 

o Volonté de simplification et aide aux démarches 

administratives (SAVS). Critique de la lourdeur du système 

préjudiciable pour les personnes handicapées. Le système 

lui-même génère des obstacles. Le SAVS (même s’il n’est 

pas nommé) a la mission de pallier les défauts d’accessibilité 

(de clarté) du système.  

• 8 Les choses étant ce qu’elles sont à notre stade de culture du 

handicap en France, je suis beaucoup plus vigilant sur les causes 

de refus d’un travailleur handicapé par l’équipe (nous sommes 

poussés à exclure plus qu’à inclure). 
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o Un souci de rentabilité. C’est un positionnement fréquent des 

ESAT face à la baisse des subventions publiques.  

• 9 Devenir handicapé (par accident) dans notre pays, c’est une 

épreuve terrible, la vie se dégradant par rapport à celle d’un 

« valide » qui est décidément encore la référence sociétale et 

organisationnelle en France. 

o Société valido-centrique. J. Sanchez dans Une société valido 

centrique reprend ce terme des années 90 ; l’accident est 

une catastrophe. Le handicap enlève. C’est une perte, un 

manque par rapport à une norme. (103) 

• 10 Tout ce qui peut être tenté avec nos donneurs d’ordre ou leur 

organisation pour sortir les travailleurs de l’ESAT, je le fais dans un 

objectif d’ouverture de notre environnement immédiat à nos 

travailleurs handicapés. 

o L’idée est fréquente dans les ESAT, celui-ci comme les 

autres. L’idéal est la norme, c’est-à-dire le travail en milieu 

ordinaire. (La suite logique serait construite ainsi : si  le travail 

en milieu ordinaire devient un travail ordinaire, la personne 

handicapée devient ordinaire, si elle devient ordinaire, elle 

n’est plus handicapée). Cela pose la question de la 

compliance et de la tolérance du milieu ordinaire. Cela est 

loin de se faire ! 

• 11 Nous constatons l’intérêt, autant sur un plan professionnel que 

pour l’estime d’eux-mêmes des travailleurs, de les emmener hors de 

notre ESAT, travailler chez nos clients « en milieu ouvert »… Ils 

voient les autres travailler, ils se sentent travailleurs chez « Untel » 

et d’ autant moins stigmatisés, handicapés. 

o Le modèle de l’intégration est celui du milieu ordinaire. 

L’expérience montre que là, il n’y a pas de compétition 

organisée en ESAT. Le travail avec le groupe montrera que 
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les expériences réussies d’intégration en milieu ordinaire sont 

rares.  

• 12 Le traitement et l’accompagnement des travailleurs handicapés 

psychiques ou mentaux ne sont  pas encore au point chez nous. 

o La difficulté ressentie par nombre d’établissements est 

effectivement celle de l’accompagnement des personnes 

avec troubles du comportement, ou troubles cognitifs. La 

méconnaissance de l’expression des troubles cognitifs induit 

parmi le personnel encadrant des attitudes qui sont soit de 

l’ordre du rejet soit qui s’appuient sur les règlements 

intérieurs de l’établissement.  

• 13 Nous sommes obligés de nous battre contre les blocages ou les 

préjugés qui empêchent que les gens handicapés aient une place 

en milieu de loisirs ordinaires, que l’on pourrait croire « ouverts »…. 

Mais qui ne le sont pas à eux. 

o « Les loisirs ne sont pas ouverts aux personnes 

handicapées… pour cause de blocages ou de préjugés ». 

Sous-entendu impossibilité qu’ils y aillent seuls (sans 

accompagnement professionnel). .  

Il y a cependant dans cette réponse :   

• d’une part que le milieu « ordinaire » n’est pas prêt à 

intégrer les personnes handicapées autrement qu’en 

aménageant des plages horaires spécifiques. Rejet peur 

de l’agression  ou de la contamination (piscine, activités 

nautiques)  

• d’autre part, que si la loi intervient pour réglementer le 

travail handicapé (et que cela soit bénéfique)  elle 

n’intervienne pas dans le domaine du loisir.   

o Implicitement, en contrepoint, le milieu professionnel est plus 

ouvert (obligations légales). Faudrait il que la loi intervienne 

pour les loisirs ? Faut-il tout légaliser ?  
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La loi change-t-elle les mentalités, ou participe-t-elle au 

changement ? La loi a-t-elle une fonction prescriptrice, 

correctrice et réparatrice ?  

 

 

B) Synthèse : Entretien diagnostic 2  (entretien d’explicitation avec le groupe) 

L’entretien d’explicitation est, en fait, la deuxième rencontre avec le groupe. La 

première étant celle de  « l’entretien-diagnostic ».  

 

Note méthodologique : il s’agit dans l’entretien d’explicitation de restituer 

au groupe le contenu de « l’entretien-diagnostic », d’en expliciter toutes les 

ramifications et de clarifier la finalité du travail. L’ensemble sert à obtenir un 

consensus de groupe et un accord sur la méthode de travail proposée par 

l’intervenant.  

 

La demande du groupe : en préalable du deuxième entretien organisé avec le 

groupe, et compte tenu des informations en ma possession, (je remplacerais 

éventuellement le précédent animateur), j’ai pu annoncer clairement que, en  

ma qualité d’intervenant extérieur, je me laissais  la possibilité de poursuivre ou 

non la mission. Quelle que soit la décision choisie (poursuivre ou ne pas donner 

suite) par chacun des participants (le groupe, le directeur ou moi-même), je 

proposerais  une synthèse du parcours réalisé permettant une clarification des 

places et missions de chacun.  

En cas d’accord entre les trois parties sur la poursuite du  travail, j’annonce que 

celui-ci ne se ferait que pour une période de trois mois environ. La fin de 

chaque période serait l’occasion pour les trois participants de redéfinir leur 

positionnement au cours d’une brève synthèse qui se ferait, d’une part  avec le 

groupe et, d’autre part, avec le directeur.  

 

1. Entretien d’explicitation : analyse du discours explicite.  

Le groupe définit des besoins articulés autour de trois points : 

• Une attente d’amélioration de leurs compétences. La nécessité ressentie de 

mieux « gérer » les troubles du comportement de certains travailleurs 
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handicapés (l’agressivité, en particulier, qui leur paraît souvent incontrôlable 

au point que certains ouvriers semblent se retrouver dans une position de 

bouc émissaire).  

 

• Une attente de considération, de soutien et d’écoute de la part de leur 

encadrement. Le souhait général est de pouvoir faire comprendre leurs 

difficultés à la direction afin de pouvoir être suivis dans leurs avis concernant, 

par exemple, l’exclusion de certains travailleurs. Ils ne se sentent pas 

soutenus et entendus par leur encadrement (y compris de proximité). Ils se 

sentent pris « entre deux feux » entre la direction et les travailleurs 

handicapés. Ils ont l’impression d’être envoyés en première ligne et de devoir 

essuyer seuls, le « choc » de la confrontation avec ces travailleurs 

handicapés. Il s’ensuit une certaine incompréhension des travailleurs 

handicapés et une incompréhension de la ligne de conduite de l’encadrement 

qui ne leur semble pas claire.  

 

• Sentiment de ne pas être à la hauteur, de se sentir éloignés de leur mission 

éducative et d’être de plus en plus sollicités pour augmenter la productivité. 

 

2. Analyse du discours latent : en fait, les moniteurs-éducateurs sont confrontés à 

un paradoxe représenté d’une part, par les valeurs de leur métier (accompagner 

des personnes handicapées vers plus d’autonomie, cf. Annexe) et d’autre part, 

par la nécessité de productivité de l’entreprise. Ce paradoxe créé une tension qui 

génère à la fois du repli sur soi, un désinvestissement suivi d’un recul et parfois 

une irritabilité et une intolérance vis-à-vis des travailleurs handicapés.  

1) Analyse réflexive des pratiques professionnelles  :  

L’intervention auprès du groupe :  

40 entretiens avec un rythme mensuel d’analyse de pratiques professionnelles ont 

été réalisés sur une période de quatre ans. Le fonctionnement est celui d’un groupe 

ouvert. Le groupe a pu ainsi accueillir des nouveaux venus (3) et vu deux départs 

(licenciements). Le nombre de participants par séance est en moyenne de 11 

personnes sur un total de 13. 



 

 

Descriptif analyse  réflexive des pratiques professionnelles (rappel)

 

 
N.B Le résultat synthétique de ce travail sera intégré au point 6 de 

de la recherche-intervention. 

 

 

A) Etape 1 Choix de la portion de pratique à examiner 

Issue de  phase d’analyse bibliographique

o description du mét

o description des missions de l’ESAT. 

Connaître le type de formation et d

participants à commenter et comparer leurs 

missions dont s’est doté

Synthèse :  

• pour remplir leur mission, les accompagnateurs font le plus souvent 

à leurs propres normes personnelles. Ils agissent ou réagissent à partir de 

leur perception d’un écart à la norme, (ce qu’il convient de faire, ce qui est

Descriptif analyse  réflexive des pratiques professionnelles (rappel) 

 

N.B Le résultat synthétique de ce travail sera intégré au point 6 de 

intervention.  

A) Etape 1 Choix de la portion de pratique à examiner  

Issue de  phase d’analyse bibliographique :   

description du métier de moniteur-éducateur  

description des missions de l’ESAT.  

Connaître le type de formation et de parcours professionnel, amener les 

à commenter et comparer leurs valeurs et missions au regard des 

missions dont s’est dotées l’ESAT (projet d’établissement).  

pour remplir leur mission, les accompagnateurs font le plus souvent 

à leurs propres normes personnelles. Ils agissent ou réagissent à partir de 

leur perception d’un écart à la norme, (ce qu’il convient de faire, ce qui est

210

 

 

N.B Le résultat synthétique de ce travail sera intégré au point 6 de la méthodologie 

e parcours professionnel, amener les 

valeurs et missions au regard des 

pour remplir leur mission, les accompagnateurs font le plus souvent référence 

à leurs propres normes personnelles. Ils agissent ou réagissent à partir de 

leur perception d’un écart à la norme, (ce qu’il convient de faire, ce qui est 
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normal, ce qui est attendu, ce qui est logique…). Leur tolérance vis-à-vis de la 

norme est différente d’un moniteur à l’autre.  

• leur  action pédagogique, leur travail d’accompagnement doit tenir compte des 

impératifs de production de l’ESAT. Le paradoxe est celui de 

l’épanouissement  du travailleur handicapé et de la rentabilité de son travail, 

c’est-à-dire la survie économique de l’entreprise (un  ESAT, conserve un souci  

de productivité).  

 

B) Etape 2 Choix du type de corpus réflexif :  

L’approche systémique et l’approche de la complexité sont apparues nécessaires  

pour rendre compte de la multiplicité des interactions. Il s’agit là d’un des 

principes fondamentaux de l’approche systémique des systèmes humains telle 

que nous la pratiquons avec les familles au sein de la consultation « Handicap et 

famille » du CHU de Bordeaux (104) 

Note méthodologique : tel que cela se passe dans les séances de thérapie 

familiale, l’expérience de l’analyse réflexive des pratiques est une expérience 

collaborative. En effet, le groupe construit à chaque fois le sens d’une séance. 

Ce n’est pas que de la seule responsabilité de l’intervenant. Les interactions 

entre les acteurs créent un jeu d’alliances et de collaboration, d’opposition et  

de luttes, de moments de calme et de tensions se succédant à un rythme  

imprévisible. Dans le cas d’un groupe de pratiques réflexives, le nombre 

d’acteurs multiplie et complexifie le nombre et le type d’interactions. 

L’intervenant est cognitivement et émotionnellement engagé dans l’interaction 

avec le groupe. De ce fait il ne peut pas toujours repérer, entre les acteurs, ce 

jeu subtil fait de silences, de prises de parole qui marquent un point de vue 

personnel, signe d’une alliance ou au contraire d’une opposition. Si on rajoute 

les interventions de l’intervenant, on comprendra aisément la nécessité pour 

celui-ci de se centrer sur les mouvements de l’ensemble plutôt que d’être 

attentif à la succession des interactions et à leurs contenus. Sans que cela soit 

l ‘écoute flottante préconisée par l’école freudienne, il s’agit plutôt là de se 

rendre  sensible à la forme générale, à une « gestalt » de la communication.  
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L’analogie de l’observateur face à  un vol d’étourneaux permet de se 

représenter la difficulté qu’il y a à suivre spécifiquement un individu au milieu de 

ce vol. Suivre spécifiquement le vol d’un individu est pratiquement impossible.  

De la même manière, il est illusoire de chercher à déterminer, par une 

observation empirique, le comportement d‘un individu au milieu de ses 

congénères. Le nombre d’interaction possible est trop important.  

Le comportement de chaque individu est déterminé par le comportement de 

son voisin et, de proche en proche, par tout le groupe.  

L’intervenant qui intervient dans un groupe  est dans la même situation de 

complexité que l’observateur face à son vol d’étourneaux. L’objectif fixé à 

l‘intervenant par le groupe est de les aider à comprendre la nature de leurs 

interactions.  

L’intervenant subit une double influence. Il est tout autant influencé par 

chaque individu appartenant au groupe que  par le groupe lui-même.  

À cela, il faut rajouter la place et le poids du tiers-inclus qui agit sur chaque 

acteur. 

 

Note méthodologique : le tiers-inclus, dans ce cas, serait semblable à la  

métacognition. C’est-à-dire à la connaissance que le sujet a de  ses propres 

connaissances, de ses propres états mentaux. Dans notre cas, le tiers-inclus 

serait représenté par les règles de l’institution, son histoire, ses valeurs, les 

événements récents… Les règles de l’institution ont ou n’ont pas de réalité 

suivant l’état mental du sujet. Les règles de l’institution ne sont une réalité 

pour le sujet que si celui-ci a conscience de leur existence et de leur réalité. 

Le rôle de l’intervenant est de créer un lien avec une réalité cachée et 

cependant agissante. 

 

Ce tiers-inclus est double.  

Il s’agit de l’association des attitudes : 

• formelles (les règles de l’institution qui régissent le fonctionnement quotidien)  
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• informelles (les valeurs, les choix stratégiques, organisationnels) 

correspondant à la vie de l’entreprise.  

 

Il s’agit aussi de l’influence des travailleurs handicapés eux-mêmes sur le 

groupe des moniteurs et éducateurs ainsi que des travailleurs handicapés entre 

eux. Chaque personne a une « signature » relationnelle, une manière d’être, 

d’agir, de se comporter qui lui est propre. Nous dirons qu’il s’agit de la 

personnalité qui peut être perçue, en partie, à travers l’histoire du sujet et de sa 

famille, ou de la place prise par les conséquences du handicap cognitif, mental ou 

psychique dans cette construction.  

Tous les éléments d’un même système interagissent tout autant que les 

sous-systèmes entre eux. Comme dans un vol d’étourneaux, chaque individu 

s’éloigne et se rapproche de son voisin. De ce chaos apparent naît peu à peu un 

ordre, une harmonie, un équilibre.  

Dans une approche de la complexité, l’observateur fait partie du système qu’il 

observe (et qui l’observe en retour). Son principal outil d’analyse est sa capacité à 

percevoir les détails (ce que dit un individu) et à les relier en permanence à une 

vision plus vaste des mouvements de tout le système.  

L’ensemble de tous les mouvements, différents et propres à chaque individu, 

fait apparaître peu à peu une harmonie, un équilibre, une direction générale, un 

sens, un consensus d’idées.  

 

C) Étape 3 Constitution du corpus épistémologique 

Je décris ci-après  les points clés de cette approche.   

• L’intervenant n’est jamais neutre, ni objectif. Il utilise sa propre subjectivité.  

• L’interaction entre intervenant et groupe compose un  « système observant-

observé »  

• L’intervenant fait apparaître, dans la relation duelle, le tiers-inclus représenté 

par l’institution (ses règles, son fonctionnement, ses missions…) au travers de 

l’encadrement. L’encadrement est censé représenter « formellement » le 

cadre institutionnel.  
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• L’intervenant est l’allié de tous et d’aucun en particulier.  

• Le principe de fond est que toute intervention modifie la perception que les 

acteurs peuvent avoir de leur réalité. La représentation de cette réalité est le 

résultat d’une élaboration cognitive propre à chaque sujet laquelle s’inscrit 

dans l’interaction entre lui et les autres intervenants.  L’expérience de cette 

réalité est collaborative (construite en commun au cours de chaque rencontre) 

et ne vaut que pour la durée d’une rencontre. Une séance d’analyse réflexive 

de pratique professionnelle ne mobilise les attitudes et représentations que 

pour la durée d’une séance. Chaque séance représente cependant une étape 

supplémentaire dans l’élaboration en groupe d’une pensée… de groupe.  

• Toute parole des membres du groupe est admise et est considérée comme le 

reflet de la pensée de la personne, tout autant qu’elle est le reflet de la pensée 

du groupe. Une pensée ne naît jamais du vide ! Elle est considérée comme le 

résultat de l’interaction entre les membres du groupe. Quand un membre du 

groupe prend la parole, c’est toujours en lien avec la parole d’une autre 

personne. Ce que je dis c’est « parce que », en réponse à X et à ce qu’il a dit.  

Ce qui est dit, peut également l’être, en fonction d’une autre personne. Cette 

fois, la parole précède ce qui va être répondu. La parole n’est plus à 

comprendre « parce que » mais « afin de ». Le sens n’apparaît pas forcément 

quand l’intervenant se fixe sur une seule interaction. Il a beaucoup plus de 

chances de comprendre le sens des interactions s’il est sensible à l’ensemble 

plutôt qu’à une seule.  

• Chaque séance n’est rien. C’est l’ensemble des séances qui compose le 

fonds culturel,  la représentation commune de la mission de chacun comparée 

à la mission du groupe. Peu à peu, chacun évalue la distance à laquelle il 

pense se trouver pour créer un consensus de groupe sur un certain nombre 

de thèmes.  

• Les thèmes repérés constituent la trame, le fil conducteur qui d’une séance à 

l’autre, est rappelé.  

 

 



 215

 

D) Étape 4. Analyse thématique du corpus 

Note méthodologique : le choix du corpus théorique et la constitution des 

éléments qui le composent permettent peu à peu aux membres du 

groupe, et à l’intervenant, de constituer un ensemble de thèmes. La 

constitution de ces thèmes fait  partie de  l’identité du groupe, laquelle est 

liée au travail du groupe. Le travail du groupe produit une identité qui 

n’appartient dès lors qu’à cette activité d’analyse réflexive des pratiques 

professionnelles. 

Au final, la question posée est celle du transfert des apprentissages 

(réalisés avec l’aide de l’intervenant) à la vie professionnelle quotidienne.  

Les raisonnements produits en séance d’analyse réflexive des pratiques 

professionnelles sont-ils transférables dans la réalité quotidienne ?   

Si oui, comment ?  

Si non, pourquoi et comment changer cela ?  

Ces deux dernières questions sont essentielles car elles justifient la 

présence et les efforts de l’intervenant.  

Elles restent cependant sans réponse actuellement, mais elles pourraient 

faire l’objet d’une prochaine « recherche-intervention ».  

 

L’utilisation des métaphores :  

Imaginons le travail que peuvent faire les scénaristes de séries télévisées. 

L’ensemble des épisodes constitue un ensemble cohérent, bien que chaque épisode 

soit indépendant et différent de tous les autres. Chaque série télévisée a en principe 

sa marque de fabrique, son identité. L’histoire qui se déroule, d’épisode en épisode, 

reprend des éléments issus des épisodes précédents pour constituer des thèmes 

communs.  

Par exemple, les caractéristiques psychologiques d’un personnage sont 

dessinées peu à peu au fil des épisodes et constituent, au final, une sorte d’identité 

« télévisuelle ». Pour constituer l’identité de la série et de ses personnages, les 

scénaristes font appel à la mémoire des spectateurs et, éventuellement, rajoutent à 

l’intérieur d’un épisode des éléments issus d’autres épisodes (sous forme de « flash-

back » ou de « résumés des épisodes précédents » constituant ainsi une pré-
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activation sémantique). Pour développer ces séries, les scénaristes composent des 

personnages dotés de qualités qui évoluent au gré des enquêtes d’opinions réalisées 

auprès des spectateurs. Les producteurs de ces séries sont ainsi assurés du succès 

de leur production puisque celle-ci suit et anticipe les opinions des spectateurs.  

L’analogie avec les séries télévisuelles est limitée, cependant le processus 

général de l’ensemble des séances de pratiques réflexives est similaire. Chaque 

rencontre est indépendante de la précédente autant que de la suivante mais toutes 

sont reliées à un fil directeur qui est celui de la représentation de leur travail avec les 

personnes handicapées.  

Nous avons ainsi pu identifier les thèmes regroupés en trois catégories :  

• Le sujet  

o les relations interpersonnelles : les relations professionnelles, les 

relations amicales, les relations avec les connaissances ou avec des 

inconnus,  

o les relations de pouvoir : l’autorité, la soumission à l’autorité,  la 

violence, le contrôle de la violence par le sujet, l’aide au contrôle de la 

violence par le tiers  

o les relations amicales, les relations amoureuses, l’intimité,  la sexualité,  

o l’autonomie, l’indépendance, la relation de dépendance,  

o la cognition et la métacognition : les fonctions cognitives essentielles 

(vigilance, attention,  mémoire, fonctions exécutives, raisonnement, 

langage, émotions et compréhension des émotions, théorie de l’esprit 

…) 

o les différents types de handicap : mental, cognitif, psychique, sensoriel,  

o les vignettes pathologiques : pathologie psychiatrique, neurologique, 

vieillissement cognitif…  

• La famille :  

o la famille : les relations intra familiales,  

o les relations entre famille et institution, 
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o l’histoire de vie,  

o le génogramme : sa constitution et son utilisation.  

o le travail sur les projets de vie avec la personne, avec la famille (par 

l’intermédiaire d’éducateurs ou psychologues du Service Social.  

o la communication 

o la violence familiale, la maltraitance, les abus, l’alcool 

o la protection des majeurs 

• L’institution et l’équipe :   

o la pertinence sociale de l’entreprise 

o les missions de l’intervenant 

o la transmission des informations 

o le temps d’élaboration, les réunions de synthèse,  

o les logiques institutionnelles 

o l’impératif de production  

o le conflit entre logiques institutionnelles et logiques personnelles 

o la productivité  

o les valeurs de l’entreprise 

o le mythe institutionnel 

o la loi, la protection des majeurs 

o la violence institutionnelle, la maltraitance 

Cette liste n’est bien sûr pas exhaustive, mais elle sert à constituer peu à peu le 

fonds culturel du groupe. La référence aux thèmes déjà abordés est très utile car elle 

laisse aux membres du groupe le sentiment d’une continuité entre les séances. 

Chaque séance est ainsi  semblable et en même temps, différente de la précédente. 
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E) Étape 5. Réflexions de nature didactique, pédagogique et professionnelle 

Tant que les travailleurs handicapés font leur travail et qu’ils sont « productifs »  

il n’y a pas de problèmes. Mais la  caractéristique des travailleurs handicapés est  

quand même d’être handicapés !  Leurs capacités ont  été évaluées et leur niveau de 

compétences est compatible avec celui d’un ESAT. Ils ne peuvent donc pas travailler 

en milieu ordinaire. Notre société a prévu de se doter, dès 1954, de centres d’aide 

par le travail, puis de créer le 23 novembre 1957 la loi sur le reclassement 

professionnel et, enfin, par le décret du 13 juillet 1971, d’instaurer l’Allocation Adulte 

Handicapé (AAH).  

Il est entendu, d’emblée, que leur niveau de compétences et de performances 

est inférieur à la normale. Nous retrouvons la vision normative, « valido-centrée » 

telle que la présente dans Accessibilités  et handicap77  et dans Une société valido 

centrique,  Jésus Sanchez. Avant lui, Jean–Marie Bardeau l’évoquait dans Voyage à 

travers l’infirmité78, ou Robert Murphy79 Vivre à corps perdu Paris Plon 1990 ). Cette 

notion de société « valido-centrique » reste très prégnante au sein du groupe. 

Chacun a le sentiment que l’ESAT est une construction sociale de la dernière chance 

(même si leurs textes présentent au contraire l’ESAT comme un moyen d’accéder au 

travail en milieu ordinaire). Très peu de travailleurs handicapés quittent l’ESAT pour 

le milieu ordinaire.  

Le groupe a pu, dans le passé, accompagner des travailleurs handicapés vers 

le milieu ordinaire. Leur constatation est que le résultat a été catastrophique. 

L’ancien « travailleur handicapé » d’ESAT s’est retrouvé handicapé dans un milieu 

de travail peu favorable à la présence d’une personne handicapée (humiliations, 

quolibets, insultes, violences ont fait que la personne n’a pu rester dans ce milieu). 

Le groupe a l’impression d’une double peine : handicapé, et condamné à rester en 

ESAT.  Il pressent que l’ESAT est la première, mais aussi la dernière étape de 

l’insertion si ce n’est professionnelle, tout au moins sociale.  

Il est « handicapé », « Il fait son métier d’handicapé » ! Cette phrase a souvent 

été prononcée. Le fait qu’un travailleur handicapé soit  handicapé n’est en soi pas un 

                                                 
77 : Sanchez Idem p. 159-160 
78 Bardeau J-M.Voyage à travers l’infirmité, Paris, Scarabée, 1986 
79 Murphy R. Vivre à corps perdu, Paris Plon 1990 
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problème. La vraie question est de comprendre en quoi son comportement peut être 

dérangeant, pour lui-même, pour les moniteurs, pour les autres travailleurs.  

 Les moniteurs de l’ESAT sont toujours confrontés aux mêmes difficultés. Si les 

travailleurs handicapés travaillent correctement et qu’ils apprennent rapidement ce 

qu’ils sont censés apprendre, s’ils sont efficaces et performants, et si, en plus, ils font 

leur travail en suivant toutes les consignes qui leur sont données, alors les moniteurs 

n’ont pas de problème.  

Cet état est bien sûr utopique. Dans ce cas, le personnel d’accompagnement 

admet très bien qu’il suffirait à ces moniteurs d’être salarié dans une quelconque 

entreprise et de remplir une fonction de surveillant, de chef de groupe, de 

contremaître, autrement dit, une sorte de surveillant utilisant l’autorité sans occuper 

une position d’accompagnateur ou d’éducateur.  

F) Étape 6. Tracé des implications générales, projets de modification de la pratique 

tirés  de l’analyse réflexive.  

L’étape 6 de l’analyse réflexive des pratiques rejoint l’étape 6 de la 

méthodologie de « recherche intervention ».  

2.4.4.5 Etape 6.  Analyse : évaluation des  données de la recherche-intervention.  

La carte et le territoire :  

Il y a fréquemment une différence entre la « carte et le territoire », qui sont deux 

niveaux de réalité distincts,  comme l’entend Alfred Korbziski dans La carte n’est pas 

le territoire : Prolégomènes aux systèmes non aristotéliciens et à la sémantique 

générale.(100) 

Il y a une différence entre ce que les moniteurs pensent du handicap de 

manière générale, théorique (la « carte ») et ce qu’ils vivent au quotidien (le 

« territoire »). 

Pour la majorité d’entre eux, ils ont été confrontés à l’expression directe du 

handicap sans y être préparés (hormis une personne dont un enfant est handicapé). 

Plus  de la moitié d’entre eux se considèrent comme prisonniers de leur travail. L’un 

d’eux emploiera le terme de « travail dépendant ».  Le marché du travail dans une 

période de crise économique et de licenciements fréquents accentue encore le 

sentiment de l’impossibilité de quitter leur travail. Ils en sont prisonniers et, par 
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« contre coup »,  pourraient en vouloir aux travailleurs handicapés de leur imposer 

cette contrainte.  

« Nous sommes là à cause d’eux ». « S’ils n’étaient pas handicapés, nous ne 

ferions pas ce travail » « Pour aller où ? Pour faire quoi ? »   

 

Si les travailleurs handicapés sont empêchés dans leur vie quotidienne (leurs 

difficultés au quotidien représentent le « territoire ») plutôt que par le handicap en 

général  (ils ont pour la plupart une connaissance floue du cadre général qui 

représente la « carte »), les professionnels de leur côté ressentent pour eux-mêmes 

une forme d’empêchement qu’ils attribuent plutôt aux travailleurs handicapés (le 

« territoire ») qu’au  handicap (la « carte »). Si la vie quotidienne des travailleurs 

handicapés est déterminée par le travail dans les vignes ou par le travail dans 

l’atelier confiture, le travail quotidien des professionnels moniteurs est surtout 

déterminé par les travailleurs handicapés.  

2.4.4.6 Description des changements et des connaissances issues du projet 

La carte ATDP  

Quand ils sont interrogés avec le questionnaire ATDP, (voir Partie 2 Études 

expérimentales et études de terrain. Chapitre 2.2 Étude ATDP, ils répondent, au 

moins pour les 77% qui se placent dans le groupe 1, à partir de leur perception du 

« territoire ». Les 23 % qui se placent dans le groupe 2 répondraient plutôt en 

fonction de leur perception de  la « carte ».  

Il est bien sûr inutile d’essayer de repérer comment les réponses sont données 

individuellement pour plusieurs raisons :  

• une raison éthique. Chacun doit garder le libre choix de ses opinions et 

positionnements professionnels et personnels (ce qui est à mettre en lien avec 

le caractère subjectif du questionnaire).  

• une raison liée au traitement des données en catégories. Le traitement des 

données ATDP a été fait pour rechercher des profils de réponses et non pas 

pour décrire le profil de la personne questionnée.  
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• une raison liée à la complexité humaine. Certaines personnes peuvent avoir 

des réponses penchant plutôt vers un profil dominant sur certaines catégories 

et un profil différent sur d’autres catégories (ces réponses pouvant en outre 

varier dans le temps).   

D’un certain point de vue, les travailleurs handicapés sont protégés de ces 

contraintes liées à leur statut (ce qui serait vrai au regard de la législation sur le  

travail protégé !).  

« S’ils ne travaillent pas,  ils ont de toutes façons leur AAH (Allocation Adulte 

Handicapé).  

Sous entendu : les professionnels moniteurs peuvent se sentir  « immobilisés » par 

leur travail. Un travailleur handicapé qui ne travaille pas « reste » handicapé et de ce 

fait perçoit des revenus. Les travailleurs handicapés ont accès aux ressources par 

l’intermédiaire de leur handicap. Les professionnels ont accès aux ressources 

financières par l’intermédiaire de leur travail.  

Dans le questionnaire ATDP, (voir chapitre enquête de terrain), on constate que 

le groupe des professionnels connaît bien le handicap. Ils ont des attitudes qui se 

retrouvent, à 77 % regroupées dans le groupe 1, et à 23 % dans le groupe 2.  

Pour rappel, le groupe 1 a une appréciation : 

• plutôt positive dans la catégorie « Sentiments » (les personnes 

handicapées sont un peu plus sympathiques que les personnes non-

handicapées),  

• neutre ou négative dans  les catégories « Société et Travail » (elles 

devraient payer des impôts comme les personnes non handicapées, les 

employeurs devraient pouvoir licencier les personnes handicapées, et 

elles ne devraient pas être plus protégées du fait de leur handicap).  

Pour rappel, le groupe 2 a une appréciation :  

• peu tranchée,  oscillant entre les réponses  « pas tout à fait d’accord » 

à « plutôt d’accord ». Leurs réponses sur l’ensemble des catégories 

dénotent, soit un souci de conformité et de désirabilité, soit une 

ignorance de la réalité du handicap et ils répondent, de ce fait, comme 
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la majorité des personnes interrogées qui ne côtoient pas de personnes 

handicapées.  

 

Le territoire 

Un certain nombre de ces professionnels semble considérer le travail dans un 

ESAT, comme n’importe quel autre travail. Ils constatent cependant que leurs 

conditions de travail sont plutôt favorables (en comparaison d’un travail salarié vis-à-

vis avec un autre employeur).  

Ils souhaiteraient cependant une amélioration de la « pénibilité » de leur travail. 

Cette pénibilité est attribuée plutôt à leur mission d’encadrement des travailleurs 

handicapés qu’aux conditions matérielles du travail (le travail agricole est soumis aux 

intempéries et à une dépense énergétique importante mais cela a été rarement leur 

plainte).  

Ce qui est le plus souvent pointé, est la  conséquence du handicap psychique, 

les troubles du comportement et les troubles cognitifs (qualifiés de déroutants). Ce 

« désordre des apparences », pour reprendre le terme de Alain Blanc dans Le 

handicap ou le désordre des apparences est vécu comme un élément négatif et ils 

regrettent l’éloignement du SAVS (Service d’Accompagnement à la Vie Sociale). 

(105) 

Le Service Social lorsqu’il était présent au sein de l’institution,  représentait en 

fait le tampon entre la vie à l’intérieur de l’entreprise et la vie à l’extérieur 

(accompagnement social, éducatif,  suivi des personnes dans les unités 

d’hébergement). La majorité des problèmes « relationnels » était pris en charge par 

le personnel du SAVS (essentiellement des éducateurs spécialisés) laissant donc 

ainsi les moniteurs éloignés de ce type de préoccupations.  

Le géographe et le cartographe 

Implicitement le groupe et le directeur reconnaissent qu’ils ne communiquaient 

pas sur les finalités, missions et difficultés quotidiennes. Chacun demandait, 

cependant  à l’intervenant d’agir sur l’autre élément du système.  
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Le directeur souhaite que les moniteurs soient apaisés et qu’ils travaillent mieux avec 

les personnes handicapées tout en tenant compte de l’impératif de production de la 

structure.  En d’autres termes ils doivent travailler seuls et en autonomie.  

La plainte du groupe vis-à-vis de l’encadrement est de ne pas se sentir 

soutenus directement. Le groupe souhaitait  que l’intervenant reconnaisse la difficulté 

de leur travail et que l’encadrement suive leurs avis. Confusément l’intervenant 

pouvait  être chargé de trouver les « bonnes » solutions à leur place.  

Le problème est qu’il n’y a pas de solution apparente. Comme toujours dans un  

problème complexe, il n’y a pas de solution simple. En fait la problématique est ainsi 

faite qu’elle est constitutive de l’organisation. Elle est l’organisation ! L’organisation 

fonctionne de manière problématique et elle évolue ainsi. Le dysfonctionnement est 

le fonctionnement normal de toute institution.  

Il importe donc de regarder son évolution plutôt que de se focaliser sur un 

problème particulier, désigné comme étant « LE » problème. Antoine de St Exupéry 

dans Vol de nuit répondait à l’inspecteur Robineau « Voyez vous Robineau… dans la 

vie il n’y a pas de solution. Il y a des forces en marche : il faut les créer et les 

solutions suivent ».(106) Les forces en marche, dont parle St Exupery, seraient ici 

l’évolution de la structure, les impératifs de production imposés par la limitation des 

budgets alloués par la collectivité, et qui probablement continueront à se réduire.Les 

forces en marche sont aussi le désir de bien faire, de mieux faire, du groupe des 

moniteurs. Certaines séances ont été l’occasion de voir s’affronter plusieurs 

tendances concernant la manière de répondre et de se comporter face aux difficultés 

d’un travailleur handicapé.  

La séance 39 et 40 a ainsi été consacrée à l’attitude à avoir avec « M ». M 

n’écoute pas les consignes de sécurité. Il en fait toujours trop. Il ne veut pas 

s’arrêter aux pauses, fait deux rangs de vignes de plus que tout le monde. Il 

présente des douleurs de type dorsalgies/lombalgies et il soulève trop de 

poids (alors que la consigne donnée à tous est de soulever les poids lourds à 

deux ou  trois personnes). Il ne veut pas passer pour un fainéant, pour un lent, 

il est toujours prêt à aller travailler. Il a un mot à la bouche, c’est « travail, 

travail, travail ». Il ne se mélange pas avec les autres travailleurs handicapés. 

Il semble choisir ses relations avec les moniteurs et il exclut de la relation des 

moniteurs avec lesquels il dit ne pas s’entendre (sans que ceux-ci sachent 
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réellement ce qui a pu se passer). Certains moniteurs redoutent ses accès de 

violence et craignent qu’il devienne incontrôlable. Lors d’une situation qui leur 

paraît nécessiter un appel de soutien d’urgence, le cadre ne pouvant se 

déplacer leur demande de régler seuls la situation. De ce fait, les moniteurs ne 

se sentent pas soutenus par leur encadrement et les reproches augmentent, 

alors que le cadre de proximité est absent à cette séance d’analyse de 

pratiques réflexives.   

L’intervenant est chargé d’apporter un éclairage de la situation.  

Les thèmes de l’autonomie de décision, de la violence, des règles de 

fonctionnement incompréhensibles pour M, d’autorité, d’empathie, 

d’éclairages sur la situation familiale susceptibles de  donner du sens à la 

situation sont débattus. Peu à peu, le ton s’apaise et le groupe s’achemine si 

ce n’est vers une décision, au moins vers un consensus qui permette au 

groupe de savoir comment se comporter avec M en cas de nouvelle difficulté. 

Le consensus construit en commun est la solution du groupe dans lequel 

l’intervenant a une place. L’intervenant ne cherche pas à porter « LA » 

solution. La fonction de l’intervenant est de participer et de favoriser 

l’élaboration d’un savoir commun. Il facilite l’accès à une méta cognition du 

groupe sur la situation.  

La très grande majorité des séances a suivi ce scénario.  

2.4.4.7 Étape 8.  Critique de l’intervention et conséquences. 

Les moniteurs perçoivent ce climat de contrainte produit soit par les difficultés 

des travailleurs handicapés soit par l’éloignement de leur encadrement. Ils ont le 

sentiment de ne pas savoir / pouvoir / (vouloir) aborder en autonomie les situations 

quotidiennes. Leur niveau de plainte est concomitant aux difficultés personnelles des 

travailleurs handicapés.  

Ils sont très attentifs aux  besoins des travailleurs handicapés, assistance, 

confort de travail, quiétude relationnelle, travail plaisant, satisfaction, valorisation 

reconnaissance par leurs pairs, reconnaissance de la part des moniteurs…  

Ils ont tendance à méconnaître leurs ressources. Ils ont conscience que ces 

ressources se nomment : préparation de la journée, soutien d’un moniteur en cas de 
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difficultés, mise en commun régulièrement à l’occasion des synthèses…). Le fait de 

tourner de manière régulière sur les activités,  de partager rapidement les consignes 

entre tous les travailleurs et de ménager des temps de pause facilite le soutien 

verbal…  

 

Les échanges :  

Le  défaut de communication constaté initialement entre la direction et le 

groupe en ce qui concerne les ressources disponibles, l’expression des besoins, la 

finalité de la structure et sa pertinence sociale semble avoir évolué favorablement. Le 

niveau de plainte vis-à-vis de la direction a considérablement baissé.  

 

Lors des dernières séances (deuxième semestre 2012), le groupe manifeste un 

niveau d’autonomie qui lui permet de répartir entre eux le temps de parole. Les 

membres du groupe s’écoutent et prennent leur « tour de parole » (à de quelques 

rares exceptions près). À ma proposition de travailler sur des « vignettes » cliniques, 

le groupe établit un consensus pour que la psychologue prépare une anamnèse et 

un historique de l’évolution et des difficultés socio-familiales de certains travailleurs 

handicapés posant problème au groupe (le cas de M par exemple).  

Le travail sur deux séances autour de M me permet d’assister à la mise en 

place d’une auto-régulation autour de leurs styles d’accompagnement. Les 

oppositions sont moins virulentes et il y a plutôt une recherche de consensus.  

La question posée est celle de l’acceptation ou le refus de prolonger le contrat 

de M. Le groupe doit décider prochainement si M reste, ou non, dans l’institution. Le 

groupe est en train de se construire une représentation commune de ce qu’il 

convient de faire et de comment il convient de se comporter avec M (alcool, 

intolérance à la frustration, agressivité, impulsivité, difficulté de langage, 

métacognition altérée). M est probablement une victime multi carencée 

affectivement, avec des retards de développement intellectuels importants (qui 

justifient l’orientation en ESAT).  

 

« Il n’a pas tout ce qu’il faut où il le faut ». « Il n’arrive pas à s’exprimer et à dire ce 

qu’il ressent. Mais il fait très bien comprendre qu’il souffre dans sa tête. Il est 

touchant. »  
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« Il est parfois très efficace de ne pas lui parler. Il est préférable… quand il est dans 

cet état… de s’asseoir simplement à côté de lui… sans rien dire.  

Il l’accepte. J’ai l’impression que ça l’apaise ». 

  

Si les connaissances concernant le handicap cognitif, psychique ou mental 

mobilisées par l’intervenant ne sont pas réutilisées directement par les moniteurs, 

leur attention est cependant régulièrement attirée vers les difficultés de M (comme 

d’autres travailleurs. 

Si la compassion n’est pas générale et également partagée entre tous, elle est 

néanmoins admise. Les moniteurs qui ont ce genre d’attitude se positionnement 

plutôt en « défenseurs », tandis que d’autres ont au contraire des attitudes plutôt 

orientées vers les règles de l’institution (donc vers les sanctions prévues par le 

règlement intérieur).  

Le groupe oscille entre repérage des besoins et des ressources des travailleurs 

handicapés. Le groupe porte aussi cette réflexion sur lui-même en rajoutant la 

question de la finalité de leur travail, et celle de la pertinence sociale de leur travail 

au sein de l’institution. La prise en compte permanente de la finalité est aussi dans 

ce travail une manière d’élaborer avec le groupe un savoir expérientiel et pour moi 

d’inspiration constructiviste.  



 

 

2.4.5 Conclusion  

 

Le schéma ci-après résume la problématique générale : 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Il est facile de comprendre que ce

pas l’évolution du temps, ni le 

avoir de leurs missions.  

Le fait que les séances d’analyse de pratiques soient plutôt vécues comme 

positives ne leur permet pas encore de penser l’évolution de leur mission sans le 

soutien didactique de ces séances. 

après résume la problématique générale :  

Il est facile de comprendre que ce schéma est un schéma général qui ne reflète 

ni le changement de perception que les moniteurs peuvent 

Le fait que les séances d’analyse de pratiques soient plutôt vécues comme 

positives ne leur permet pas encore de penser l’évolution de leur mission sans le 

soutien didactique de ces séances.  
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schéma est un schéma général qui ne reflète 

perception que les moniteurs peuvent 

Le fait que les séances d’analyse de pratiques soient plutôt vécues comme 

positives ne leur permet pas encore de penser l’évolution de leur mission sans le 
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En fait, je peux émettre l’hypothèse que ces rencontres ont une valeur 

thérapeutique professionnelle. En ce sens, cela rejoindrait l’idée de Korbziski (Ibid) 

d’une carte théorique du monde, une représentation communément admise et 

surtout construite avec des codes communs.  

Ainsi, le travail de recherche intervention incluant la démarche d’analyse 

réflexive des pratiques permettrait de faciliter l’élaboration d’une « carte  

professionnelle », une représentation construite en commun de l’expression du 

handicap mental, psychique ou cognitif, à travers la  réflexion et la  comparaison des  

attitudes de chacun.  

Je peux aussi émettre l’hypothèse que ce travail a aussi un impact personnel 

positif.  

Bien entendu cet aspect n’est pas recherché et n’est pas un objectif. Je dirais qu’il 

s’agirait plutôt d’un gain collatéral, comme il y en a parfois dans les conflits armés,  

des dommages collatéraux ! 

 

 

Résumé :  

 

La démarche de recherche qualitative est une démarche centrée sur l’étude du 

comportement humain qui a pour but d’extraire le sens attribué aux comportements.  

Les méthodes utilisées sont de  trois types : 

• L’observation « neutre » et  l’observation participative,  

• L’entretien : la parole est recueillie lors de trois types différents  

o Entretien libre  

o Entretien semi directif 

o Entretien dirigé 

• Les questionnaires.  

Dans cette étude de terrain, le groupe demandeur est un groupe de professionnels 

travaillant dans un ESAT. De récentes modifications institutionnelles font apparaître 

une certaine désadaptation et un malaise par rapport à l’encadrement et par rapport 

à la mission de fond que représentent l’accompagnement et le soutien des capacités 

des travailleurs handicapés.  
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Comme cela est fréquent, ce sont surtout les travailleurs handicapés souffrant 

de handicap cognitif, psychique ou mental qui semblent avoir le plus besoin d’un  

soutien spécifique de la part des moniteurs éducateurs et moniteurs techniques.   

La demande faite par l’institution est celle d’une régulation d’équipe confrontée 

à la complexité du handicap cognitif, psychique et mental.  

Le fondement épistémologique de ce travail est représenté par l’approche de la 

complexité ou approche systémique incluant la place et l’implication de l’intervenant.  

Cette approche a nécessité l’adaptation de méthodes empruntées à la 

démarche de recherche qualitative telles que décrite par Paillé ((2007) (Ibid) 

Ainsi recherche intervention et analyse réflexive de pratiques professionnelles 

ont été mises en place et regroupées au cours d’un processus s’étendant sur  quatre 

années à raison de 40 rencontres (à raison d'une rencontre mensuelle de septembre 

à juin avec le groupe des professionnels et de 12 rencontres (à raison d’une 

rencontres trimestrielle) avec l’encadrement de l’institution représenté par le directeur 

d’établissement.  

Chaque séance avec le groupe est en fait une fractale du processus complet :  

o Définition d’une question de départ (un problème avec un membre du système 

(professionnel ou travailleur handicapé ou l’encadrement).  

o Recherche des informations complémentaires 

o Élaboration en groupe de la problématique 

o Hypothétisation et contextualisation 

o Recherche d’un consensus de groupe pour clarifier leurs attitudes 

o Conclusion intégrative, regroupant les informations et hypothèses réalisées 

 

Le résultat est une transformation progressive des attitudes des professionnels face 

au handicap cognitif, mental ou psychique des travailleurs handicapés. Si le groupe 

présente des signes de maturité professionnelle (recherche consensuelle du sens 

donné à la problématique) le travail réalisé se fait pour l’instant au cours des séances 

de régulation.  

La finalité du travail avec ce groupe est de faciliter son autonomisation. Jusqu’à 

présent la présence d’un animateur/intervenant est souhaitée par le groupe qui reste 

demandeur de la présence mensuelle de l’animateur.  
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Le groupe s’est cependant approprié le temps de régulation pour construire son 

processus d’autonomisation. Le transfert de cet apprentissage dans le contexte 

professionnel quotidien (hors de la présence de l’animateur/intervenant) ne pourra se 

faire que si l’encadrement y est impliqué. L’implication de l’encadrement doit être 

obtenue grâce au niveau d’autonomie atteint par le groupe réalisant ainsi la 

transformation épistémologique de l’institution.  

 

Ces deux dernières étapes (transfert des apprentissages et 

diffusion/transformation épistémologique) peuvent représenter  des objectifs 

intéressants dans une approche de la complexité, tant au niveau fonctionnel (le 

groupe des moniteurs) qu’au niveau de l’encadrement (encadrement de proximité, 

cadres et direction).  

L’enjeu de cette transformation progressive est discuté trimestriellement au 

cours d’entretiens d’explicitation et pour reprendre le poème de Antonio  Machado, 

ce travail comme le chemin se construit en marchant… 

Le handicap a ceci de particulier qu’il est conçu au travers de  lois qui parce 

qu’elles s’appuient sur des concepts récents comme ceux contenus dans les 

classifications actuelles, déterminent notre organisation administrative. Ce faisant, le 

handicap prend un caractère un peu théorique, un peu abstrait. Nous lui attribuons 

ainsi  un caractère d’extériorité.  

Cependant, les personnes handicapées, les familles, les professionnels vivent 

au quotidien la confrontation à la réalité. Nous lui attribuons un caractère d’intériorité 

qui est parfois source de souffrance. C’est aussi à partir de la souffrance ressentie 

chez les travailleurs par les moniteurs-éducateurs, de manière compassionnelle que 

se tisse peu à peu ce lien entre intériorité et extériorité.  

Certains professionnels ont aussi parfois la ressource d’éviter cette 

confrontation en s’isolant dans une indifférence toute empreinte de 

professionnalisme qui ne résiste cependant pas bien longtemps en fait, à la volonté  

du groupe d’harmoniser ses pratiques.   

Ainsi il arrive, comme c’est le cas pour le personnel de cet ESAT, qu’il devienne 

indispensable de s’interroger sur le fondement de leur mission professionnelle.  
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La nécessité du changement vient pour les moniteurs de l’ESAT de leur 

insatisfaction à ne pas savoir comment se comporter avec certains travailleurs 

handicapés. La découverte progressive du caractère d’intériorité du handicap qu’ils 

côtoient au quotidien leur ouvre les yeux sur ce que vivent au quotidien les 

personnes qu’ils ont la charge de prendre en compte.  

Quand extériorité et intériorité se rejoignent les acteurs ont le sentiment de faire 

ce qu’il convient de faire et, en quelque sorte,  de mettre en avant une dignité 

personnelle et professionnelle. Les deux étant indissociables par nature.  
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3 TROISIEME PARTIE : DISCUSSION 

3.1 LES APPORTS DE NOS TRAVAUX 

3.1.1 Les études expérimentales 

3.1.1.1 G MAP  

La C.I.F. (Classification Internationale du Fonctionnement), dernière-née des 

classifications proposées par l’O.M.S. (Organisation Mondiale de la Santé) reflète 

nos conceptions actuelles du handicap. Si la C.I.F. en développant la notion de 

participation amène un changement important, elle dirige cependant l’attention vers 

l’aspect socialisé du handicap. Ce qui est une nouveauté et capte l’attention de tous !  

La nouveauté de la C.I.F. est d’aborder de manière dynamique la notion de 

participation. La participation est la résultante de l’interaction entre plusieurs visions 

du handicap. Marcia Rioux (opus cité) (du Roeher Institute de Toronto) proposait en 

1997 une nouvelle typologie du handicap. Elle y abordait les différents courants en 

présence, allant du modèle individuel au modèle social, synthétisé ainsi :  

 

  
Modèle 
individuel 
médical 

Modèle 
individuel 
fonctionnel 

Modèle Social 
environnemental 

Modèle Social 
droits de 
l’homme 

Cause 
principale 

Problème  
de santé 

Problème  de 
santé 

Limitation 
environnementale 

Non respect 
des droits 
humains 

Traitement 
Prévention 
guérison 

Compensation 
fonctionnelle 
et financière 

Aménagement de 
l’environnement 

Réforme de la 
société 

Domaines 
de 
référence 

Politique 
sanitaire 

Politique 
sociale : 
discrimination 
positive 

Non- 
discrimination 

Politique des 
droits de 
l’homme 
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G. MAP est une échelle d’évaluation qui s’intègre dans ce courant novateur. 

Cependant G MAP, si elle mesure bien les limitations d’activité, les conditions 

environnementales (environnement humain et environnement « politique ») aptes à 

être facilitateurs ou obstacles, facteurs clés de la participation, a surtout comme 

principal avantage de nécessiter du temps pour sa passation (deux à trois heures) ! 

G MAP en prenant du temps, laisse du temps, à la parole de l’usager.  

Le temps est toujours ce qui manque aux évaluateurs. Les outils doivent être, 

rapides à mettre en œuvre, pertinents, répondre aux caractéristiques métrologiques 

qui font d’eux de bons outils fiables et valides.  

Les restrictions de participation dues aux conséquences de troubles cognitifs 

dans la schizophrénie ou dans le traumatisme crânien, s’apprécient, elles,  avec du  

temps. Une perspective positive de l’évaluation de la complexité clinique de l’homme 

handicapé est de laisser du temps à l’usager pour élaborer une parole.  

Le temps nécessaire pour utiliser G MAP est le temps nécessaire à l’usager pour lui 

permettre de définir, au mieux avec ses mots, sa situation, ou son vécu du handicap.  

Quand l’évaluateur, dans son exercice quotidien n’a pas le temps de donner du 

temps au patient il risque de transformer la personne en objet d’expérimentation.  

G MAP, dans sa première version, prenait entre deux et trois heures de  

discussion.  

 

On peut considérer que ce temps est :  

• soit un inconvénient au regard de la charge de travail institutionnel (donc du 

temps disponible laissé à l’évaluateur),  

• soit un avantage octroyé au bénéficiaire de l’évaluation.  

 

Le temps des institutions ne s‘écoule pas à la même vitesse que le temps 

individuel. Le temps est compté par les institutions du fait des contraintes 

économiques budgétaires ou financières, et n’a pas la même subjectivité que le 

temps personnel.  

Le temps des personnes souffrant de handicap cognitif, ou autre, n’est pas non 

plus sur la même échelle de subjectivité.  
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L’accélération du temps dans notre fonctionnement sociétal crée un décalage 

néfaste pour ceux qui, du fait d’un handicap seront encore plus décalés ! 

Dans une perspective anthropologique de la clinique humaine,  l’institution crée, 

ainsi, elle-même un obstacle à l’évaluation de la participation pour ceux-là même 

qu’elle pourrait aider.  

Pour Harmut Rosa dans Aliénation et accélération, cette tendance à 

l’accélération  crée une aliénation préjudiciable pour l’homme social. Selon cet 

auteur, nous perfectionnons de plus en plus les moyens de gagner du temps. 

L’efficacité et la performance se conjuguent avec le gain de temps. Ce qui doit nous 

libérer et nous redonner du temps nous aliène chaque jour davantage. (107) 

Ainsi, le nombre de courriers électroniques traités chaque jour a augmenté 

considérablement ces dernières années obligeant les professionnels à passer 

chaque jour un petit peu plus de temps devant leur ordinateur.  

La technologie ne libère pas forcément l’homme qui l’a créée. Ainsi le concevait 

déjà Günther Anders en 1956 quand il écrivait l‘Obsolescence de l’homme. (108) 

Pour cet auteur l’homme « moderne » (l’homme social du XXème siècle) vit dans 

une société dont les fondements sont la production de biens de consommation. 

Toutes les infrastructures sont orientées vers ce but. L’économie qui est le fruit de 

cette organisation crée une autre forme d’aliénation en écartant et en clivant la 

population en plusieurs « tranches ».  Les hommes se distinguent alors les uns des 

autres par leurs capacités à consommer. Il y a ceux qui ont les moyens financiers, et 

ceux qui ne les ont pas. Le montant maximum de l’AAH 80 est en Octobre 2012, de 

776, 59 euros.  

Le RSA81, pour ceux qui n’ont pas le statut handicapé, en octobre 2012, est 

compris entre 474,93 euros et 609, 87 euros (si la personne est isolée).  

Les personnes handicapées seraient-elles le baromètre de notre future 

aliénation ?  

 

                                                 
80  A.A.H. : Allocation Adulte handicapé 
81 R.S.A. Revenu de Solidarité Active 
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3.1.1.2 ATDP  

L’évaluation des attitudes envers les personnes handicapées est une 

préoccupation qui n’est pas nouvelle. Ainsi l’ATDP (« Attitude Towards Disabled 

Persons » (« attitude envers les personnes handicapées »)) créée en 1966 par H. E. 

Yuker (opus cité)) cherche à rendre visibles  les attitudes qu’ont les sujets interrogés 

face aux personnes handicapées ou au handicap en général.  

 

Ce questionnaire, utilisé auprès d’un nombre important de personnes sur la 

période suivant la parution de la loi du 11 février 2005, montre que les tendances  

générales des sujets testés sont surtout modifiées dans deux conditions : 

• Que leur formation les mette en contact régulier avec des personnes 

handicapées, soit parce que c’est l’orientation de la formation (c’est le cas 

des études en ergothérapie au moins pour l’échantillon testé à Bordeaux)  

• Que leur formation même si elle ne les oriente pas ainsi (la formation des 

ingénieurs en cognitique) les mette en contact avec des personnes 

handicapées, (ce qui fut le cas pour l’échantillon d’étudiants testés à 

l’ENSC 82 de Bordeaux).  

Ce résultat est cohérent avec les constatations rapportées en particulier dans le 

dernier rapport de l’OMS (Rapport mondial sur le handicap 2011). Plus les enfants 

côtoient tôt des enfants handicapés, à l’école par exemple, plus facile sera l’insertion 

pour ces enfants par la suite. Encore faudrait-il  prendre un peu de distance vis-à-vis 

du terme insertion.  

En effet, l’insertion devrait être un terme considéré comme négatif même s’il 

reflète une réalité sociale. En effet pour quoi vouloir insérer ceux qui sont par 

essence déjà insérés. Les enfants handicapés, ou non, font bien plus qu’être insérés 

dans la société. Ils en font partie, ils sont la société ! C’est le clivage social instauré 

dans notre pays par une pensée politique post-guerre mondiale qui est, pour une 

part, à l’origine des difficultés que rencontre notre pays depuis 40 ans.  

Pourquoi une loi en 1975 ? Pourquoi une loi en 2005 ?  Pourquoi si tard ? Un 

des éléments de réponse est apporté par Catherine Barral dans L’institution du 

handicap. Le rôle des associations au XIXème et XIXème siècles. (109) 

                                                 
82  ENSC :  Ecole Nationale Supérieure de Cognitique 
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En effet, selon cet auteur, les associations se sont vues confier la gestion des 

établissements pour les malades (les sanatoriums, les léproseries, les enfants 

malades…). Par la suite, ces associations ont elles-mêmes créé le paradoxe de 

défendre et d’essayer de faire valoir le droit des personnes handicapées qu’elles 

avaient elles-mêmes contribué à isoler en prenant en charge la gestion des 

institutions qui les abritaient. Ainsi, les institutions ont dû se « battre » pour être 

reconnues et exister, tout en « conservant » « la clientèle » qui assurait leur 

existence. Ce portrait n’est pas négatif comme on pourrait le penser de prime-abord 

avec une première lecture.  

En effet, les institutions caritatives, confessionnelles, associatives (loi des 

associations à but non-lucratif, dite loi de 1901) ont eu une fonction essentielle de 

protection et de soin aux personnes handicapées. Les associations ont inventé 

l’accompagnement social des personnes handicapées. Seulement l’histoire n’avance 

jamais dans un seul sens. L’histoire est faite de recommencements, d’allées et 

venues, de balanciers et de répétitions. Les solutions aux problèmes d’une époque 

peuvent parfois devenir les problèmes d’aujourd’hui. Ainsi si la pensée du handicap 

était essentiellement une pensée médicale, si les associations ont permis 

l’avènement d’une pensée sociale, il manque toujours un courant de pensée fort, 

centré sur le droit de la personne handicapée.  

3.1.1.3  L’E.S.A.T. « dans  les murs »  

La désadaptation de la population handicapée, objet de ces recherches, avait 

pour cause l’évolution des progrès des machines traitant l’information. Le bénéfice 

de cette évolution, en terme de rentabilité, bénéficie à l’institution mais est 

préjudiciable au travailleur handicapé. Le travail accessible pour des travailleurs 

handicapés de faible qualification en 1975 ne l’est plus en 2005. Le travail a évolué 

bien plus rapidement que les   compétences des travailleurs handicapés.  

La solution de 1975 de créer un ESAT au sein de l’institution au moment  de la 

parution de la loi en faveur des personnes handicapées, était novatrice et a rempli sa 

mission pendant plus de trente ans. L’évolution technologique qui est imposée à 

l’institution a fini par créer indirectement de la désadaptation. Une solution technique 

issue de l’environnement technologique est envisageable, mais elle se heurte à 

l’opposition de l’environnement humain.  
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« Le progrès ne vaut que s’il est partagé » aurait dit Aristote. Quand il n’est pas 

partagé par tous, ceux qui ne peuvent en bénéficier doivent recevoir des aides 

compensatoires.  

Les adaptations logicielles qui ont été testées ont montré que la solution d’une 

amélioration logicielle pouvait être utile. Le facteur humain est cependant 

déterminant pour intégrer les bénéfices liés à l’amélioration de cette ergonomie 

logicielle. Si les travailleurs handicapés  reçoivent des aides qui facilitent l’adaptation 

à l’emploi, en favorisant l’apparition de  leurs «performances », cela crée par contre 

coup,  une « concurrence » vécue comme « déloyale » par le personnel « non-

handicapé ».  

« Il est hors de question qu’un travailleur handicapé fasse mon travail », dira 

l’un d’eux.  

Le problème est complexe et doit être abordé avec précaution. Plusieurs pistes 

paraissent cependant intéressantes ; elles sont de l’ordre de l’évolution de la 

société :    

• Piste anthropologique : l’évolution est inéluctable. L’homme s’adapte à 

l’évolution de son contexte. Quand on veut faciliter l’évolution des mentalités il 

vaut mieux agir sur le contexte que sur l’individu.  

• La piste politique : la décision politique est un facteur clé, à condition que le 

politique pense plus à la prochaine génération plutôt qu’aux prochaines 

élections.  

• La loi et les administrations qui font appliquer la loi.  

• Piste administrative : elle est chargée de mettre en forme et de faire perdurer 

dans le temps  les solutions mises en place 

• La piste Ressources Humaines : le personnel de soutien et 

d’accompagnement connaissant les rouages de l’institution est indispensable, 

comme sont indispensables les AVS dans la scolarité. La différence réside 

dans le fait que l’école accueille des enfants. L’entreprise accueille des 

adultes. Ce qui est admis pour les écoles (la force des familles), n’est pour le 

moment pas transposé dans cette institution.  
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• La piste technologique, en particulier celle du design universel et de 

l’ergonomie logicielle qui familiarise travailleur handicapé et travailleur non 

handicapé.  

En conclusion, toutes les pistes sont utiles et devraient être utilisées, dans un même 

moment.  

 

3.1.1.4 L’ESAT (hors les murs)  

Dans le cas de ces E.S.A.T. la configuration est différente sur deux points. 

L’E.S.A.T. est une institution qui doit vivre par elle-même. Il ne dépend pas d’un 

établissement financier qui l’abrite dans ses murs. L’ESAT ne doit sa stabilité 

économique qu’au fait qu’il soit bien intégré dans un tissu social et un réseau 

d’entreprises qui lui confient des tâches à traiter, soit qui emploie directement des 

travailleurs handicapés (sous-traitance et encadrement par des moniteurs). L’étude 

de terrain menée pendant quatre ans a montré la nécessité d’accompagner l’équipe 

de moniteurs qui encadre  les travailleurs handicapés.  

La difficulté venait cette fois-ci de la désadaptation ressentie par les  

professionnels face au handicap psychique et au handicap cognitif.  

Cette activité d’interface, de « tampon » entre les travailleurs handicapés et le 

personnel d’accompagnement était auparavant supportée par le personnel du 

service social. Les changements structurels ont créé un malaise au sein du groupe 

de moniteurs éducateurs.   

L’activité de régulation a été pensée par l’encadrement pour répondre à ce 

besoin. Au-delà de la simple réponse à la « commande », il a semblé intéressant de 

développer un projet de « recherche-intervention » intégrant dans son déroulement 

une activité d’analyse réflexive de pratiques professionnelles.  

Cette méthodologie appliquée à l’approche des systèmes complexes a été 

élaborée pour cette recherche.  

On constate pour le groupe des moniteurs une intégration des éléments 

cliniques permettant de mieux prendre en compte les conséquences du handicap  

cognitif psychique et mental au sein de l’ESAT.  
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Il reste à orienter le processus de recherche-intervention, incluant le travail 

d’analyse réflexive des pratiques professionnelles, vers un transfert des  

apprentissages en situation d’autonomie.  

Cette évolution des compétences du groupe est positive et est semblable à ce 

que produit l’analyse réflexive auprès des étudiants en formation initiale.  

3.1.2  Essai de synthèse  

Les études menées G MAP (évaluation des restrictions de participation), ATDP, 

(mesure des attitudes face aux personnes handicapées) les deux études de terrain 

sont toutes très différentes, tant par leurs objectifs que par les méthodes qui en 

découlaient. Elles ont toutes montré des résultats positifs mais  néanmoins partiels. 

3.1.2.1 G MAP 

G MAP serait à améliorer par une extension et une vérification de ses 

caractéristiques métrologiques. Une recherche multicentrique est actuellement en 

cours qui va intégrer étudier les limitations d’activité et restriction de participation de 

patients aphasiques victimes d’A.V.C. (accident vasculaire cérébral) ou soufrant de 

la maladie de Parkinson.  

Il n’en reste pas moins que le fondement conceptuel de G MAP  est inédit et 

apporte au clinicien une vision nouvelle des besoins d’accompagnement des 

personnes handicapées. L’appréciation des activités de la vie quotidienne par le 

patient lui-même, par ses proches et par les professionnels soignants doit donner 

lieu à des développements thérapeutiques. G MAP prend en compte l’expression de 

la pathologie et des contraintes environnementales en terme de participation dans 

tous les domaines de la vie quotidienne.  

L’évolution de la  C.I.H. vers la C.I.F. grâce à la prise en compte de l’interaction 

entre toutes ces composantes, est un changement épistémique intéressant.  Elle 

permet une évolution de nos outils d’évaluation vers plus de complexité. Le 

fondement systémique de G MAP et de la CIF nécessite cependant une formation 

parallèle pour tirer pleinement parti des qualités de l’outil.  
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3.1.2.2 ATDP 

ATDP a surtout montré ce que nous savions déjà de manière générale. C’est 

surtout l’expérience de vie au quotidien avec les personnes handicapées qui change 

le regard des professionnels ou des étudiants en formation.  

A TDP est un outil d’évaluation des attitudes, très généraliste. C’est en tout cas 

ce qui a pu lui être reproché. Il s’est avéré cependant sensible à des variations 

d’attitudes dans une population d’étudiants en formation et de professionnels 

engagés dans un processus d’analyse réflexive.  

3.1.2.3 L’ESAT « dans les murs » 

La recherche effectuée dans un ESAT « dans les murs » a montré l’efficacité de 

l’ergonomie logicielle et la nécessité de réaliser un accompagnement en amont de 

toute transformation des pratiques et des représentations.  

Les représentations négatives du handicap psychique, cognitif ou mental 

restent très fortes  et sont un obstacle majeur à la réussite du projet. Cette recherche 

a montré l’efficacité de l’outil la portée de celui-ci reste limitée si les pratiques 

professionnelles ne sont pas accompagnées. Cette étude a montré, en « creux »,  

que le facteur humain est déterminant dans la vie de l’entreprise bien plus que le 

facteur technique.  

3.1.2.4 L’ESAT « hors les murs » 

Contrairement à la précédente étude, l’étude ESAT « hors les murs » a porté 

exclusivement sur le facteur humain qui constitue l’environnement relationnel des 

travailleurs handicapés. La recherche menée avec une équipe de professionnels 

d’un ESAT « hors les murs » a montré l’intérêt d’une approche de la complexité 

appliquée aux institutions. Une formation spécifique concernant le handicap cognitif, 

psychique et mental ainsi qu’une formation à l’approche systémique des familles et 

des institutions paraît nécessaire. Cette double formation intervient probablement 

pour une grande part dans l’évolution positive du processus bien que cet aspect n’ait 

pas été mesuré autrement que par une auto-évaluation du groupe.  

Cette démarche de « recherche-intervention » a montré que, dans tout système 

humain, il est possible d’obtenir une transformation du système en agissant sur 
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l’environnement relationnel et représentationnel. Le résultat probant est que les 

tensions et le malaise éprouvés par les membres du groupe, imputés au départ aux 

travailleurs handicapés, se sont amendés au même rythme que le groupe développe 

et intègre une méthode de travail de groupe. 

Une autre constatation est que la recherche intervention menée avec le groupe 

a un effet sur la relation avec les travailleurs handicapés qui, par contre coup, sont 

vécus comme plus apaisés (bien que toujours handicapés !). L’action a ainsi porté 

essentiellement sur les représentations que les moniteurs se faisaient des troubles 

cognitifs. L’analyse réflexive pourrait montrer son utilité bien qu’elle reste cependant 

tributaire du « style » de l’intervenant et des connaissances disponibles dans le 

domaine du handicap cognitif.   

Ces deux dernières études se complètent. Toute tentative de modification des 

usages et des savoir-faire doit se préparer en amont et prendre en compte le facteur 

humain. La technologie, quand bien même elle serait révolutionnaire, doit 

s’accompagner d’une attention toute particulière à l’environnement relationnel, au 

risque de perdre le bénéfice qu’elle aurait pu apporter.  

Le travail prenant en compte l’environnement humain obéit à d’autres logiques. 

Il convient de connaître et d’adapter finement les méthodes de la recherche 

qualitative au contexte d’intervention.  

Une approche des paradigmes qui sous-tendent les connaissances sur le 

handicap parait nécessaire dans le contexte des recherches menées.   

Un changement de regard sur le handicap, un « élargissement de la focale » 

(comme le ferait un photographe qui passerait du microscope ou du téléobjectif au 

grand angle), permettra de prendre en compte l’environnement, l’histoire du sujet et 

de son contexte de vie. Une recontextualisation la plus large possible, une prise en 

compte de la dimension philosophique, politique et économique du handicap paraît 

indispensable. L’approche de la complexité, l’approche systémique paraissent des 

voies prometteuses si elles servent la mise en doute de nos connaissances et par 

conséquent conduisent à la recherche continue d’informations.  

La méthode ne fait pas obstacle à l’ingéniosité, si elle s’accompagne en 

permanence, d’une recherche d’informations.  
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3.2 LE HANDICAP, UN NECESSAIRE CHANGEMENT DE 

PARADIGME ? 

3.2.1 L’évolution technologique et l’évolution des idées.  

La technologie disponible en 1969 a permis d’envoyer des hommes sur la lune 

(384 000 kms aller et retour). Les nouvelles découvertes, les nouveaux matériaux et  

nouvelles procédures remplacent les précédentes : la technologie évolue. Peu à peu 

cette évolution rend obsolète ce qui était considéré jusqu’à présent comme 

l’appareillage le plus évolué. L’ancienne technologie est amenée à disparaître. Dans 

le cas du voyage vers la lune, si la finalité était la même en 2012, les moyens d’y 

arriver serait forcément différents et constitueraient donc un tout autre problème. En 

effet, la plus grande partie de la technologie disponible en 1969 a pratiquement 

totalement disparue en 2012. La connaissance acquise, l’expérience de 1969, ne 

serait pas la seule condition requise pour réussir à résoudre ce 

problème d’aujourd’hui !  

Ceci permet de différencier la finalité du problème. Résoudre le problème n’est 

possible que si la finalité est claire. Résoudre un problème permet un changement. 

Mais derrière la finalité matérielle, physique, de la solution technique, se cache une 

autre finalité, moins apparente, qui n’est pas annoncée. On peut cependant en 

retrouver des éléments dans l’exploitation médiatique, politique, culturelle qui fut 

donnée à l’événement. À quoi sert d’aller sur la lune ?  

Les États-Unis depuis Franklin Delano Roosevelt (président américain connu 

pour avoir présidé durant quatre mandats avec des déficiences motrices importantes, 

séquelles d’une pathologie neurologique) ont revendiqué le statut de super 

puissance, de régulateur politique et économique du monde. En pleine guerre froide 

entre les États-Unis et l’URSS, réussir à être le premier pays à poser le pied sur 

notre satellite a créé le changement et la consécration des États-Unis au  statut de 

super puissance.  
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En 1969, les États-Unis souhaitent-ils envoyer des hommes sur la lune pour 

explorer de nouveaux territoires ? La finitude de notre monde est connue de tous 

depuis l’Antiquité et depuis la découverte du nouveau monde.  S’échapper de notre 

planète obéit à la même logique. Qui mieux que les descendants des explorateurs du 

nouveau monde pouvait découvrir de nouveaux espaces ? À l’époque, le problème 

que se posaient les États-Unis n’était pas tant celui d’envoyer des hommes sur la 

lune que de les y envoyer avant l’Union Soviétique dans une compétition mondiale 

idéologique et technologique (les deux étant liés étroitement à la compétition pour la 

suprématie de la planète).  

 Aller sur la Lune est paraît-il un rêve de l’humanité (un grand pas pour 

l’humanité). Cependant, la disparité entre les cultures est telle que cet événement n’a 

d’importance que pour ceux qui y voient un événement cognitivement important pour 

leur propre  culture.  

La complexité du monde, sa disparité tant culturelle que sociale, économique, 

spirituelle… fait que ceux qui vivent avec une culture très différente et éloignée de la 

culture de la civilisation dominante ne perçoivent pas ce changement de la même 

manière. J’entends par dominante, la civilisation qui est centrée sur la production de 

biens matériels, d’échanges de services et de consommation (ce qui pourrait 

convenir pour une approche du capitalisme bien que cette acception ne soit pas 

suffisante). En effet, d’autres systèmes politiques contenant des idéologies 

différentes fonctionnent sur ce même principe de production, de vente et d’échange 

de biens de consommation, de leur « consumation » en pure perte de leur stockage 

ou de spéculation sur le marché économique planétaire  (Compte-Sponville, 2004 ; 

2012) (110) (111). D’autres organisations humaines minoritaires, quelques  tribus qui 

survivent encore sur le continent africain (comme les Dowayo du Cameroun que 

décrit Nigel Barley (2001) dans la forêt amazonienne (112) ou les Bororo du Brésil 

que décrit Claude Levy Strauss (Tristes tropiques, 1955) (113), (La pensée sauvage, 

1962) (114). Leur mode de fonctionnement se fonde sur l’entraide et la coopération, 

seul système permettant la survie du groupe par une adaptation constante à leur 

environnement. Il doit être raisonnable de penser que ce système soit efficace 

puisque ces tribus ont su survivre coupées de l’évolution du reste du monde. Bien 

sûr, face à un hélicoptère et des armes maniées par des hommes déterminés, 
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l’attitude de coopération et d’entraide de la tribu n’est pas très efficace pour assurer 

la survie du groupe.   

Le problème ne se posait pas ainsi au Moyen âge ou dans l’Antiquité. La 

technologie de  l’époque et les connaissances disponibles dans les domaines de la 

physique, de la mécanique, de la technique ne permettait même pas de se poser le 

problème autrement que dans l’imagination.  

Méliès en 1902, a pu résoudre ce problème avec le cinéma et les trucages. 

L’imagination et la technologie disponibles à l’époque ont réglé le problème… de 

l’imagination.  

3.2.2 Fabrication des pigments  

Quand un savoir faire existe  dans un contexte géographique et historique 

donné, il représente la solution à  un problème lié à ce contexte.  

Les Égyptiens de l’époque pharaonique avaient acquis un savoir faire important 

dans la fabrication des pigments (dit « bleu égyptien ») employés dans la décoration 

des objets usuels, des fresques et des bijoux que Pharaon devait emporter dans son 

voyage mortuaire. Ce savoir faire a disparu et ce n’est qu’en 2002, à partir d’un texte 

de Vitruve (Livre VII, 12 traduction de B.  Liou et M Zuighedau, les Belles Lettres, 

1995) que Gérard Oratini et ses collaborateurs (document vidéo CNRS) ont 

recomposé le processus de fabrication du bleu égyptien.  Manlio Brusatin (2009) 

Histoire des couleurs (116), François Delamarre  (2011) Bleus en poudres (117), Le 

bleu égyptien, premier pigment artificiel. (118) soulignent le prestige obtenu par les 

artisans ayant réussi à en maitriser la fabrication. La grande renommée de ces 

« orfèvres-chimistes » était liée au petit nombre d’artisans capables de maîtriser la 

technique autant qu’à la qualité de la personne à qui étaient destinées leurs 

productions.  

L’utilisation des pigments artificiels ou naturels issus de métaux précieux ou de 

pierres précieuses signifiait la grandeur, l’unicité de pharaon. Ainsi lorsque la 

civilisation pharaonique a décliné, la finalité de la fabrication et de l’utilisation des 

pigments a disparu.  Nagel (2011), Bleu et or : des couleurs de roi (119).  
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Le contexte change, la demande évolue, les savoirs faire et techniques 

disparaissent.  

Les idées ont une vie. Elles naissent, croissent, se développent, périclitent puis 

meurent et disparaissent. L’obsolescence des productions humaines est liée à 

l’adaptation au contexte. Les productions humaines sont la marque de l’adaptation 

de l’homme à son contexte.  

Quand le contexte change, le problème change de forme et les solutions se 

modifient. Il suffirait donc, quand la solution n’apparaît pas, de changer le contexte ? 

L’action humaine peut-elle se charger de modifier le contexte ? Les préoccupations 

écologiques de notre siècle sont aussi la marque de la prise de conscience de 

l’impact de nos productions humaines sur notre environnement.  

Sans parler d’une écologie planétaire, le lien qui unit la personne handicapée 

avec son environnement est de même nature. Si le handicap est un problème parfois 

d’adaptation à l’environnement, il suffirait d’adapter le contexte pour que le problème 

posé par l’environnement disparaisse. « P » aurait ainsi raison et de ce point de vue, 

le handicap n’existe pas, il s’agit seulement d’un environnement à changer. La C.I.F. 

aborde et évalue la notion d’environnement matériel et humain.  

La vraie question reste celle de l’évolution et de l’accompagnement au 

changement de l’environnement humain. Il nous faut alors considérer 

l’environnement humain comme un système, dont les élément sont en interaction, 

orientés vers un but et qui échange pour vivre croitre et se développer, de l’énergie, 

de la matière et de l’information.  

 

 

 

 

 

 

3.3 LE POINT DE VUE SYSTEMIQUE.  

Parfois le problème est la solution. Parfois la solution n’est pas le problème.  
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3.3.1 Famille et handicap 

L’approche systémique du handicap telle que présentée par Mazaux, 

Destaillats et al83 part du postulat que les personnes handicapées sont abordées 

essentiellement par la pathologie, et rarement avec leurs familles. Dans l’approche 

systémique du handicap nous considérons autant la personne handicapée que la 

famille (handicapée du fait de la relation entre les membres de la famille dont un 

« élément » est handicapé. Du fait de la relation qui réunit ses membres, la famille 

compose un système humain. Un système est un ensemble d’éléments en 

interaction, orienté vers un but et qui échangent pour survivre, croitre et se 

développer de l’énergie, de la matière, de l’information.  

En travaillant au contact des personnes handicapées et leurs familles, j’ai pu 

comprendre que parfois, ce qu’elles désignaient comme un problème n’était en fait 

qu’un équilibre, une adaptation à leur contexte, à un modèle relationnel qu’il ne fallait 

pas changer (Destaillats J.M. 200484, Belio. C. 199985). L’intervenant construit la 

compréhension de la situation en fonction de la perception que lui donne sa grille 

d’analyse mais rien ne dit que sa grille d’analyse soit la bonne et souvent la famille 

voit les choses d’un tout autre point de vue : le sien. Ainsi, parfois la solution de 

l’intervenant n’est pas le problème posé par la famille tel qu’elle-même le conçoit. 

Parfois la solution n’est pas le problème !  

Guy Ausloos, (1995),  La compétence des familles avance que la famille se 

pose des problèmes qu’elle ne peut pas ne pas résoudre, ou dit autrement,  « la 

famille ne peut se poser que des problèmes qu’elle peut résoudre » (120). Les 

éléments de la solution sont toujours contenus dans l’énoncé du problème. Il s’agit 

pour l’intervenant de comprendre comment les éléments sont assemblés plutôt que 

d’adhérer au problème qui, tel qu’il est posé empêche l’émergence d’une solution, 

(puisque c’est un problème !).   

                                                 
83 Mazaux J-M, Destaillats J-M, Belio C, Pélissier J. Handicap et famille: Elsevier Health  Sciences; 2011. 128 p. 

84 Destaillats J-M, Mazaux J-M, Belio C. Family distress after traumatic brain injury : a  systemic approach". 
Acta Neuropsychologica. 2004 ; 2 (4) : 335-50. 
85 Belio C, Destaillats J-M. L'abord systémique du handicap: plaidoyer pour la prise en  compte de la dimension 
familiale et institutionnelle.  Expériences en ergothérapie.  Montpellier: Sauramps Médical; 1999. p. 148-56. 
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Dans mon expérience d’ergothérapeute clinicien, il m’est souvent arrivé de 

rencontrer des familles qui se posaient ainsi la question du handicap, comme nous 

avons pu le décrire avec Marie Christine Pipérini  (121) 86)  

Quand nous rencontrons les familles, elles ont des phrases de ce type : 

« Le problème de X, qui est handicapé est …  

Comment allons-nous faire ?  

Nous ne pourrons pas faire ce que nous faisions…  

La solution ? C’est qu’il ne soit pas handicapé…  

Le problème c’est lui !  

Que faites-vous pour lui ? (« vous » ce sont les soignants) 

S’il ne récupère pas, c’est que vous ne faites pas assez bien votre travail… 

Il ne fait pas assez de rééducation… 

Vous n’êtes pas un bon centre de rééducation… 

Nous irons chercher ailleurs… » 

 

Le problème pour l’intervenant est d’intervenir, non pas dans la recherche d’une 

solution impossible (il est handicapé, il faudrait qu’il ne le soit plus) mais d’intervenir 

dans ce que nous appelons la boucle adaptative, c’est-à-dire aider la famille à se 

transformer, à s’adapter à cette nouvelle situation. D’un certain point de vue, le 

handicap n’est pas « Le problème ! », ce qui en est un c’est le fait de le considérer 

comme un problème insoluble, donc en soi inamovible, inchangeable, intouchable.  

 

Avoir un problème est le problème.  

                                                 
86 Pipérini M.C.,  Belio C. Famille et handicap à l’hôpital : une préoccupation émergente en ergothérapie : in 
Caire. JMC., Nouveau guide de Pratique en ergothérapie : entre concept et réalités 
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3.3.2 Handicap en sciences humaines 

Dans la démarche de recherche en sciences humaines et sciences sociales, 

une fois qu’une question est posée il convient de rendre visible ses fondements 

diachroniques et synchroniques.  

Le champ d’investigation, à partir de son point de départ, s’étend dans toutes 

les directions. Le champ de recherche devient multidimensionnel, multi factoriel, multi 

causal et multi « conséquentiel » (c’est-à-dire qu’il cherche à prendre en compte 

toutes les conséquences d’une action).  

Touzenis cite Churchill dans Citations de Winston Churchill qui, interrogé par un 

journaliste à propos de l’attitude des  américains : « ils trouvent toujours la solution à 

tout, ils essayent, ils essayent jusqu’à ce que ça marche ».(122) La pensée 

pragmatique de l’essai-erreur implique d’accepter de faire des erreurs. La pensée 

européenne du sud, et celle de la France en particulier, est d’envisager 

préférentiellement toutes les hypothèses positives comme néfastes avant d’agir.  

Ainsi, on peut comprendre par « conséquentiel », le fait qu’intuitivement il soit 

tenu comme un élément du problème, une possibilité positive ou au contraire 

négative qu’il convient d’éviter. Cette projection dans l’avenir détermine en retour le 

comportement présent, et dans le cas du handicap, le problème tel qu’il se pose à la 

famille. Nos actes sont le plus souvent guidés par ce que nous projetons pour 

l’avenir et que nous voudrions voir exister.  

Le cuisiner prépare son repas en fonction d’un attendu réussi, mais il tient 

également compte d’une solution non satisfaisante, ou d’une solution non attendue. 

La prévisibilité de la suite logique des événements liée à l’expérience acquise fait 

partie de l’apprentissage. Le cuisinier fait « ainsi »… « afin de », c’est-à-dire afin 

d’obtenir le résultat souhaité. Ce qui est simple dans le cas du cuisinier est beaucoup 

plus complexe dans le cas de la famille confrontée au handicap d’un de ses 

membres. En tant qu’observateur, je ne peux comprendre un comportement donné 

qu’en essayant d’en intégrer sa finalité.  

Dés lors, la question de départ peut être représentée non plus comme un 

simple point figé dans une histoire mais au contraire, comme un processus s’enflant 
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dans toutes les directions,  comme une sphère à laquelle il convient de  rajouter la 

dimension de son évolution et de  sa transformation au fil du temps.  

Cette dimension temporelle est déterminante car la question qui se pose est la 

suivante. Si ce que j’observe en tant qu’observateur aujourd’hui et qui se trouve sur 

le même plan de réalité, je dois forcément admettre que ce que j’observe existait 

déjà avant que je l’observe et n’est en quelque sorte qu’une transformation d’une 

réalité passée. Comme ce qui appartient au passé n’existe plus et n’est plus 

observable, l’observateur a un problème de logique. En effet, comment rendre 

compte d’une réalité antérieure à celle qui est observée au moment où se place 

l’observateur et qui, du fait de son existence dans un autre espace de temps, devient 

inobservable ?  

Le présent recèle les traces du passé. Le passé est un présent en puissance 

qui a pu s’actualiser grâce à la conjonction aléatoire de tous les éléments qui le 

composent et qui l’ont composé dans sa forme antérieure, c’est-à-dire le passé. Le 

présent contient dans une forme chaotique tous les éléments du passé, comme de 

l’avenir.  

La science depuis René Descartes s’efforce dans une pensée logico- 

mathématique de vérifier par le calcul, la relation probabiliste que deux éléments 

soient liés entre eux et qu’ils puissent interagir l’un sur l’autre dans une relation de 

causalité et de réciprocité.  

La réalité ainsi décrite revêt tous les critères de rigueur et d’objectivité 

qu’imposerait la science de Descartes. L’Homme s’efforce de vérifier par les calculs 

que les événements, les faits, objets observés sont bien reliés.   

La science occidentale s’appuie et se fonde sur des calculs. Elle vérifie par elle- 

même, en produisant ses propres méthodes, que la réalité a le caractère d’objectivité 

qui convient. Science, objectivité et réalité fonctionnent ensemble mais n’existent que 

parce que l’Homme a décidé d’y mettre un sens. Et le sens qui est donné dépend 

non de la réalité qui serait objective, donc extérieure à l’Homme, mais de sa 

subjectivité.  

Le seul sens que l’Homme peut envisager pour la réalité est que la réalité ait un 

sens… et si possible un seul, que les choses aient un sens, qu’elles soient 

ordonnées.  La science qui nous domine est une science qui a pour vocation de 
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découvrir et de dévoiler l’ordre du monde. Ainsi, si l’ordre du monde est connu, 

dévoilé à ses propres yeux l’Homme acquiert une puissance sur le monde, sur son 

monde.  

Cette puissance acquise, la capacité de s’adapter ou de transformer son 

environnement sont au fond le fondement de la survie de l’Homme. Elle est 

probablement liée à sa capacité d’observation du contexte  environnant, permettant  

d’inférer de son fonctionnement et ainsi améliorer la prédictibilité des événements.  

Claude Levy Strauss dans La pensée sauvage fait le constat que, quelle que 

soit leur forme d’organisation sociale, tous les hommes, y compris dans les sociétés 

primitives, sont capables de symbolisation, d’abstraction, de classification, 

d’ordonnancement, de calculs combinatoires, de théorisation. Leur science est plus 

empirique qu’expérimentale, mais elle procède des mêmes raisonnements, de la 

même finalité, même si la méthode est différente. (123) 

D’une certaine manière l’observateur primitif (ou non) se place à l’extérieur de 

la réalité qu’il observe pour la reproduire et pour avoir une action sur elle.  

Ainsi, l’observateur se plaçant à l’extérieur de cette réalité fait aussi partie de la 

réalité qu’il observe et qu’il essaye de modifier. Ce qui devient la réalité relève donc 

d’un caractère essentiellement physique. L’observation réalisée, les raisonnements 

construits ne sont plus la réalité mais une représentation de la réalité. La théorie, les 

raisonnements, la mémoire de ce qui a été fait, l’imagination de ce qui pourrait être 

n’appartiennent plus à la réalité physique du monde mais la précèdent (le futur), 

l’accompagnent (le présent) et la suivent (le passé).  

Cette trace du passé, cette conscience du présent et cette anticipation du futur 

composent l’essentiel de la cognition, c’est-à-dire la connaissance du monde par le 

repérage et l’utilisation des informations.  

 

3.3.3 Sciences humaines et cognition 

Les sciences de la cognition sont devenues à leur tour des sciences 

« réifiantes » d’une pensée extérieure à la réalité pour tenter de lui conférer un 

caractère physique, un caractère palpable, réel, observable.  
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La science de la cognition a pour projet de visualiser la pensée. La 

tomodensitométrie par émission de positons ou l’imagerie par résonance magnétique 

fonctionnelle (IRMF) rendent visible la « géo-localisation » d’une activité cérébrale 

par la consommation de glucose et d’oxygène à l’intérieur du cerveau.  

Il suffit de demander au sujet de réaliser une tâche bien particulière pour inférer 

par le jeu des couleurs obtenues par l’appareillage, à quelle structure spécifique du 

cerveau correspond une fonction cérébrale ou une activité particulière.  

À la base, est en jeu toujours le même principe : observer, inférer, faire une 

hypothèse reliée à une théorie, puis reproduire à partir de cette théorie le 

fonctionnement de la réalité du monde, ou par des calculs, quel que soit le domaine 

d’application, parvenir à décrire la réalité mathématique du lien entre deux éléments 

observés.   

Edgar Morin dans Science avec conscience explique comment la force de 

l’Homme s’exprime par sa volonté à révéler la Nature, ainsi que sa nature d’Homme, 

à montrer l’ordre caché, à reproduire puis à modeler la réalité, influer sur elle pour 

qu’elle produise un ordre qui lui soit favorable. (124) 

Cette volonté d’objectivation de la science se confond avec ses calculs. Du fait 

de cette objectivation la science devient elle-même un objet extérieur à l’Homme 

donc observable de la même manière que n’importe quel objet physique. Si elle est 

extérieure à l’Homme, la science peut se passer de l’Homme. Elle existe en dehors 

de lui, en dehors de sa conscience. La science agit pour elle-même, comme 

l’économie agit pour elle-même. Jean-Pierre Dupuy dans L’avenir de l’économie. 

(18) décrit cela en développant le concept d’auto-transcendance. Ce qui existe en 

dehors de nous, en-dehors de notre capacité individuelle devient un modèle, un 

objectif, une nébuleuse à laquelle tous se réfèrent, créant ainsi une néo-réalité qui, 

en retour, influe sur notre comportement de groupe et, par voie de conséquence, sur 

nos comportements individuels. Au niveau de l’individu, cette néo-réalité est 

intouchable et elle le devient encore plus du fait qu’elle agit comme un organisme 

vivant possédant son propre auto-contrôle. Le handicap fait partie des nébuleuses 

qui agissent pour elles-mêmes. L’économie est planétaire, elle dirige chacune de nos 

actions. La forme « physique » de l’économie n’existe pas. Elle n’existe que dans le 

monde de la pensée et de l’organisation de nos affaires humaines.  
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3.3.4 Réversibilité des événements 

Cependant, la réalité du monde n’est valable pour l’homme que si l’on tient 

compte de l’existence concrète de son environnement et des liens qu’il tisse avec 

son contexte. Si on change le contexte de vie de l’homme occidental et qu’il se 

retrouve dans un contexte étranger comme la Papouasie, l’homme occidental, 

étranger à son contexte n’a plus les clefs qui lui permettent de décoder son propre 

environnement et d’assurer ainsi sa survie sans l’aide de ses congénères.   

A l’inverse,  le papou plongé au cœur de Manhattan, de la city de Londres,  au 

Parlement européen ou à l’Assemblée nationale lors de la présentation du budget de 

crise et d’économies budgétaires ou de relance économique (les exemples seront 

nombreux) est privé de ce qui fait de lui un papou capable d’assurer sa survie dans 

ce milieu. Notre dépendance au contexte devrait nous faire admettre la faillibilité de 

l’esprit, sa faiblesse à aborder la complexité du monde.  

Aborder la question du handicap requiert une approche différente. Si les 

papous sont handicapés dans un monde occidental qui ne leur laisse pas de place et 

qui ne conçoit même pas leur existence, les personnes handicapées sont-elles pour 

autant des papous ?  

La réponse intuitive serait de dire que oui, les personnes handicapées sont en 

quelque sorte des papous, comme les chômeurs, les exclus, les SDF et plus 

généralement les personnes qui sont dans la souffrance et la différence.  

Répondre à une question est en fait relativement simple. Souvent la question 

dans ses prémices contient les éléments de la réponse attendue.  

Pour Kierkegaard dans Post scriptum aux miettes philosophiques : « La vérité 

est l’intériorité ; objectivement il n’y a pas de vérité… c’est l’appropriation qui est la 

vérité» « ce n’est pas la vérité qui est la vérité… c’est la voie qui est la vérité ; c’est-

à-dire que la vérité n’est que dans le devenir, dans le processus d’appropriation 

».(125) Ainsi Kierkegaard semble indiquer que la solution n’est pas l’objectif mais le 

chemin pour y parvenir. Si la solution était unique et accessible par un simple 

raisonnement ou un calcul mathématique, le devenir serait ainsi raisonnablement 
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atteignable donc prédictible, figé. Ainsi la liberté du choix serait contrainte par le 

calcul et le raisonnement. Les choix et la responsabilité de l’Homme se verraient 

occultés par le calcul. Or l’être humain n’est humain que par sa capacité à se 

soustraire (au moins le croit-il) à son environnement et à l’hostilité de la nature. Il ne 

l’est aussi que parce qu’il est un être en devenir. Ses choix et ses responsabilités le 

soustraient, pour une part, à la nécessité qu’impose l’environnement.  

En d’autres termes, l’homme s’adapte et modifie son environnement qui, en 

retour, détermine ses propres actions. Ce qui relie l’Homme à son environnement est 

l’interaction. L’Homme détermine son environnement et est déterminé par lui dans 

une boucle adaptative, « auto-récursive ». Cela pourrait être une définition du 

handicap. Du fait d’un environnement inadéquat, l’être humain n’est plus adapté et 

est en situation de vulnérabilité. De l’autre côté de la boucle, les conséquences de 

l’âge, de la maladie qui altèrent les capacités physiques, cognitives ou sensorielles 

sont la cause de la désadaptation brutale ou progressive de cette adaptation  à 

l’environnement qui sans ces modifications physiques, sensorielles ou cognitives 

serait resté adapté.   

Ainsi, il ne s’agit pas d’une causalité linéaire dont B. Cyrulnik et E. Morin (2000) 

dans Dialogue sur la nature humaine dénoncent le caractère « abusif » et artificiel. 

« Nous savons de toutes façons que les causalités linéaires sont abusives ; c’est 

nous qui les fabriquons pour donner du monde une vision réductrice et donc 

sécurisante ». (126) 

De ce point de vue, il n’y a pas de vérité universelle qui serait extérieure à 

l’homme. Selon Kierkegaard, la vérité est seulement un mouvement personnel, 

individuel d’appropriation du réel, « la vérité est l’intériorité ; objectivement il n’y a pas 

de vérité, mais c’est l’appropriation qui est la vérité ».87  Dans le même registre,  le 

« Faire de la philosophie, c’est être en route »  inspiré de Montaigne, ou de Karl 

Jaspers  « … en philosophie, les questions sont plus importantes que les réponses, 

et chaque réponse devient une nouvelle question » donne de la philosophie et de la 

connaissance, une appréciation centrée sur le raisonnement. Ce qui est important 

n’est pas tant la démonstration d’une vérité qui résulterait d’un calcul mathématique 

irréfutable que le raisonnement pour parvenir, non pas à une solution unique, mais à 

une complexification de la question posée. En quelque sorte, cette complexification 
                                                 
87 Kierkegaard, Ibid 
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éclaire la question de départ sous un jour nouveau. Et qu’est ce qu’un faisceau de 

questions qui, éclairant la question de départ sous un jour nouveau, ne serait pas 

une réponse ? ». La différence est que la réponse n’est pas unique, uniforme ni 

univoque. Elle laisse à l’individu la possibilité du choix.  

Dès lors, nous nous rapprochons de la subjectivité dont a cherché à s’éloigner 

la science de Descartes, qui a donné plus tard le sobriquet de « science dure »  par 

opposition aux sciences souples, dites sciences humaines. La science dure est la 

science du monde physique, d’un réel tangible et réifiable. C’est la science valorisée 

de la fin du 19ème siècle d’Auguste Comte. C’est la science occidentale, celle de 

l’avènement de la technologie qui permet cette maitrise sur le monde en le 

transformant.  

La science dure cherche à développer son action sur le monde physique et a 

tendance à tout penser d’un point de vue unique en se dotant des outils 

technologiques qui décuplent l’action de l’Homme.  

Il est toujours amusant de penser cette dualité des sciences. La science dure, 

sous-entendu la science de la réalité s’occupe d’une réalité tangible, qui produit des 

effets concrets transformables en technologie, et la technologie en marchandise. Ce 

qui reviendrait  à dire que la seule science utile serait la science qui aurait une 

application concrète, une science appliquée, la science qui produit un résultat qui 

transforme tangiblement la réalité.  

La pensée linéaire causaliste donne une solution. Face au handicap les 

questions sont complexes, les réponses ne peuvent être que complexes.  

 

3.3.5 La question de la question 

Pour Paul Ricœur « la question appelle la réponse, mais la réponse à la 

question ne saurait épuiser la question car il reste toujours la question de la question 

qui est une attente » cité par Destaillats (2004).  

En effet, répondre à une question implique que dans le chemin emprunté pour 

construire la réponse surgisse d’autres questions. Ainsi peu à peu, le temps et les 

connaissances acquises dans le chemin font inéluctablement évoluer la question de 
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départ. L’apprenti chercheur apprend (mais dans mon cas c’était déjà une certitude) 

que le chemin vaut plus que la réponse, que le voyage est plus important que le but 

et que le voyage ne finit jamais. C’est aussi un des sens que l’on peut trouver dans le 

poème d’Antonio Machado « Caminante ». (127) 

 

 

Caminante, son tus huellas 

El camino, y nada mas  

Caminante, no hay camino  

Se hace el camino al andar 

Al andar se hace camino 

Y al volver la vista atras 

Se ve la senda que nunca 

Se ha de volver a pisar 

Caminante, no hay camino 

Sino estelas en el mar 

 

 

Voyageur, le chemin sont les traces de tes pas  

Le chemin, et rien d’autre  

Voyageur, il n’y a pas de chemin 

Le chemin se fait en marchant 

C’est en marchant que se fait le chemin 

Et quand on regarde en arrière 

On voit le sentier que jamais 

On ne reprendra 

Voyageur, il n’y a pas de chemin 

Que des sillages sur la mer 

 

 

Dans ces poèmes mélancoliques inspirés des paysages de Castille, Machado 

rend compte autant de ses voyages que de son parcours et de sa propre histoire.  

Ce poème, extrait du contexte de sa création, a été très souvent cité par la 

littérature de la complexité par Morin, LeMoigne, Genelot ou Avenier, pour rendre 

compte peut-être ainsi de la faiblesse de l’esprit humain à embrasser d’un seul 

regard la complexité du monde. Le poids de l’Homme est négligeable. Il n’a en fait 

aucune action véritable de transformation de la nature. L’individu seul est impuissant 

devant la folie de son espèce. L’histoire des guerres mondiales qui vont suivre, --

Machado a écrit ce poème en (1912)--,  le montrera.  

Machado a raison, l’homme est faible, désarmé, désemparé, il ne peut rien faire 

seul contre ce que l’humanité a crée. Son scepticisme s’ancre  aussi dans  une 

conscience métaphysique de la petitesse de l’homme confrontée au Monde où rien 

n’est sûr, rien n’est écrit, rien n’est tracé et où tout peut disparaître. Le chemin de 

l’humanité est sans cesse devant elle, à définir, à tracer, à poursuivre... même si, 

« vanité des vanités », il s’efface aussi vite qu’un sillage de bateau sur la mer. Le 
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propos de Machado n’est pas la désespérance mais au contraire la conscience 

réaliste que tout est quand même à faire, à inventer, à trouver. Qu’il faut continuer le 

chemin et que sans cesse il faut essayer sans cesse et sans relâche. La seule voie 

serait alors celle de l’expérience individuelle, de la contemplation de la nature qui 

donne alors la mesure de la fragilité de l’homme et de ses valeurs, du lien, de la 

relation que le marcheur établit entre les choses qu’il voit, les événements du réel 

lesquels au fond n’ont de sens que pour celui qui a fait le voyage.  

 La perception mélancolique et la vacuité de l’existence humaine, décrites dans 

ce poème, sont aussi à mettre en perspective de sa propre histoire. Antonio 

Machado est né en 1875 à Séville dans une famille de la petite bourgeoisie 

intellectuelle. En 1883, sa famille va vivre à Madrid, où il poursuivra ses études au 

sein de la nouvelle et innovante « Institución Libre de Enseñanza »88 fondée par le 

pédagogue Francisco Giner de los Ríos. La formation qu’il y reçoit est marquée de 

libéralisme, d’ouverture sur les autres cultures, de respect et d’amour de la nature, 

de tolérance envers la différence, de refus du dogmatisme, de la relativité du savoir 

de son caractère éphémère, de respect pour le travail, et de l’insertion dans le réel 

qu’il procure. Il acquiert dans ces années de formation un goût pour le dialogue, un 

intérêt permanent pour la recherche de la vérité et d’une ouverture d’esprit sur le 

monde de l’art.   

Cet esprit, il le doit sans doute pour une grande part à son père Antonio 

Machado Alvarez, (1846 -1893).  Antonio Machado, dans la réédition de « Cantes 

flamencos » présente son père comme l’initiateur des études du folklore espagnol, 

qu’il définit comme un érudit et un passionné de cette cause. Il a tout juste 18 ans 

quand le 4 février 1893, Antonio Machado père, meurt. Avocat de formation, il était 

parti depuis 1892 à Puerto Rico. Cette expatriation temporaire était liée à la 

nécessité de gagner assez d’argent pour rembourser des dettes qu’il avait 

contractées pour éditer son travail de folkloriste. Olivier Ott dans Rencontres et 

construction des identités : Espagne et Amérique Latine dit de Antonio Machado et 

du décès de son père : « De la figure paternelle déterminante de la première partie 

de sa vie, il gardera le sentiment d’une profonde absence, d’un vide intérieur, d’une 

conscience aigue et douloureuse de la brièveté de la vie et de son injustice ». (128)  

Au moment de la parution de ses poèmes, Antonio Machado n’est pas dépressif. Il 
                                                 
88 (http://www.upct.es/seeu/_as/divulgacion_cyt_09/Libro_Historia_Ciencia/web/mapa-
centros/Institucion%20Libre%20de%20Ensenanza.htm http://www.ensayistas.org/critica/generales/krausismo/temas/ile.htm) 
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est probablement simplement lucide et désespéré, sans « l’espoir », comme ceux 

qui, au sens de Kierkegaard, connaissent le « dés – espoir ». 89 (129) 

Le lecteur comme le marcheur retrouvent à la lecture de ces vers ce qu’il y 

cherche. Dans ces paysages mélancoliques, le lecteur comme le chercheur apprend 

plus sur lui-même que sur les paysages qui, au fond dans leur immuabilité, n’ont que 

faire du marcheur. La nature est l’homme et bien plus que ce qu’il est. Il n’en est 

qu’un de ses infimes constituants. Le tout est bien plus que la partie et la partie bien 

plus que la fraction du tout. « Toutes choses étant causées et causantes, aidées et 

aidantes, médiates et immédiates, et toutes s’entretenant par un lien naturel et 

insensible qui lie les plus éloignées et les plus différentes, je tiens impossible de 

connaître les parties sans connaître le tout, non plus que de connaître le tout sans 

connaître particulièrement les parties ». (Pascal, 1812) (130) 

Le marcheur-chercheur apprend dans une réflexion philosophique de lui-même 

comme sur lui-même.  

Pour l’apprenti chercheur, la futilité de l’entreprise et de son résultat incertain,  

ne sont compensées que par l’intérêt des connaissances acquises et de l’humilité qui  

l’accompagne. Les niveaux de la connaissance sont en permanence articulés, autour 

de trois niveaux de représentation de la réalité bien différenciés mais cependant inter 

connectés.  

Le niveau phénoménologique, le niveau méthodologique et le niveau 

épistémologique sont inter reliés dans une boucle d’inter action permanente entre le 

cogito et l’ingénium, entre la pensée et le faire. Jean-Louis Le Moigne (1991), in 

Systémique et cognition90,  (131).   

  

                                                 
89 Sören Kierkegaard, Traité du désespoir, Gallimard, 1949, Folio, 2012 
90  Jean-Louis Le Moigne, Sur les fondements épistémologiques de la science de la cognition : contribution de la systémique au constructivisme, in 

Systémique et cognition, d’Evelyne Andreewsky. Dunod, 1991, Chapitre 1, 11-49, p. 21. 
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3.3.6 Handicap et complexité : la modélisation des systèmes complexes. 

Le handicap est une construction de l’esprit comme le fait par exemple la loi du 

11 février 2005. La loi propose une définition du handicap pour dire ce qui ou n’est 

pas le handicap. Ainsi, c’est nous qui nommons ce qui est, ou ce qui n’est pas 

handicap. Nous avons déjà vu que la frontière est fragile et mouvante entre handicap 

et non-handicap. La relativité du point de vue des deux dames à l’orthèse (A et B) 

dépend de nombreux facteurs, trop fugaces pour qu’ils soient perçus par 

l’observateur, trop cachés sous des non-dits enfouis dans la conscience de A ou B.   

Partir à leur recherche signifierait que je m’autoriserais à penser qu’il est 

possible d’aller à l’origine de la pensée, du raisonnement.  

Or ce que j’entends en tant qu’observateur quand j’écoute A et B est le résultat 

d’un raisonnement. Ce qui est dit est le résultat d’une série de propositions 

informulées qui sont orchestrées, mises en forme par l’impériosité que représente la 

nécessité de produire un discours intelligible. Ma pensée va beaucoup plus vite que 

mes mots. Je parle beaucoup plus lentement que je ne pense.  

En tant qu’observateur, je ne peux que tenter de décoder, décrypter ce que j’ai 

entendu et découvrir ainsi par le raisonnement a postériori, le discours latent. Ce 

qu’elles disent, les mots qu’elles emploient pour le dire sont les éléments du 

problème que je me pose. Le traitement de ces données est de mon fait. Ce que j’en 

comprends est le résultat de mon interprétation.  

La compréhension du discours est subjective, tout comme la construction de la 

représentation de la réalité. Il y a ce que veut dire A, ce qu’elle dit vraiment, ce qu’en 

entend B, ce qu’elle en comprend, ce qu’elle en retire, ce qu’elle veut répondre, ce 

qu’elle répond vraiment. Il faut ensuite tenir compte de la subjectivité de 

l’observateur, contextualiser leur discours dans un discours ambiant (nous sommes 

en 2012, sept ans après la loi du 11 février 2005 ) et le rapporter à leur histoire de 

vie…  

C’est là la difficulté de la complexité et tout son attrait. Rien n’est simple, 

chaque élément prend sens en fonction du lien établi avec un autre élément, avec 

tous les autres éléments et ceci par l’observateur que je suis. Un autre observateur 

rapportant les mêmes mots aurait tout aussi bien pu trouver aux mots employés un 
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sens, une portée fort différents. Chacun, en effet, donne du sens en fonction de son 

propre cadre et système de pensée, ses références, ses représentations.  

Ces différences peuvent facilement donner lieu à des conflits d’interprétation. 

Toute la complexité et l’intérêt de la démarche est que si elle ne prouve rien dans 

l’interprétation de ce qui est dit, elle s’efforce au moins d’en déceler et d’en 

reconstruire le sens. Cette démarche est en quelque sorte une démarche 

herméneutique.  

Une démarche réductionniste centrée sur la recherche d’une causalité linéaire 

produit un monde clos, un raisonnement fini, et peut conduire à des certitudes finies 

et statiques (absolues) par rapport à la question posée. Le travail herméneutique, 

s’apparente quant à lui,  s’il fallait en faire une modélisation, à une spirale, une 

boucle auto-récursive car il porte en lui, l’idée de sa relativité, de sa propre auto-

transformation et évolution dans le temps. C’est ce qui pour moi fait l’intérêt d’une 

réflexion sur le handicap et la pensée complexe « appliquée » au handicap. La 

spirale évoque la possibilité d’une dynamique, d’une transformation au fil du temps 

qui nécessite, en permanence, un approfondissement. C’est ainsi que nous 

concevons notre travail au sein de la consultation « handicap et famille » (Mazaux. 

J.M.,  Destaillats J.M., (2004), Mazaux J.M. , Destaillats J.M., Belio C. (2011) (104) 

avec les familles confrontées au handicap. Les familles se transforment au fil du 

temps et s’ajustent en permanence, avec plus ou moins de souffrance, au fur et à 

mesure qu’elles se transforment.  

Le temps est une des dimensions essentielles. Le temps qui a passé me 

permet de voir évoluer, changer, ma propre capacité à produire ces raisonnements. 

De la même manière que ce que pouvaient échanger A et B en 2010 serait 

totalement différent en 2012, je ne le perçois pas de la même façon en 2012 qu’en 

2010.  

Ce que dit A se produit à un instant T1. Ce qu’elle dit  a déjà été pensé et 

appartient au passé du raisonnement, un temps T0. Le raisonnement est le point 0 

du discours. Quand elle parle, d’autres idées viennent, d’autres mots qui lui 

permettent en permanence d’ajuster le discours à ce qui est dit, à ce qu’elle pense, à 

ce qu’elle veut dire, à ce qu’elle perçoit de ce que pense son interlocuteur, à l’effet 

que son discours produit, à l’anticipation de ce qu’elle souhaite dire et qui tient 

compte, sans qu’elle s’en rende compte, de ses émotions.  
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Altérité, âme et handicap :  

Le discours n’est jamais l’œuvre d’un locuteur unique. Il est le produit de soi et 

de l’autre.  

De soi pour se découvrir, se connaître soi, c’est-à-dire son identité (soi-même 

ipséité) et l’autre, parce que l’autre est aussi une part de moi-même. Il est autre, il est 

tous les autres, il est alter, il est la multiciplicité alors que je suis un, unique. Dans ma 

position d’observateur, (« moi-même comme l’autre ») pour comprendre et éprouver 

ce que disent A et B, je dois être sensible à ce qu’elles disent. Ce sensible va au-

delà de la simple compréhension du discours. « En faisant le récit d’une vie, dont je 

ne suis pas l’auteur quant à l’existence, je m’en fais le co-auteur quant au sens. 

Puisque j’ai été créé, je contiens celui qui m’a créé ». (132) Puisque je contiens celui 

qui m’a créé, je suis aussi celui qui m’a créé. Je contiens la figure de la paternité. 

L’autre, l’alter contient lui aussi la figure de la paternité. De contenir la paternité est 

ce qui nous réunit. Le produit de ce qui nous réunit (soi) est en même temps 

différent : Soi-même comme un autre. Stiker (1990) associe cette notion d’altérité, 

celle de l’autre, à celle du handicapé. L’autre c’est celui qui est handicapé, qui est 

différent de moi, c’est l’Alter. Celui que j’ai du mal à voir comme moi-même et qui est 

pourtant une part de moi-même.  

Ce qui nous réunit et nous distingue est cette part d’humanité qui nous 

différencie des choses et d’une vie qui serait simplement biologique, un ensemble de 

cellules fonctionnant ensemble de manière coordonnée pendant un certain temps. 

Pour Platon, ce qui caractérise l’homme est illustré par la mythologie.   

 

L’âme  

Un homme c'est uniquement son âme. Dans Timée, un des derniers dialogues, 

Platon aborde la création de l'âme. (133).  

Comme c'est un mythe, Platon suppose qu'un démiurge aurait pris les deux 

éléments primordiaux, originaires, l'élément du même (idem) et l'élément de l'autre 

(Ipse).  
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Le même est toujours identique, immuable et par conséquent éternel. Parce 

qu'il est éternel, il n'est pas corruptible, il est inaltérable, il n'est pas divisible, il n'est 

pas matériel. Il est donc spirituel, intelligible et il est unique.  Pour Platon, le monde 

des formes intelligibles est vraiment réel et immuable, opposé au monde des choses 

sensibles, mouvantes, sans cesse changeantes, qui tendent à la stabilité et pour 

lesquelles le modèle est le monde intelligible.   

L'élément de l'autre (alter) c'est aussi ce qui fait l'altérité, c’est ce qui fait 

l'altération. L'altérité est ce qui est toujours autre que l'autre, c'est le multiple, ce qui 

n'en finit pas, c'est l'innombrable, c’est la différence. L'altération c’est ce qui fait que 

toutes choses changent sans cesse, l’altération c'est le devenir.   

Le démiurge après avoir  pris ces deux éléments, les mélange et les mélange à 

nouveau. Du résultat obtenu avec ce troisième élément et un nouveau mélange, il 

obtient un quatrième élément : l’âme.     

L'âme est ainsi le mélange de mélanges. L'âme tend vers l'éternité comme vers 

son modèle. Ce modèle, élément du même, c'est son créateur, l'élément paternel, ce 

à quoi l'âme s'efforce de ressembler. Cet élément d’humanité qui nous fait tous 

semblables  et différents à la fois.   

Cependant, l'âme a aussi été plantée dans l'élément de l'autre. L’autre c'est ce 

dans quoi l'âme a été fabriquée, tissée. L'âme est dans la matérialité du devenir de 

ce qui a l'éternité pour modèle, dans l’attente d’un changement, dans l’attente de 

devenir Idem, immuable. Idem et Ipse sont semblables et différents.  

Le sentiment d’incomplétude de l’homme prend ses racines dans son « procédé 

de fabrication » par la division, par la disjonction puis par le mélange et la 

conjonction.  

L’âme est attente d’un changement de cette part d’immuabilité vers laquelle elle 

tend, et de cette autre part qui tend à devenir comme elle.  

L’âme tend sans cesse vers ce à quoi elle ne parviendra jamais. Cette tension 

est le désir. L'âme serait le désir d’une attente, et le désir, l’énergie de la vie. Le 

changement, l’attente et l’espoir du changement sont l’énergie de la vie.  

 

Le handicap  
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A et B attendent et échangent autour du changement. Si le handicap est un 

problème, il doit y avoir un changement. « A » voudrait redevenir ce qu’elle était. Elle 

voudrait rester la même, celle qu’elle était sans handicap. « B » éprouve peut-être 

par compassion, mais aussi peut-être par rejet, le désir du changement pour « A », 

et les deux peuvent être vrais en même temps.  

Le Tout est encore une fois bien plus que la somme des parties et la partie bien 

plus qu’une fraction du Tout.  

La question du handicap peut être abordée en se centrant sur un élément, mais 

c’est alors ignorer et laisser de côté les autres constituants qui y sont naturellement 

liés.  

Tous ces éléments composent un système dynamique où, par le jeu des inter-

actions, chaque élément agit sur l’ensemble, et où l’ensemble, en retour, agit sur cet 

élément. La stabilité du système est proportionnelle au nombre d’éléments qui le 

composent. Plus le système comprend d’éléments plus il est stable par sa qualité 

primordiale d’auto-ajustement. Cette capacité d’auto-ajustement est en même temps 

le critère de sa stabilité et de sa non-transformation. Pourtant il y a un paradoxe dans 

sa nature même d’auto-ajustement et de sa non « transformabilité ».  

Nous ne pensons pas le handicap de la même manière en 2012, qu’au Moyen-

Âge. Comment le système des représentations s’est-il transformé au fil du temps ?  

Le temps est l’autre caractéristique d’un système complexe. Ce temps est, au 

niveau de l’observateur vivant, d’une durée très courte. La vie d’un homme est 

courte. Mais comme les hommes se transmettent la vie, la vie du système humain 

est aussi longue que la vie de l’humanité.  

Envisageons les éléments de sa stabilité, et essayons de voir en quoi ces 

éléments composent un système dynamique.  

3.3.7 Handicap et constructivisme 

1) La relativité du savoir sur le handicap 

Face à la multiplicité des systèmes, face à la relativité du savoir, simple reflet 

de l’appropriation personnelle de la vérité (selon  Kierkegaard, nous construisons 

notre réalité individuellement et collectivement dans la boucle qui nous relie à nos 
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environnements (en une multiplicité de systèmes contenant autant de vérités, de 

points de vue que d’observateurs « spécialistes »). Il suffit d’entendre régulièrement 

les spécialistes scientifiques experts de l’économie mondiale distribuer dans les 

médias leur diagnostic éclairé et constater quotidiennement que cette dernière n’a 

que faire de ces brillants diagnostics ou préconisations ! La finalité du brillant 

économiste n’est pas de changer l’économie, il ne peut évidemment pas le faire (ce 

que l’économie ne lui demande pas d’ailleurs). Sa finalité est d’être vu comme un 

spécialiste, d’être le plus souvent consulté, et d’être rémunéré pour cette 

consultation.  

Les pythies et les sibylles de la Grèce antique  tiraient leurs moyens d’existence 

de l’offrande faites en échange de la consultation et elles étaient, dans leur fonction 

avec les prêtres, nourries et protégées par la collectivité. Leur fonction était 

d’interpréter le futur, elles servaient d’intermédiaire entre l’incompréhensible et le 

compréhensible. Elles permettaient ainsi au consultant de prendre des décisions 

éclairées (le tout bien sûr est d’y croire).  

Le constructivisme permet de construire dans un mouvement dialectique 

permanent un aller et retour face à une vérité toujours mouvante. Le chemin de la 

compréhension, celui de la recherche, celui de la construction de solution… se 

construit en marchant… La question philosophique n’a pas de réponse particulière. 

On pourrait penser que de ne pas avoir de réponse particulière serait une non- 

réponse. La pensée philosophique apporte une multiplicité de réponses. C’est la 

multiplicité des réponses qui est la réponse. La complexification est la réponse. Dès 

lors la liberté du choix peut s’exercer pour chacun. Nous nous rapprochons d’une 

des  définitions de l’éthique, c’est-à-dire de multiplier les possibles. Selon Heinz Von 

Foerster « L’impératif éthique serait : Agis toujours de manière à augmenter le 

nombre des choix possibles, l’impératif esthétique : si tu veux voir, apprends à 

agir ».91 L’invention de la réalité, le constructivisme est notre capacité à construire / 

déconstruire / reconstruire cette connaissance.   

La question du handicap est une question à rapporter au domaine de la 

complexité. Elle se différencie d’un simple problème théorique ou technique, qui peut 

appartenir à un domaine scientifique déterminé. Dans cette perspective, tout 

                                                 
91 Heinz Von Forster, La construction d’une réalité, in Watzlawick P. L’invention de la réalité, Paris, Seuil, 1988, p. 69 
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problème devrait trouver une solution. Poser le problème c’est déjà se mettre en 

chemin pour que le problème change.  

Si le problème change c’est déjà l’amorce d’une solution. On peut penser que la 

solution d’un problème correspond à sa disparition. La solution pour une famille 

confrontée au handicap est d’espérer que le handicap disparaisse, que la maladie 

guérisse, que la brûlure cicatrise, que l’os se consolide, que le cancer soit guéri, que 

ce qui fait le problème disparaisse. Il est habituel de penser que « tout problème a sa 

solution ». Si la solution est trouvée, il n’y a plus de problème.  

Appliqué à l’économie planétaire, il est facile de percevoir que le problème ne 

peut être résolu par une réponse unique. Face à un problème complexe, nous avons 

été éduqué pour espérer une réponse simple, claire… qui se révèle toujours fausse.   

Face à un problème complexe la réponse ne peut être que complexe. Et une 

réponse complexe n’est pas forcément la solution unique technique, uniforme 

univoque que nous pourrions espérer. Dans la complexité, la réponse fait partie du 

problème. Le problème reste entier, il a seulement évolué, changé de forme.   

Il s’agit « seulement » que le problème soit moins pesant, moins nocif, qu’il ait 

des répercussions moins négatives.  

L’idéal n’est pas que le problème disparaisse, mais plutôt qu’il soit moins un 

problème.  

Le problème ne disparaît pas, il évolue… la solution par un ensemble de 

mesures est de le transformer. Si le handicap est un problème, il n’a pas de solution. 

Si le handicap est un problème complexe, il y a toujours un ensemble de mesures 

aptes à le transformer. Seulement, la transformation à mettre en œuvre dépend 

toujours du contexte paradigmatique dans lequel se trouve le problème ! 

 

2) l’évolution du savoir et les paradigmes 

L’humanité, selon Vion-Dury et Clarac, (2008) dans La construction des 

concepts scientifiques. Entre artéfact, l’image et l’imaginaire, serait passée par 

l’élaboration de cinq paradigmes qui, au sens de Kuhn (1962) dans Structure des 

révolutions scientifiques, ont eu une naissance, une vie et ont été remplacés par le 

suivant. (134) À chaque paradigme correspond une vision du monde qui est la 
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représentation humaine de la réalité. Il y a un parallèle entre la pensée de l’homme 

sur l’homme et la pensée de l’homme sur le monde. Ce parallèle fait qu’une idée nait 

du contexte et que le contexte produit lui-même les mêmes idées sur la même 

période de temps.  La vision que proposent les auteurs rend compte du lien entre  

intériorité et extériorité. Intériorité d’une pensée portant sur l’homme et extériorité 

d’une pensée portant sur son monde. Les machines que fabrique l’homme 

influencent  sa manière de concevoir le monde. Parallèlement c’est aussi sa vision 

du monde qui lui fait inventer de nouvelles machines. Cette boucle incessante de 

rétroaction à l’intérieur d’un paradigme cesse lorsqu’un nouveau paradigme est créé 

pour reprendre à nouveau avec celui-ci. Il n’y a pas de révolution au sens de 

clastique, en ce sens que le changement n’est pas brutal. Les changements 

s’étendent sur de longues périodes de temps et probablement bien au-delà de la 

durée d’une vie humaine.  

 

Les auteurs identifient :  

A) le paradigme humoriste, pneumatique (celui des humeurs et des esprits, de 

l’air et des liquides qui sont à l’intérieur du corps, qui restent invisibles de l’extérieur 

et qui sont l’expression de  la force vitale). Le mort ne respire plus, la vie l’a quitté 

avec son dernier souffle. La vie est donc le souffle.  Cette conception peut être 

située, selon les auteurs, dans l’Antiquité avec Hippocrate (460-377 av. JC) comme 

premier philosophe médecin à vouloir s’éloigner d’une conception de l’homme 

seulement issue de la mythologie.  

B) le paradigme géographique concomitant de l’exploration physique du monde 

par les grands navigateurs comme Marco Polo (1254-1324), Vasco de Gama (1460-

1524), Christophe Colomb (1451-1506),  Amerigo Vespucci (1454 1512), Magellan 

(1480-1521).  Le malade désigne sur son corps l’endroit où il a mal. Il suffit d’établir 

la cartographie du corps, extérieure comme intérieure. L’homme établit la carte du 

monde, dont il prend possession, et de lui-même. C’est également la période où se 

perfectionnent les instruments d’optique et de navigation. C’est aussi la conception 

géographique du corps. Le corps que l’on étudie comme étant une machine qui 

permet à Léonard de Vinci (1452-1519) d’inventer d’autres machines. Le corps dont 

on fait la dissection pour étudier son foncionnement, comme  Vésale (1514-1564) et 
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son « De humani corporis fabrica »). C’est encore à la même période que l’on 

découvre la matérialité physique et biologique de l’homme et où Nicolas Copernic 

(1473-1543) publie le résultat de ses travaux dans « De revolutionibus orbium 

coelestium ». Galileo Galilei (1564-1642) poursuit le travail entrepris par Copernic et 

la terre (et l’Homme) n’est définitivement plus le centre de l’univers. On découvre le 

fonctionnement biologique et mécanique de l’homme comme celui de l’univers. C’est 

la fin du paradigme géocentrique et l’avènement du système héliocentrique. La 

cartographie se poursuit et le XVIIème siècle  voit l’avènement de la « géographie 

cérébrale ». Franz Joseph Gall (1758-1828) identifie le cortex comme étant le siège 

de la pensée. L’esprit est dans la matière (le cortex) et non dans le vide (les 

ventricules). Il établit pour la première fois la relation être, structure et fonction. Ses 

découvertes donneront aussi l’invention de la craniologie et de la phrénologie 

abordée précédemment.  

C) le paradigme mécaniste (cité par Vion-Dury ( Ibid) au XVIIème siècle, est tout 

aussi porteur de changement. Selon l’auteur,  le XVIIème siècle voit « la découverte 

de l’optique avec deux conséquences : l’invention des machine à voir qui 

accompagne la prise de conscience que la vision est connectée au cerveau ». (Vion-

Dury, (2008) (ibid.).92 L’homme devient un spectateur du monde. L’œil est un 

appareil reproduisant une image comme la chambre noire de Kepler (Vion-Dury, 

(2008) (ibid)93. Galilée, Kepler, Copernic, Descartes, la géométrisation et la 

« mathématisation totale du réel » donnent naissance à la philosophie mécaniste. 

« Le mécanisme est une philosophie de la nature selon laquelle l’univers et tout 

phénomène qui s’y produit peuvent et doivent s’expliquer d’après les lois des 

mouvements matériels » (Vion Dury (2008) (ibid.). Le corps humain est reproduit 

dans ses mouvements par des automates. Julien Offray de la Mettrie (que nous 

avons déjà abordé), cité par Vion-Dury,94 publie L’Homme machine 95 en 1748 et est 

considéré depuis, comme un des fondateurs du positivisme. Il considère que l’esprit 

n’est que le résultat de l’organisation complexe de la matière dans le cerveau. Il 

étend ainsi le principe de l’animal machine de Descartes. Cette conception de 

l’homme machine perdure toujours, et on retrouve dans le langage courant l’idée de 

                                                 
92  Vion-Dury, Ibid. p 136 
93  Vion-Dury, Ibid.  
94  Vion-Dury, Ibid. 
95   Offray de la Mettrie, Ibid. 
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la réparation, le cœur est une pompe, les cellules sont des pompes à sodium-

potassium, les poumons sont des soufflets, un os se répare avec des clous et du 

ciment… Ainsi, tout peut être réparable, c’est en tout cas ce qui est demandé en 

première intention à la médecine.  

Si la médecine se déclare impuissante, il convient de financer plus de 

recherche. C’est ainsi que l’association Française de lutte contre les Myopathies est 

amenée à poursuivre la cartographie du génome humain avec comme finalité de 

pouvoir réaliser des thérapies géniques c’est-à-dire -)la réparation de la petite 

mécanique génétique.  

D) le paradigme électrique concomitant avec les découvertes de la physique : 

dynamo, moteurs électriques. Galvani in (Vion-Dury, 2008) fait la démonstration que 

les muscles d’une grenouille se contractent s’ils sont mis en contact avec un arc de 

métal. Le signal électrique, la transmission de l’influx nerveux accentuent 

l’application du paradigme mécanique / électrique au corps humain.  

On retrouve une référence à ce paradigme dans le langage courant avec 

l’utilisation les expressions comme « être à plat », avoir besoin de « recharger ses 

batteries », être « sous tension », se sentir « galvanisé », être « survolté », le 

cerveau est une machine câblée (et on peut parfois « péter » un câble !.   

L’information est transformée et envoyée par le réseau électrique. Puis elle est 

codée par un émetteur, réceptionnée par un récepteur. Le traitement du signal, les 

machines comme le radar, le sonar, la radiographie, le morse sont concomitantes  de 

ce paradigme.  

E) Le paradigme informationnel est celui de la machine qui traite de 

l’information. L’ordinateur est un résultat des travaux de Tulving, Norbert Wiener, 

Heinz Von  Foerster, des conférences de Macy qui voient l’avènement des sciences 

cognitives, retracé par Jean-Pierre Dupuy (1994) dans Aux origines des sciences 

cognitives. (135) On parle alors de mémoire vive, de mémoire morte, de stockage 

d’information dans un buffer phonémique, de superviseur attentionnel. L’ordinateur 

comme le cerveau utilisent des algorithmes.  

La cybernétique puis les  sciences cognitives, en traduction de l’anglais 

« cognitive science », obtiennent le statut de sciences. En français, l’adjectif placé 

après le nom signifierait que ce sont les sciences qui sont cognitives et il est en fait 
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sous-entendu que ce sont les sciences qui étudient la cognition, qui se nomment 

sciences cognitives. L’ambition était d’établir une science générale de l’esprit.  

La philosophie cognitive considère que le rapport entre le cerveau et l’esprit 

peut se concevoir de plusieurs manières (la révolution industrielle du 19ème siècle et 

la machine à vapeur (de Papin à Freud), le paradigme électrique (celui des influx 

nerveux, des messages et le codage des messages (le morse) et enfin le paradigme 

de l’information  et du traitement de l’information («électrique ») par des calculateurs. 

À chaque paradigme scientifique correspond une invention ou une machine qui 

révolutionne le monde. À chaque machine ou invention correspond son équivalent 

dans la compréhension de la mécanique, de la physiologie humaine. Ainsi Freud (ou 

ses prédécesseurs) décrit-il dans les topiques un fonctionnement qui entretient 

quelques analogies avec l’appareillage mécanique dominant de la fin du 19ème siècle 

et du début du 20ème (la machine hydraulique, la machine à vapeur). Avec l’évolution 

de ces paradigmes se précise peu à peu une pensée scientifique où l’objet central 

est le cerveau vu comme  une machine vivante produisant la pensée. La science, le 

cerveau, la pensée… Il est amusant de constater que nombre de scientifiques ont 

aussi produit des ouvrages à caractère philosophique parmi leur production 

scientifique (Raymond Poincaré, Albert Einstein, Karl Jaspers, Ilya Prigogine, 

Antonio Damasio… ). 

 

3) Le constructivisme et le handicap 

Le constructivisme se définit par l’idée, au fond simple, que la réalité existe en 

dehors de notre conscience et que nous n’en construisons qu’une représentation. Il y 

aurait donc une dualité entre la réalité objective (extérieure) et une réalité subjective 

(tout aussi réelle) liée à l’expérience du sujet. Ainsi l’approche constructiviste inclue, 

la présence et le point de vue de l’observateur dans la reconstruction scientifique de 

l’expérience, au sens de « expérience de la pensée scientifique », et pas celle de 

l’expérimentation.  

À cela il faudrait aussi rajouter la compréhension que peut avoir le sujet de 

l’expérimentation en cours.  

Sydney Harris (1992), résume assez bien la place souvent sous-estimée du 

sujet lui-même et de la conscience qu’il a de la situation. Ainsi ce dessinateur, dans 
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« Quoi, c’est ça le Big Bang ? 96 met en scène deux rats de laboratoire enfermés 

dans leur cage. L’un des deux dit à son congénère : « D’abord il faut que tu piges ce 

qu’ils attendent de toi. Ensuite tu réagis en conséquence ».  

La place de l’observateur, celle du sujet et de la cognition qu’il développe sur sa 

propre situation font aussi partie de la réalité que construit l’observateur.  

Ainsi, la connaissance serait un ensemble de processus cognitifs 

interconnectés et pas seulement le résultat figé d’une cartographie exhaustive et 

objective du monde.  

La connaissance de la réalité est un construit cognitif plutôt qu’une réception 

passive par le sujet de cette réalité extérieure. Pourquoi n’avons-nous pas une 

compréhension, une connaissance complète et totale de la réalité ? Nous avons 

chargé la science de cette tâche. Nous attendons qu’elle produise une image vraie 

de la réalité pensant que cela est possible. Nous serions alors dans une conception 

réaliste du monde. La science a ou aura la solution. C’est le statut de héros de la 

science dont les médias vantent les mérites. De ce point de vue d’ailleurs, la 

formation médicale amène nombre d’étudiants à penser qu’ils sont ou seront, en 

étant des scientifiques, des héros (au sens où l’entend Vico). La sélection de ces 

étudiants sur des critères essentiellement scientifiques (mathématiques surtout) ne 

fait que renforcer ce courant. Ainsi, pour la grande majorité de la population,  

médecin et scientifique ont ce statut que Vico (1725) dans La science nouvelle, 

qualifie de héros (136) (caractéristiques que n’ont pas tous les humains mais qui les 

placent à un niveau élevé de l’échelle sociale).  Pour Vico (ibid.), la société des 

hommes après les dieux a eu ses rois et ses despotes, puis ses héros qui sont 

présents dans la classe dominante (les nobles). Le terme de noble a perdu de sa 

signification et de sa particularité ancienne, mais il représente un statut attribué 

toujours à la classe dominante, telle que l’idéologie dominante les fabrique (Bourdieu 

et Boltanski, 2001 ; Boltanski, 2008) (137) (138). La classe dirigeante est ainsi 

composée de personnages qui ont accès à la notoriété du fait de leur fonction 

(publique). En premier lieu les hommes politiques, mais aussi ceux qui sans faire 

partie de la classe dominante par leur fonction font partie d’une catégorie différente 

du reste de la population comme les sportifs (les dieux du stade !) et/ou les artistes 

du « show business (cinéma, chanson... ).  
                                                 
96 Harris, S., Quoi c’est ça le Big-Bang ?, Inédit Point Sciences, Paris,1992, p. 63. 
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Pour ces derniers, leur notoriété est principalement liée aux ressources 

financières que leur confère leur statut et qui n’est pas le produit de leur expertise, ni 

de leur origine (noble), ni de leur qualité humaine particulière qui les distingueraient 

du reste de la population mais le résultat d’une  construction s’appuyant sur leur  

fonction sociale. Leur image et leur statut, plus que leur fonction sont utilisés dans 

les tabloïds pour valoriser, exacerber la différence des classes et susciter l’envie de 

changement. Le mécanisme en jeu serait celui du « désir mimétique » décrit par 

René Girard (1978)97, mais aussi celui contenu dans le terme de « changement »  

souvent utilisé dans les thèmes des campagnes électorales récentes (thème de la 

campagne de François Hollande « le changement c’est maintenant » qui rappelle un 

autre « changement dans la continuité»).   

Après les dieux et les nobles, puis les héros, la troisième phase dont parle Vico 

(ibid.) est celle des hommes : l’insurrection généralisée qui rétablit l’égalité. C’est 

ainsi que l’on pourrait comprendre les récentes révolutions populaires qui ont secoué 

le monde arabe de la Tunisie à la Syrie, (sans passer par la France). On pourrait 

sans-doute penser que la fonction des élections présidentielles (USA, France, 

Espagne...) par le jeu de l’alternance des partis de droite et de gauche (plébéiens et 

patriciens, démocrates et républicains, socialistes et UMP, UDF, RPR, MPR, 

travaillistes et conservateurs, parti populaire et PSOE, CDU et SPD… est de ne 

laisser rien d’autre, dans ce rythme en accélération constante, que des 

préoccupations essentiellement électoralistes.    

 

 

4) la pensée évolue,  

« Les handicapés en ce moment, c’est les rois ».  

L’alternance  des partis politiques et de leur relative incapacité à établir de 

manière centralisée une égalité de traitement et de chances pour l’ensemble de la 

population crée une défiance vis-à-vis du politique. Les soubresauts, comme la loi du 

11 février 2005 en faveur des personnes handicapées ne changent pas 

fondamentalement la trame de notre organisation sociale. C’est ce qui fait naître  au 

fond dans la discussion entre A et B, l’idée que « les handicapés, en ce moment 
                                                 
97 René Girard, Des choses cachées depuis la fondation du monde, Grasset, 1978, p.379 
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c’est les rois ». Face à ce qui pourrait être vu comme un contre-courant (la loi de 

2005) l’attitude de défense serait d’avoir de la défiance vis-à-vis du nouveau statut 

des « handicapés » placés maintenant au rang des « rois » (au sens de Vico, les 

dieux, puis les rois).    

Cela donne aussi une certaine défiance à l’encontre du travail du politique. La 

défiance, amène au désintérêt et fait peu à peu naître des courants de repli, de 

valorisation de l’échelon local concrétisée par une politique territoriale, de proximité, 

de quartier… pour enfin revenir à des préoccupations de citoyenneté locales, 

perceptibles, concrètes, réalistes. Ce qui n’est pas concrètement et immédiatement 

perceptible suscite alors de la défiance. C’est ainsi que l’on peut comprendre la 

désaffection de la population face au politique.  

Puisque la science ne produit pas cette connaissance complète de la réalité 

nous pourrions penser que réalisme et scepticisme s’opposent. Réalisme du terrain 

Vs scepticisme vis-à-vis du politique chargé d’aborder la complexité de la réalité 

économique.  

Le politique est alors contraint de « séduire » la population pour acquérir un 

statut de « héros » et parfois celui de roi (au sens de Vico).  Ce faisant il œuvre pour 

« A » et « B » dans un autre niveau de réalité (la « réalité économique », « la réalité 

politique » etc.) 

La réalité du  handicap vu par le politique (la loi de 2005) est ainsi fort éloignée 

de la réalité du handicap telle que la voient et la vivent « A » et « B ».   

La valeur principale de l’approche constructiviste est que la connaissance de la 

réalité du monde ne peut rester qu’en dehors de sa conscience et de ses moyens 

d’investigation. « A » et « B » voient leur réalité quotidienne et pas la construction 

cognitive de la réalité du handicap. La cognition humaine, du fait de la complexité de 

la réalité et de la relative faiblesse de ses moyens cognitifs fait que nous ne pouvons 

embrasser la totalité de la réalité. Ce rapport entre la réalité et la connaissance est 

un construit comme le souligne Von Glaserfeld (1988) (Opus cité) « Cela signifie que 

le monde « réel » se manifeste lui-même uniquement là où nos constructions 

échouent ».  
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3.3.8 Du pourquoi au pour quoi 

Le focus de la recherche se transfère : 

• du « pourquoi » qui serait la recherche d’une causalité linéaire explicative, 

incluant  le caractère essentiel de  reproductibilité donc de prédictibilité (si je 

fais la démonstration du fonctionnement de la réalité, je peux prédire ce qui 

doit se reproduire dans les mêmes conditions expérimentales),  

• au « pour quoi » qui intègre les qualités émergentes du système observé et 

par conséquent d’une finalité en devenir.  

Le constructivisme téléologique, la mise en perspective de la finalité, de 

l’histoire et d’une séquence d’événements connus (comme évoqué précédemment à 

travers l’iconographie disponible du fauteuil roulant de F. D. Roosevelt) fait plus 

facilement percevoir la réponse à la question de la finalité, du « pour quoi ? ».  Ainsi, le 

décodage dans les médias de l’information disponible aurait toujours intérêt à se 

construire autour de la recherche de la finalité. Plus généralement, dans le travail 

d’enquête de terrain réalisé, c’est toujours la question de la finalité qui, au fond a guidé 

tous mes entretiens. Ce que je sais, c’est que je ne sais pas « pour quoi », mais 

laissez-moi du temps et je vous dirai pourquoi !  

 C’est au fond l’idée de Jean-Louis Le Moigne, (2001) (139) quand il lie 

« constructivisme » et « hypothèse téléologique ». 

L’exemple des pièces de  la « motocyclette » peut être illustratif de la question 

de la finalité et du constructivisme téléologique. En effet, les éléments nécessaires à 

la fabrication d’une motocyclette sont facilement dénombrables et contrôlables 

contrairement à leur ajustement, et surtout à leur utilisation future. La finalité de 

l’assemblage de « N-pièces » à l’intérieur d’une machine n’est pas contenue dans 

leur ajustement et leur juxtaposition. La finalité de la motocyclette n’apparaît que 

quand le pilote la fait fonctionner pour se déplacer. Sans le pilote, la finalité de la 

motocyclette n’apparaît pas dans le simple fait d’observer, de compter le nombre de 

pièces ou d’observer leur ajustement. Nous avons vu que nous avons deux manières 

de penser les choses, de les classer. Nous utilisons toujours les catégorisations, les 

normes, comme « ce qui est » et « ce qui n’est pas », qui est handicapé et qui ne 

l’est pas. Le handicap n’échappe pas à la dichotomie fréquente de notre pensée. 

Idem ou Ipsé ? Handicapé ou non-handicapé. Handicap ou non-handicap ?  
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Notre pensée a tendance à séparer, à disjoindre, à sélectionner un élément 

pour catégoriser, distinguer le réel de l’imaginaire, du vrai et du faux, pour ainsi 

objectiver la réalité. Notre manière d’organiser la connaissance en champs, 

disciplinaires, « sous-disciplines », « sous-sous disciplines » etc.  crée des domaines 

de savoir clos qui, à terme, peuvent ne plus évoluer.  

« La recherche disciplinaire concerne tout au plus un seul et même niveau de 

réalité ; d’ailleurs, dans la plupart des cas, elle ne concerne que des fragments d’un 

seul et même niveau de réalité » (Nicolescu, 1996) (140). En tant qu’ergothérapeute, 

j’ai toujours trouvé (et je n’ai jamais été le seul) que le handicap était un sujet de 

société apte à fédérer une recherche collaborative. Ce qui manque toujours est le 

financement de la recherche. La loi du 11 février 2005 a permis un changement en 

proposant de nombreux financements… publics. La recherche réalisée avec le 

groupe bordelais  concernant la restriction de participation pour des personnes 

souffrant de schizophrénie ou de séquelles de traumatisme crânien est un exemple 

de recherche financées par une organisation publique (15) (ibid.) 

La recherche fait-elle l’actualité ou l’actualité fait-elle la recherche ? Sans nul 

doute,  le développement des « disability studies »(158)  est un gain pour l’étude du 

handicap, en même temps qu’elle est un gain pour les laboratoires qui se lancent 

dans l’étude du handicap. Si en plus, des groupements financiers (mutuelles 

d’assurances (MNH, AGICC, ARCO...), assurances privées (AXA, GMF...) 

investisseurs privés (laboratoires pharmaceutiques, groupements industriels) et 

publics (MIRE DRESS, CNSA, PHRIP… ), associatifs, (Gueules Cassées, AFM, 

Croix Bleue… ) permettent le financement de la recherche, les choses devraient 

évoluer positivement.  

3.3.9 Complexité et organisation 

Le tout est plus que la somme des parties et la partie bien plus qu’une fraction 

du tout. Par exemple, dans une horloge, le nombre de pièces est fini. Pour qu’une 

horloge fonctionne, il faut que toutes les pièces soient assemblées. Une horloge est 

plus qu’un ensemble de rouages. Une horloge a une finalité, mais celle-ci n’apparaît 

que parce que celui qui connaît la finalité de l’horloge connaît aussi l’heure. 
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Connaître l’heure et savoir lire les indications du cadran ne sont  pas contenus dans 

l’assemblage des rouages.  

Mais celui qui connaît l’heure et la mécanique, sait qu’un rouage qui est une 

fraction de l’horloge est un des éléments du mécanisme. Son fonctionnement permet 

d’indiquer la position des aiguilles sur le cadran. Le code de lecture qui est 

nécessaire pour comprendre cette finalité n’est pas, et en même temps, est contenu 

dans un simple rouage pour celui qui connaît le rouage, l’horloge et l’heure.  

Au fond, il faut retenir qu’une horloge ne mesure pas le temps, elle ne fait que 

fonctionner, pendant un certain temps ! 

Soit on considère que l’ensemble des pièces est nécessaire pour permettre le 

fonctionnement de l’horloge, soit on considère que c’est surtout l’organisation des 

pièces, leur agencement qui est primordial.  

Bien sûr il est logique de penser que pour assurer le bon fonctionnement de 

l’horloge, les deux doivent être vrais en même temps  et qu’ils doivent être liés. Les 

deux sont vrais, mais ils sont situés à deux niveaux de compréhension différents. 

L’organisation n’est pas le nombre de pièces et le nombre de pièces n’est pas 

l’organisation. Disjonction et conjonction font l’organisation, mais l’organisation n’est 

ni la disjonction ni la conjonction. Elle est la somme des deux. Le tout est plus que la 

somme des parties, et la partie bien plus que la fraction du tout.  

Cependant dans l’horloge, le nombre de pièces qui la constituent, son 

agencement ainsi que sa finalité impliquent qu’il y ait eu un « avant l’horloge ». Avant 

l’horloge, il y a eu son créateur. Qu’il ait été concepteur ou assembleur, une 

intervention humaine a été nécessaire (ou celle d’une machine qui a été elle-même 

conçue et assemblée par l’homme).  L’horloge implique une intervention extérieure 

dont aucune trace ne peut être relevée dans sa constitution. Sa création et son 

existence sont liées à une extériorité passée. L’exemple est trivial et trouve là sa 

limite. L’être humain est différent en ce sens qu’il produit lui-même sa vie, son 

entretien (et parfois sa disparition). L’être humain est causé et causant de sa propre 

finalité et transmet sa cause et sa finalité, c’est-à-dire la vie. Les hommes meurent 

mais ils se sont transmis la vie. S’il y a un avant de l’homme, il n’y a pas d’avant de la 

vie, tout au moins pas à l’échelle de l’humanité. La question de la spiritualité se fonde 
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sur l’origine divine de l’homme comme causalité de la vie, ou sur la vie elle-même 

comme causalité de sa propre existence.  

C’est ainsi que André Comte Sponville (2006) 98 pense la spiritualité comme 

une réflexion sur la vie elle-même.(14) 

 

L’exemple de l’horloge pourrait paraître simple, mais il me permet d’aborder le 

rapport de l’homme, la finalité de ce qu’il produit, la finalité de ses actions et la finalité 

de ses choix.  

Neuburger, en 1984 dans L’autre demande (141), prend l’exemple de la 

motocyclette pour expliquer en quoi la panne de la machine et sa réparation, 

déterminent plusieurs modes d’action. Quand la machine est en panne, il suffit de la 

démonter totalement, de compter le nombre de pièces de les observer et de 

remplacer la pièce défectueuse par une autre pièce identique. Remonter l’ensemble 

des pièces  permet à la  machine de faire ce que pour quoi elle a été fabriquée, elle 

« re » fonctionne.  

Cependant, le réparateur connaissant la machine sait identifier rapidement par 

le diagnostic (l’expérience) dans quelle classe (un ensemble de pièces regroupées 

par fonction : électrique, alimentation, carburation, échappement, suspension, 

freinage) doit se trouver la pièce à l’origine de la panne. La classification, 

l’appariement, la réalisation d’analogies sont une des caractéristiques de l’esprit 

humain comme le dit Levy Strauss C. (1962) (114) (opus cité). La connaissance, a 

priori, de la constitution de la machine oriente le diagnostic du réparateur vers le type 

de pièces incriminé dans la panne.   

Au-delà de cette première classification en système, et sous système, le 

réparateur saura aussi faire un raisonnement par abduction. À savoir, la panne n’est 

pas forcément liée à un défaut de fonctionnement d’une pièce (le segment cassé 

d’un piston), d’un sous système (un défaut de carburation lié à une pulvérisation 

insuffisante du carburant) mais peut-être à sa finalité (être pilotée dans un 

environnement particulier). Si le pilote se trouve être un adulte de 150 kg et que la 

motocyclette est un engin de 49,9 cm3, il paraît probable que le rapport poids 

puissance entre la machine et le pilote dépasse les capacités de la machine. La 
                                                 
98  Comte Sponville , Ibid 
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panne ne vient pas de la machine mais du rapport entre celle-ci, sa finalité (être 

pilotée) et l’environnement (la montagne).  

La motocyclette fonctionne bien, elle peut porter le pilote mais dans un 

environnement favorable (un terrain plat). Si l’environnement n’est pas favorable, la 

machine dysfonctionne. Dans ce dernier cas, seul l’environnement est en cause. On 

imagine sans peine la trivialité de la comparaison  entre la machine et l’être humain, 

(handicapé ou non)  et je ne réalise pas volontairement une juxtaposition de la sorte 

mais il est vrai que l’homme se pense comme il pense les machines qu’il conçoit.  

Neuburger a utilisé l’exemple de la motocyclette, comme avant lui Pirsig (1978) 

dans Traité du Zen et de l’entretien des motocyclettes. Dans ce roman qui est 

presque un road moovie, Pirsig raconte l’errance où tout se détraque, la machine, 

comme sa vie (142). La ballade qu’il fait lui permettra, en « réparant » sa 

motocyclette, de se trouver et de trouver la finalité de son existence. Son fils est pour 

beaucoup dans la compréhension de cette finalité qui lui fait dépasser de manière 

humoristique (et Zen) les tracas liés  à la mécanique.  

Les motocyclettes dans les deux cas sont la forme métaphorique du rapport de 

l’homme au monde, de notre rapport à l’environnement.  

Les objets façonnés par l’homme déterminent son comportement. Le lien avec 

l’environnement détermine le comportement, de même que le comportement agit et 

influe sur l’environnement qui, en retour, agit sur l’homme, etc. Nous déterminons 

notre environnement, autant qu’il nous détermine. Notre environnement, notre réalité 

ne sont pas que physiques. Notre réalité, notre environnement sont aussi présents 

en nous sous une forme conceptuelle, représentationnelle. L’environnement est 

aussi culturel. Nous sommes reliés à notre culture, à nos représentations, à notre 

conceptualisation du monde.  
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4 PERSPECTIVES ET CONCLUSION GENERALE 

4.1 RECHERCHE SUR LE HANDICAP 

Les professions paramédicales suivent en général un cursus d’études court en 

deux ou trois ans. Toutes ont, à un moment donné, revendiqué leur capacité à 

réaliser par elles-mêmes une production scientifique.  

Comme les moyens d’accéder au niveau requis pour produire des programmes 

de recherche n’étaient pas inclus dans le programme d’études initial, un certain 

nombre de personnes se sont formées en passant par les filières universitaires 

contenant une épistémologie proche de leur épistémologie de départ, le plus souvent 

dans les sciences humaines, classiquement : la psychologie, la philosophie, 

l’anthropologie et plus récemment les sciences de l’éducation. L’engouement de 

l’école Montpelliéraine de Masso-kinésithérapie pour les sciences de l’éducation 

amène ces professionnels à développer des programmes de recherche qui visent le 

plus souvent à développer une méthodologie professionnelle (Gatto 2005, 2007a, 

2007b). En restant centrées sur des préoccupations intra-professionnelles, elles 

cherchent surtout à développer la reconnaissance de leur profession. (143) (144) 

(145) 

Parallèlement, comme ces professionnels (orthophonistes, ergothérapeutes, 

pédicures-podologues, masseurs kinésithérapeutes, infirmières…) ne pouvaient pas 

accéder en grand nombre à des programmes de formation universitaires, l’alternative 

était naturellement de demander un changement dans leurs programmes d’études.  

Il est utile de préciser que les infirmières, si elles ne sont pas les plus avancées 

dans notre pays en terme d’indépendance, revendiquent cependant avec force leur 

originalité et leur besoin d’autonomie. Les sciences infirmières sont devenues le 

cheval de bataille de cette profession, prenant exemple sur ce qu’ont déjà construit 

leurs homologues canadiennes (Magnon, 2001).  (146) 

Le plan récent du ministère en charge de la santé lance en 2010 le 

« Programme Hospitalier de Recherche Infirmière » qui s’étend en 2011 aux autres 

professions paramédicales (auxiliaires médicaux), à savoir : masseurs-

kinsésithérapeutes, pédicures-podologues, ergothérapeutes, psychomotriciens, 
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orthophonistes, orthoptistes, manipulateurs d’électroradiologie médicale, techniciens 

de laboratoire médical, audioprothésistes, opticiens-lunettiers, prothésistes 

orthésistes pour l’appareillage des personnes handicapées et diététiciens, et le 

programme devient ainsi le PHRIP. La circulaire N° DGOS/PF4/2011/420 du 4 

novembre 2011 inclue le PHRIP au même rang que les autres projets de recherche 

clinique (PHRC national (Programme Hospitalier de Recherche Clinique), PHRC 

interrégional, STIC (Soutien aux Techniques Innovantes et Coûteuses ou non), 

PREPS (Programme de Recherche sur la Performance du Système de Soins), 

PHRC cancer, STIC Cancer et PRT cancer (Programme de Recherche 

Translationnelle en Cancérologie).  

Force est de constater que ces programmes nationaux sont conçus pour 

s’appuyer sur des équipes hospitalières.  

Parallèlement à ce vaste plan d’ensemble, les formations paramédicales se 

devaient de développer leur propre programme de formation à la recherche. Des 

modules spécifiques centrés (exclusivement ou non) autour de la réalisation d’un 

mémoire d’initiation à la recherche ne peuvent cacher la finalité de ces professions 

de vouloir accéder au statut éminemment enviable que paraît offrir la recherche.   

 La recherche est devenue une sorte de nouvel « eldorado » affublé de 

nombreuses vertus. Pour Ségala (2009), La science à bout de souffle, elle permet à 

une profession de se rendre indépendante des autres (ou de le rester) (147). Des 

disciplines techniques veulent accéder à un statut d’indépendance et se réclament 

d’un domaine des sciences. La recherche permet d’être considéré et la possibilité 

d’être retenu pour une publication dans une revue prestigieuse augmente pour celui 

ou celle qui a obtenu la reconnaissance de ses pairs.  

 

De la littérature mais raisonnablement :  

De la littérature, car la littérature en ce domaine permet d’établir une 

contextualisation (mais tout n’est pas encore écrit). Il faut aussi faire, et tenter de tirer 

parti de l’expérience.  

Une vision du handicap obéit à deux logiques complémentaires :   
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- Une logique synchronique : prise en compte de la  « contextualisation » 

de la question de recherche dans un temps défini ; celle du temps présent, 

celle de l’immédiateté, celle d’une époque, celle d’un système politique.  

- Une logique diachronique, celle de l’évolution du temps. Passé, présent 

et avenir.   

Une question ne naît jamais du vide. La question n’est que la formalisation 

d’une zone d’ombre de nos connaissances. Sa mise en forme intelligible est déjà, en 

soi, une production de connaissance. Ce que nous savons n’est que le résultat de 

l’acquisition lente de connaissances liées à l’expérience, ou à l’apprentissage 

volontaire, et donc, nécessairement, reliées au passé.  

C’est une banalité de dire que nous ne pouvons pas apprendre de l’avenir. 

Nous n’apprenons que du passé, mais les questions issues du passé et formulées 

dans le présent préparent l’avenir. La question est toujours tournée vers l’avenir, 

même si la réponse concerne le passé. Nous pourrions donc aussi apprendre de 

l’avenir que nous voulons puisque notre présent n’est que le passé de notre avenir ! 

Mais il semblerait que nous ayons tendance à ne pas tenir compte du passé et à 

l’oublier. Il existe dans notre civilisation une défiance du passé et un engouement 

pour le modernisme, la modernité, l’accélération du temps, la vitesse. Ce qui rend 

toute valeur, toute marchandise rapidement obsolète. Gunther Anders parlait déjà de 

l’obsolescence de l’homme en 195699. Il semblerait aussi que nous ayons de la 

difficulté à prendre en compte les conséquences pourtant prévisibles de notre 

présent. En ce sens, l’avenir n’est même plus le présent de son passé. Il n’existe que 

notre présent, ce qui nous conduit à ne penser que le présent. Un présent sans 

avenir ! 

Pourtant, une des bases du constructivisme concernant le handicap est que la 

finalité inconnue est en fait ce qui guide notre travail avec les personnes 

handicapées.  

Une recherche commence par un questionnement qui n’est que la formulation 

d’un problème. Pour tenter de résoudre un problème encore faut-il l’avoir identifié. 

Un problème n’est en fait que le reflet d’une époque, d’un contexte nous l’avons déjà 

abordé avec le changement de paradigme de l’humanité (Vion-Dury) (134) (Op Cit.) 

                                                 
99 Gunther Anders , L’obsolescence de l’homme,  Munich, Berg Vlerlag, 1956,  Paris Ivréa, 2002 ,  
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C’est le contexte qui donne un corps, une forme au problème. Il convient donc de 

regarder synchroniquement quelles ramifications et quels liens le problème entretient 

avec son contexte. Tout problème construit prend sa source dans l’adjonction des 

éléments qui le composent. Si une question représente un problème, que représente 

un problème ?  

Un problème tel que nous pouvons nous le poser n’est que le reflet de son 

contexte. La manière de traiter la question du handicap en 2012 n’est que le reflet du 

contexte dans lequel se pose cette question. Le savoir est donc lié au contexte qui 

permet son émergence.  

 

4.2 PERSPECTIVES DE LA RECHERCHE SUR LE 

HANDICAP OUVERTES PAR CETTE THESE : d’abord la 

loi ! 

4.2.1 Evolution des sciences et de la connaissance de la réalité ou, tout savoir 

est relatif de son époque. Toute action reliée à un champ épistémique, 

scientifique est tout aussi relative de son époque.  

L’approche de la complexité du handicap ne déroge p as à cette règle.  

 

La science, les sciences, comme toute création vivante, naît, croit, se 

développe, meurt et disparaît, pour laisser la place à une autre science.  

Il faut admettre la relativité de la puissance de la science seulement sur son 

temps. Ainsi, au 19ème siècle, la phrénologie de Franz Joseph Gall dans Craniologie, 

ou découvertes nouvelles concernant le cerveau, le crâne et les organes, eut un vif 

succès. (Gall, 1807) (148) 

En effet, Gall après avoir choisi la médecine (il aurait pu être prêtre) consacre 

sa carrière à la mise au jour du lien pouvant exister entre le cerveau et l’esprit. Bien 

entendu, l’église catholique romaine de l’époque lutte contre l’idée que l’âme, donc 

l’esprit, puisse avoir une origine physique. Du résultat de ses observations faites 
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auprès de ses étudiants Gall infère que la forme du crâne (l’extérieur) révèle les 

structures anatomiques contenues à l’intérieur de la boite crânienne. Celles-ci ont en 

quelque sorte, en se développant déformé localement la structure de la boîte 

crânienne. Il y aurait donc une possibilité de localisation de certaines fonctions 

mentales en observant les déformations et particularités de la forme du crâne. La 

« bosse des maths » a eu son succès dans les cours de récréation.  Un front large et 

haut recèlerait certainement des qualités intellectuelles importantes, alors qu’un front 

plat et fuyant donnerait d’autres indications… 

Un des tous premiers modèles de la mémoire décrivait trois composantes, la 

mémoire sensorielle ou immédiate, la mémoire à court terme et la mémoire à long 

terme (Eustache et al., 1999) (149). Peu après, la mémoire a été divisée et opposée 

en mémoire épisodique/sémantique (Tulving,1972) (150) puis en déclarative et  

procédurale (Cohen et Squire,1980) (151) puis en mémoire implicite/explicite (Graf et 

Shacter, 1985)  (152). Les connaissances évoluent, de nouvelles découvertes 

viennent remplacer les anciennes rendant tout savoir relatif à sa période de vie. 

Concernant la mémoire, il y a cependant une stabilisation et un consensus établi 

pour conserver avec le vocabulaire cette catégorisation dans l’approche clinique de 

la mémoire. Mais pour combien de temps et pour quelles certitudes ?  

Cyrulnik et Morin parlent ainsi de la certitude :« Dès l’instant où j’ai une 

certitude : la certitude est le meilleur de mes tranquillisants ; or, on connaît l’effet des 

tranquillisants, ils font dormir et engourdissent la pensée ».(126) La certitude est une 

illusion et engourdirait l’esprit.  

Kierkegaard, dans son Traité du désespoir, avance une position quelque peu 

différente. Ce n’est pas l’illusion (et la certitude) que devrait maîtriser l’homme mais 

le désespoir. Le désespoir naît de la conscience de sa propre finitude qui, loin de 

l’anéantir doit lui donner l’énergie et la force de vivre. Puisque je dois mourir, autant 

vivre et garder la maîtrise de ce que je vis. Le désespoir a remplacé l’illusion.  

Le désespoir recèlerait en lui son opposé : la résilience. La résilience 

contiendrait sa partie de désespoir tel que, à travers ses observations, le décrit 

Stefan Vanistendael dans La résilience ou le réalisme de l’espérance. Blessé, mais 

pas vaincu,(153) et dans Le bonheur est toujours possible : construire la 

résilience,(154) puis popularisée par Cyrulnick dans Les vilains petits canards.(155) 

Ceux qui ont connu la souffrance, la douleur, ont perdu l’illusion. S’il leur reste le 
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désespoir, ils peuvent à nouveau investir, déployer leur énergie à vivre. La seule 

chose qui resterait au résilient serait sa capacité à vivre et surmonter ce qui aurait pu 

l’abattre. Désespoir et conscience, conscience et vie vont de pair.  

La résilience se construit aussi et surtout, selon ces auteurs grâce à cette 

capacité que peut avoir le sujet lui-même mais aussi grâce à la caractéristique 

soutenante de son environnement (Cyrulnik parle de tuteur de résilience). 

L’observateur, l’autre, fait partie de l’environnement du sujet. Il est donc nécessaire 

de l’inclure dans l’observation de leur interaction.  

À ces dimensions diachroniques et synchroniques qui sont conjointes il faut 

encore rajouter le regard de l’observateur qui tente de donner un sens à ce qu’il 

observe et à la réalité qu’il se crée.  

L’observateur crée sa réalité. Le chercheur crée sa réalité. De la pertinence 

qu’il attribue aux liens qu’il observe, l’observateur crée du sens, l’observateur crée 

une réalité qui lui est propre.  

 

4.2.2 Le travail handicapé, le handicap et l’hôpital où tout savoir est relatif et 

où toute action est relative à son contexte de connaissance ainsi qu’à 

son domaine d’application.  

Tout savoir est relatif. Toute action est relative à son contexte de connaissance et à 

son domaine d’application.  

La loi du 11 février 2005 (Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des 

droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées), 

n’est que le prolongement et l’adaptation de la loi de 1975 (Loi 75-534 du 30 juin 

1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées) qui a été la première loi 

cadre abordant la question du handicap. La loi de 1975 n’était elle-même que le 

résultat d’un longue évolution de la pensée sociale et, à travers elle, de la pensée 

des législateurs.  

La différence entre les deux lois est le caractère « obligatoire » de la loi de 

2005, en raison des nombreux décrets d’application prévoyant des sanctions 

financières, conséquentes et dissuasives. Le travail pour les personnes handicapées 
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a incité, un peu par la contrainte, les établissements hospitaliers à… respecter la loi, 

avec cependant quelques aménagements. Winston Churchill aurait dit, « En 

Angleterre, tout est permis, sauf ce qui est interdit. En Allemagne, tout est interdit 

sauf ce qui est permis. En U.R.S.S., tout est interdit, même ce qui est permis. En 

France, tout est permis, même ce qui est interdit ».  

Dans le cas du travail « handicap », ce qui a pu manquer parfois a été la 

volonté d’appliquer la loi. Bien sûr, quand les contraintes et sanctions administratives 

deviennent suffisamment dissuasives, les choses changent plus facilement.  

Le cadre légal permet d’embaucher, de réintégrer des personnes en situation 

de handicap. Le problème n’est pas tant l’application de la loi que celui de 

l’organisation relationnelle, l’acceptation des équipes, l’acceptation de l’encadrement 

pour travailler avec des personnes présentant des capacités différentes.  

En tant qu’ergothérapeute, dans le cadre de mon exercice professionnel au 

sein de l’U.E.R.O.S. et de la consultation neuro-systémique « Handicap et famille du 

CHU de Bordeaux, j’ai été amené à de nombreuses reprises à rencontrer des 

personnes handicapées pour lesquelles l’obstacle essentiel n’était pas l’application 

de la loi, ni l’acceptation de leur nouveau statut, mais la souffrance ressentie au 

travail. La plainte provenait le plus souvent de la non-acceptation par leur entourage 

professionnel de leurs difficultés, et parfois elle s’exprimait avec violence, la plupart 

du temps par des attitudes de rejet.  

Les personnes handicapées ne sont pas bienvenues dans les équipes 

hospitalières (y compris dans l’encadrement de proximité), elles sont plutôt tolérées 

(on peut y voir là une des conséquences de l’application de la loi). La loi s’impose, 

mais elle ne change rien aux attitudes des personnels. Les commissions handicap 

qui ont été créées sont une émanation de la loi et elles ont le mérite d’exister. Face 

aux problèmes rencontrés par les personnes handicapées vues dans le cadre de 

cette consultation « Handicap et Famille », j’ai voulu essayer de comprendre la 

réalité du terrain, en adoptant le point de vue de l’institution.  

Pour cela, grâce au conseil et au support de la responsable des ressources 

humaines et de la commission handicap je me suis rapproché de la commission 

handicap. La tenue de commission est un des effets positifs de la loi de 2005  
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Lors de ma première participation à cette commission, j’ai surtout entendu des 

préoccupations comptables ou utilitaristes :  

• « Ce qu’il faut, c’est trouver l’adéquation juste entre les exigences du poste et 

les capacités de la personne handicapée ». « De toutes façons, on a notre 

quota… On en a assez  ».  

• Dit autrement, ce serait bien si la personne handicapée ne posait aucun 

problème et qu’elle soit totalement efficace ou, ce serait bien s’il n’y avait 

pas ce problème, et en poursuivant… ce serait bien s’il n’y avait pas de 

personnes handicapées. 

L’étape suivante était de comprendre comment la loi pouvait influer sur la 

représentation de ceux, ou celles, qui sont chargés à l’intérieur des établissements 

hospitalier de l’appliquer et de comprendre comment la question du handicap était 

traitée d’un point de vue professionnel (l’extériorité) comme d’un point de vue 

personnel (l’intériorité). Je livre ci-après les réflexions d’une des personnes en 

charge de cette question dans un établissement hospitalier. Dans ce  travail de 

recherche sur le handicap, elles ont été pour moi, très éclairantes. Elles ont 

représenté une sorte de trame de fond, une fractale de ce qu’est le processus de 

production du handicap, de la « socialisation » du handicap.  

En suivant la pensée de Serge Ebersold (1997) (opus cité), cette socialisation 

serait le résultat de la création du « corps social des personnes handicapées » (bien 

que notre société soit  encore bien loin de la « normalisation de  son infirme »).  

Les propos rapportés et l’analyse que cela m’inspire sont naturellement à leur 

place dans ce dernier chapitre conclusif. C’est pourtant par cet entretien qu’a 

commencé ce long cheminement de thèse. C’est en reprenant en toute fin  du travail 

de réflexion que j’ai pu percevoir la richesse de ce qui m’avait été confié et qui révèle 

pour moi, la relativité de tout savoir.  

Par souci de confidentialité, je ne rapporte ci-après que le résultat des 

regroupements thématiques issus de ces entretiens et quelques exemples du 

discours produit :  

• Ma définition du handicap, c’est une altération durable ou temporaire de 

l’état physique, psychique, cognitif, sensoriel d’une personne. Ma définition 

professionnelle, quand je suis au travail… c’est la même. 
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o Il ne s’agit que de la définition officielle (celle de l’extériorité). (Celle 

de l’intériorité suivra). 

 

• La politique actuelle de notre pays en matière de handicap, c’est une 

politique que je sens très empreinte de valeurs morales. De discrimination 

positive, de « ah ! Les pauvres », des choses encore… pas 

« moralisantes », mais très empreintes de valeur morale.  

o Le handicap est un dû, il marque le fait social et l’obligation. « On le 

doit, il faut, c’est un dû ».  

 

• En même temps, c’est peut-être une chance (la politique actuelle de 

notre pays en matière de handicap), parce que ça nous oblige à voir, à 

concevoir des outils, à voir la gestion de cette question d’une façon peut-

être différente, et de nous interroger, d’une façon générale, sur la 

différence, le groupe, le collectif, l’individu, moi, les autres. 

o Soi-même comme un autre ! Les personnes handicapées 

reçoivent un traitement particulier du fait de leur statut particulier.  

 

• La loi sur le handicap amène la discussion sur ce sujet (de l’égalité), ça 

amène un questionnement institutionnel là où il n’y avait la place que 

pour un questionnement individuel. 

o Le droit est présent mais pas encore la dignité sociale.  

 

• J’ai été formée sur les questions des droits de la petite enfance « c’est le 

droit de l’enfant qui doit primer ». La ligne jaune, ou rouge ou bleue, cela 

doit être l’intérêt de l’enfant,  

o La prochaine étape pourrait être que ce soit le droit du handicap 

qui prime…  

 

• Oui, il y a un parallèle entre les droits de l’enfant et les droits de la 

personne en situation de handicap. C’est-à-dire que, s’il y a des conflits, 

des intérêts divergents… 

o C’est le droit qui prime 
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• La question a été posée : Est-ce que chaque Pôle doit se débrouiller 

avec ses personnes handicapées ? Chaque Pôle doit se débrouiller pour 

les intégrer.  

o Les personnes handicapées sont bien un problème. L’extériorité 

du handicap.  

 

• Je parle de droit au sens très extensif pour dire visualiser « l‘angle » 

d’attaque. L’angle pour établir les droits de la personne : elle a besoin de 

travailler, oui c’est un droit, mais c’est sa position que je regarde. Sa 

position à elle. 

o Certains acteurs de l’encadrement font le lien entre l’extériorité (le 

droit, une vision institutionnelle) et intériorité « sa position à elle ».  

 

 

• C’est le risque avec la taille de l’établissement, c’est tellement plus facile 

de percevoir l’intérêt de l’Institution. Pour moi, les gens ils sont de fait 

anonymes, ils sont de fait des numéros, je ne les connais pas, ils sont 

imaginaires pour moi. Donc, ce que je vois, par contre, c’est la Cadre 

Sup du Pôle « X », « c’est toujours pareil, elle ne fait pas d’efforts…», je 

vais avoir spontanément le risque de privilégier l’Institution, ou de 

grosses masses qui, elles, me sont visibles. 

o La tendance est d’être seulement attiré par l’extériorité.  

 

• Le statut hiérarchique ne me sert pas beaucoup, je ne vais pas le jouer 

beaucoup. Sur le reste des autres sites et de la direction générale, je ne 

suis rien. Je n’ai aucun droit. J’ai le droit de les convaincre tout douce-

ment, chacun à leur rythme, sans les choquer, sans les vexer, avec 

beaucoup d’humour et beaucoup d’humilité. Il y a des logiques de 

territoires qui sont extrêmement prégnantes. Avec une immense 

complexité. L’humilité, il ne faut pas la feindre, il faut vraiment l’être, car 

avant que je comprenne tous les rouages de… 



 287

o L’hôpital est comme toutes les institutions : inhumain ! Ce sont 

seulement les acteurs qui peuvent le rendre plus humain… avec 

humilité et surtout beaucoup de prudence ! 

 

• Sur le problème de l’accessibilité, frein ou moyen… C’est le frein que l’on 

met toujours en avant de prendre des stagiaires handicapés et 

spontanément, les gens m’ont répondu très gentiment, « Ah, c’est gentil,  

mais ma porte est trop étroite », ou « Il y a un escalier à monter ». 

o Ça ne va pas être possible… L’environnement « obstacle » est 

utilisé pour cacher un autre type d’obstacle plus humain.  

 

• Je vais beaucoup axer mon attention maintenant sur le handicap 

invisible, sur le handicap qui est tout sauf moteur… parce que les 

statistiques montrent que ce n’est pas la majorité des problèmes et que 

je préfère transmettre un lot de solutions plutôt qu’un lot de problèmes… 

l’accessibilité c’est un peu démarrer par le lot de problèmes. 

L’accessibilité c’est des questions financières extrêmement coûteuses. 

o Pour des bâtiments construits et pensés en 1960, l’accessibilité 

n’était pas pensable. Elle commence à être pensée (en 2005)-)… 

en France... 

 

•  Les fauteuils roulants c’est 5% à 10 % des personnes handicapées et 

donc que 90 à 95 % ne présentent pas ce genre de problème. 

o Le pictogramme du fauteuil roulant est aussi une représentation 

dominante et l’icône du handicap « visible ».  

 

• J’aimerais écrire un projet, je vais le faire, visant à avoir un travailleur 

social en interne qui soit chargé de suivre la cohorte des personnes pour 

lesquelles il y a un problème de maintien dans l’emploi ou de retour à 

l’emploi. Il y a des personnes handicapées qui n’ont pas de problèmes.  
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Mais des personnes dont la situation est en train de se dégrader ou pour 

lesquelles, il va y avoir un problème de maintien dans l’emploi, ou des 

personnes qui sont absentes… 

o La question est de le faire reposer sur une seule vision des 

choses, une vision mono professionnelle, réductionniste. L’abord 

du handicap n’est pas pensé comme pluridisciplinaire, ou mieux 

« transdisciplinaire », c’est-à-dire systémique.  

 

• J’aimerais qu’il y ait quelqu’un qui soit spécialiste des questions 

handicap, etc. mais, surtout, spécialiste du milieu professionnel, qui 

connaisse les cadres, qui aille à la chasse des avis de vacances de 

postes, connaissant très bien sa population. Qui connaisse les capacités 

les compétences, les envies de chacune des personnes de cette 

cohorte. 

o Le risque de l’hyper professionnel (le seul à être hyper 

spécialiste, hyper compétent et le risque de souligner par son 

hypercompétence l’incompétence des autres.  

 

• J’aimerais qu’il y ait quelqu’un qui puisse aider ces personnes 

(handicapées), si elles en ont besoin, à travailler et mûrir un projet 

professionnel, actionner la formation pour qu’elles aient des apports 

nécessaires, actionner les aspects handicaps pour avoir les budgets, 

être en lien avec les médecins du travail, etc. J’ai déjà présenté cette 

idée aux assistantes sociales, elles ont très bien réagi, disant que ce 

projet n’entrait pas en concurrence avec elles, parce qu’elles ne 

pouvaient pas le faire, elles n’avaient pas les compétences pour le faire. 

Elles ne sont pas sur ce champ de l’insertion sociale. 

 

o Confirmation de l’intérêt de la « traduction » et de la fonction de 

« traducteur ». L’idéal ne serait-il pas que l’encadrement ainsi que 

le personnel se charge de cette fonction de « traduction » ? 
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Traduire les besoins humains (limitations d’activité, restriction de 

participation, facteurs environnementaux, facteurs personnels…) 

en termes compréhensibles par l’environnement hospitalier 

spécialiste de la gestion économique.   

 

• Concernant l’idée de créer un poste pour des catégories de gens 

(handicapés), qui nous enquiquinent parce qu’ils ne sont pas comme les 

autres, c’est le genre d’idée que je conseille de réfuter. C’est une idée 

qui n’est évidemment pas totalement fausse, mais que volontairement 

j’occulte, parce c’est encore une de ces idées que l’on avance pour 

éviter de re-questionner les organisations du travail, la répartition des 

tâches. 

o De la nécessité de travailler comme le préconise Jean-Louis Le 

Moigne dans les sytèmes complexes, en  créant des liens, des 

passages, des galeries. Jean-Louis Le Moigne utilise la 

métaphore de la taupe (aveugle mais douée d’un grand odorat et 

qui sait entendre…) Une grande prudence, ne pas dévoiler ses 

manières d’agir, s’éloigner du risque de l’hyperspécialisation,  et 

du « Quichotisme ».  

 

• Je pense que la connaissance et l’information sur certaines technologies 

de pointe peuvent attirer à nous quelques technophiles qui 

commenceront à prendre en considération les questions de handicap 

quand on leur montrera des possibilités. C’est un des modes de 

communication utile et judicieux, avec le risque là encore, que dans 

certains cas on puisse avancer : « la technologie ça coûte cher, on n’a 

pas l’argent, donc on ne fait pas ». 

o Ce qui est le cas de l’ESAT « dans les murs ». La solution 

technologique est chargée des mêmes maux que l’accessibiltié. 

Et elle est utilisée comme un « obstacle » pour cacher le 

« véritable obstacle ».  
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• Mais ce qui me paraît le plus difficile, à mon sens, ce sont les handicaps 

psychiques, psychiatriques, cognitifs aussi peut-être. Quelqu’un qui a 

une schizophrénie, qui est bipolaire… Il y en a qui ne sont pas recrutés 

comme tels, mais ils sont chez nous, il paraît en tout cas (parce que non 

présentés comme tels lorsqu’ils se sont fait recruter). 

o Ce qui confirme la littérature internationale et nos travaux avec G 

MAP. Seules les personnes handicapées « valides » 

(acceptables, compétentes… ) ont accès au travail ! 

 

• Le handicap c’est difficile, … c’est ce qui est le plus difficile, à mon sens, 

parce qu’on travaille avec des êtres humains, et que face à des troubles 

du comportement on n’a pas forcément les clés, ou la culture, la 

patience, ou tout ce qu’on veut, donc tout handicap qui génère des 

troubles du comportement me semble plus difficile que des handicaps 

qui n’en génèrent pas. 

o Il est plus facile d’adapter un plan de travail que de travailler une 

immersion à l’adaptation d’un contexte relationnel. -)Une des 

réponses qui pourrait être apportée par l’analyse réflexive des 

pratiques professionnelles (comme présenté dans la partie 2 

ESAT Hors les murs).  

 

• Je me suis dit aussi : « Tu as peur des brûlés, parce tu as peur du feu, tu 

as peur de… » Bon, tout ça en trois millièmes de secondes au moment 

où elle est rentrée. C’est ça, très vite. Et je me suis dit « Bon ce qui 

compte, c’est de l’écouter. » Et puis il faudra faire la part des choses 

après, si ça semble être quelqu’un de valeur au niveau des compétences 

professionnelles ou pas. Et en fait, elle était super, on l’a embauchée. 

Elle avait justement un discours, une finesse par rapport à ce qui se vit, 

qui était… Toutes ces choses-là qui renvoient à la douleur… 

o La prise en compte de la dimension personnelle, intime, 

émotionnelle de l’intervenant est essentielle pour ne pas être 

aveuglé par ses représentations du « stigmate » présenté.   
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o C’est aussi une dimension de « traduction » qui pourrait bénéficier 

d’un accompagnement.  

• Je veux être dans la réalité du travail, je ne veux pas être dans 

l’humanitaire, je ne veux pas être dans «les pauvres chéris», ou dans «si 

c’était mon fils», ou,  mon fils il cherche du boulot, donc je veux 

absolument donner du boulot à tous les gens qui cherchent du boulot et 

qui sont handicapés. Si j’avais un enfant handicapé, je lâcherais ma 

mission, car j’aurais du mal à faire les deux. 

o La littérature confirme que ce sont le plus souvent les femmes qui 

se consacrent à l’enfant handicapé. (voir « Le temps des 

servitudes » de Serge Ebersold).  

o Les facteurs personnels (abordés dans la C.I.F), liés à l’histoire du 

sujet, peuvent donner une vision partielle et partiale du handicap 

La juste distance entre extériorité et intériorité est plus difficile à 

conserver, ce qui pourrait être un obstacle à une fonction 

institutionnelle.  

  

• Car là, dans mon milieu professionnel, j’ai une sorte de devoir de 

réserve, je suis sur une dimension normale des ressources humaines, et 

puis cela pourrait prendre un caractère émotif et m’aveugler, me rendre 

sourde, modifier ma perception de ces situations, et il me semble que je 

dois être proche de la perception de ceux que j’encadre, que je veux 

faire évoluer. 

o Confirmation du point précédent, l’empathie, la prudence et la 

modestie peuvent aussi avoir une fonctionnalité. 

 

• La réglementation des 6%, ne pousse pas du tout à travailler ça. Il vaut 

mieux payer 5.000 Euros d’amende, que les 35.000 Euros d’un agent 

dont on n’a pas besoin. Donc moi, je ne prendrai pas les gens dont je 

n’ai pas besoin. Ce n’est pas que la logique économique prime, c’est 

qu’elle est présente. Si nous avions des amendes plus fortes… Enfin, 

pour l’instant cela reste plus favorable à des handicaps légers. Et puis on 
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ne peut pas par exemple… l’Éducation Nationale a contourné la 

réglementation et les 6 % en intégrant des auxiliaires de vie scolaires 

dans les personnes qui aident les enfants handicapés, c’est un peu tiré 

par les cheveux, car les enfants ne sont pas leurs salariés, que je sache. 

o La loi peut aussi être utilisée pour « contourner » la loi, mais servir 

quand même, au final, les personnes handicapées (dans ce cas 

les enfants).  

o Il est probable que la puissance des familles auprès de l’éducation 

nationale ait eu le poids nécessaire pour obtenir cet acquit (qui au 

regard de la loi était un…. droit).  

o Ce chemin pourrait-il être tracé pour les autres fonctions 

publiques ?  

• Aujourd’hui, moi, si je recrute une personne qui est chargée 

d’accompagner une auxiliaire de vie, je prends une personne 

handicapée et je prends son auxiliaire de vie par exemple, eh bien le 

salaire de la personne qui soutient n’est pas déductible. Moi je suis 

désolée, ça ne m’intéresse pas, parce que du coup, je pourrais faire pas 

mal de choses si on me permettait de déduire d’une façon ou d’une autre 

la charge, le temps argent destiné à compenser le handicap. 

o Confirmation. Le problème est politique, la solution est politique.  

o Parfois le problème est la solution « en creux » du problème ! 

 

• Le handicap, c’est une partie du projet sociétal qui est une des 

dimensions des politiques de développement durable. L’ingénieur en 

charge du Développement Durable m’envie, parce que moi j’ai des 

amendes et donc j’ai des moyens financiers alors qu’eux n’ont rien.  

Donc cela va venir… en sachant que c’est à double tranchant.  

o Confirmation. Le problème est financier… mais, au fond, il est 

seulement le fait d’une volonté politique.  
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CONCLUSION 

Comment se traite la question du handicap en 1933, aux États-Unis, lors de la 

première investiture de FD Roosevelt, ou dans notre pays en 1975, en 2005 ou en 

2012 ?  

Quand le contexte évolue, les idées changent. Quand les idées changent le 

contexte évolue. Si le contexte n’est pas favorable aux personnes handicapées, il 

faut changer les idées. Seulement, le problème est que les idées changent aussi 

lentement que le contexte. Il faut commencer par soi, et s’engager dans cette voie, 

comme tout promeneur solitaire.  

Caminante, son tus huellas   

El camino, y nada más      

Caminante, no hay camino      

Se hace el camino al andar (...) 

Le domaine du handicap n’est pas un domaine de recherche « porteur ». Le 

seul domaine « porteur » est celui du développement économique qui va de pair 

avec le développement technologique, base du fonctionnement actuel de notre 

société orientée essentiellement vers la consommation de biens et de services.  

Nos sociétés sont en train de changer. D’autres voies existent qui tiennent 

compte de la finalité que représente le bien-vivre ensemble. Quelques tentatives 

récentes, (Rossignol) (2009) (157) utilisent le handicap comme modification des 

règles de ce vivre ensemble en misant sur une transformation de l’accessibilité tant 

physique (aménagement urbain) que citoyenne (culture, loisirs).  

La citoyenneté, si elle est un des termes de la loi de 2005, est un objectif 

ambitieux. Cette ambition est en fait un projet de société, qui est, soit une utopie, 

(c’est-à-dire un concept qui n’arrivera jamais à s’opérationnaliser), soit un objectif 

politiquement viable, et peut-être le seul qui conviendra pour un projet de société 

apte à remplacer l’unique projet de développement économique.  

Pour ne pas verser dans un optimisme niais, je pourrais réutiliser un des 

aphorismes célèbres attribués à Steinbeck : « Le socialisme n’a jamais pris racine 

aux États-Unis parce que les pauvres ne se voient pas comme des personnes que 

l’on  exploite mais comme des millionnaires provisoirement dans le besoin. » 
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La pensée concernant le handicap se développe lentement. Sans doute faut-il 

une loi pour aider à cette transformation.  Le paradoxe de la loi pour le handicap 

serait aussi de nous faire percevoir les personnes handicapés (en situation de 

handicap !), à l’instar des « pauvres » auxquels faisait allusion Steinbek, comme 

simplement des personnes non-handicapés dans le besoin.  

La différence est que Steinbeck parlait du socialisme en tant que système 

politique alors que nous parlons de handicap et de sa loi définie par le politique.   

Il convient donc de continuer les recherches pour faire correspondre intériorité 

(la personne) et extériorité du handicap (la construction sociale).  

Les « Disabilities studies » initiées par Albrecht, Ravaud et Stiker (158) dans les 

années soixante dix ont ouvert la voie et elles ne peuvent que continuer à poursuivre 

dans cette voie.    

La conception que nous avons du handicap évolue. D’une conséquence, d’une 

altération de la santé, il devient la conséquence d’une organisation sociale. On 

constate que le balancier de l’histoire du handicap pointe, actuellement, sur l’ aspect 

social au détriment parfois d’une vision de l’homme malade, qui l’a été ou qui le sera.  

Le handicap existe et n’existe pas suivant le point de vue de l’observateur. Si le 

processus de production du handicap nous a amené à la fabrication sociale du 

handicap, et si ce processus nous fait adhérer aux notions de solidarité, d’égalisation 

des chances et de citoyenneté pour tous, alors, après les avoir obtenues, il nous 

faudrait penser à la prochaine étape qui serait celle du « processus de  

déconstruction du handicap ».  

La seule manière de penser le handicap est de savoir et de vivre en 

permanence avec la conviction d’une nécessaire égalité de fait des hommes, en droit 

et en dignité. (156) 

Ce n’est pas une utopie, seulement un projet de « vie » à ne pas perdre de  

« vue ».  

Dans tout chemin entamé, il convient de continuer par le deuxième pas.  
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Annexe 2 : Exemple de questions repères G MAP 

CATEGORIE A SOINS PERSONNELS.  Item 1 : Hygiène  

Phrase introductive : L’hygiène (corporelle et vestimentaire) est importante pour des 

raisons de santé mais aussi dans les relations avec autrui.  

Et vous, pensez-vous que l’hygiène joue un rôle dans la relation aux autres ? 

1- Activité  
Question repère :  Pourriez-vous prendre soin de vous ?  

0 : peut prendre soin de lui 

1 : prend soin de lui avec difficulté 

2 : ne peut pas prendre soin de lui 

2- Participation  
 Question repère : Comment vous organisez/procédez-vous pour votre hyg iène ? 

Comment prenez-vous soin de vous ?  

Pensez-vous avoir une bonne hygiène (ni trop, ni pas assez) ? 

Est-ce important pour vous de prendre soin de vous (rasage, coiffage, douche) ? 

0 : se lave toutes les parties du corps et tous les jours 

1 : se lave seulement certaines parties du corps / toutes les parties / pas tous les jours 

2 : ne se lave pas 

3- Soutien social (disponibilité)  
Question repère : Qui peut/est disponible pour vous  aider à faire votre toilette ? 

SSD : Nombre de catégories d’aide :   0     1     2     3 : préciser lesquelles :  

Y’a-t-il quelqu’un d’autre ? 

4- Soutien social (satisfaction)  
Question repère :  Êtes-vous satisfait de l’aide que vous recevez ? La  considérez vous 

comme suffisante ? Est-ce que cela vous suffit ? 

SSS : Score de satisfaction :  

Insatisfait (1)     Plutôt insatisfait (2)      Moy. Satisfait (3)       Plutôt satisfait (4)      Satisfait (5) 

5- Attitudes  
Question repère : Avez-vous eu des remarques ou des regards par rapport à votre 

hygiène ? Est-ce que ça vous aide à prendre soin de vous ? Est-ce que du coup vous évitez 

de sortir ? Comment se comportent les gens quand ils vous voient ? 

Att :      Facilitateur (1)        Obstacle (2)         Mixte (3)         Indifférent (4)          NA/NSP/NC 

6- Système et Politique  
Question repère : Pensez-vous que les produits de t oilette sont trop chers par rapport 

à votre budget ? Ou que le choix des produits est t rop compliqué ? Y a-t-il assez 

d’aide humaine (l’État en fournit-il suffisamment o u sur une durée suffisante) ? 

SPol :      Facilitateur (1)        Obstacle (2)         Mixte (3)         Indifférent (4)         NA/NSP/NC 
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ANNEXE 3 : ATDP original  1965  

 Yuker HE, Block JR: Research with the attitudes towards disabled persons scales 

(ATDP) 1960-1985.Center for the study of attitudes towards persons with disabilities. 

Hofstra university Hempstead, New York.1986. 

ATDP  Original.  

Mark each statement in the left margin according to how much you agree or disagree 

with it. Please mark every one. Write +1, +2, +3 or -1, -2, -3, depending on how you 

feel in each case. 

 

+ 3 I AGREE MUCH -1 I DISAGREE A LITTLE 

+2 I AGREE PRETTY MUCH -2 I DISGREE PRETTY MUCH 

+1 I AGREE A LITTLE -3 I DISAGREE VERY MUCH 

1 Disabled persons are usually friendly  

2 People who are disabled should not have to pay income taxes  

3 Disabled persons are not more emotional than other people  

4 Disabled persons can have a normal social life  

5 Most physically disabled persons have a chip on their shoulder.    

6 Disabled workers can be as successful as others workers  

7 Very few disabled persons are ashamed of their disabilities  

8 Most people feel uncomfortable when they associate with 

disabled persons 

 

9 Disabled people show less enthusiasm than nondisabled people  

10 Disabled people do not become upset any more easily than 

nondisabled people 

 

11 Disabled people are often less aggressive than normal people  

12 Most disabled persons get married and have children  

13 Most disabled persons do not worry more than anyone else  

14 Employers should not be allowed to fire disabled employees  

15 Disabled people are not as happy as nondisabled ones  

16 Severely disabled people are harder to get along with than are 

those with minor disabilities 

 

17 Most disabled people expect special treatment  



 299

18 Disabled persons should not expect to lead normal lives  

19 Most disabled people tend to get discouraged easily  

20 The worst thing that could happen to a person would be for him to 

be very severely injured 

 

21 Disabled children should not have to compete with nondisabled 

children 

 

22 Most disabled people do not feel sorry for themselves  

23 Most disabled people prefer to work with other disabled people  

24 Most severely disabled persons are not as ambitious as other 

people 

 

25 Disabled persons are not as self-confident as physically normal 

persons 

 

26 Most disabled persons don’t want more affection and praise than 

other people 

 

27 It would be best if a disabled person would marry another 

disabled person 

 

28 Most disabled people don’t need special attention  

29 Disabled persons want sympathy more than other people  

30 Most physically disabled persons have different personalities than 

normal persons 
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ANNEXE 4 : ATDP-B 

QUESTIONNAIRE PARTIE 1 ATDP -B  

Ce questionnaire  « anonymé »  aborde votre parcour s personnel et professionnel.  

Pour permettre son utilisation, merci de répondre à  tous les items.  

 

Année de naissance :                                                                      Sexe :           M             F 

 

Quelle est / était  la catégorie socioprofessionnelle de vos parents au moment de votre 

choix de carrière ?  

 

 Père Mère 

Retraité (préciser)   

Ouvrier   

Employé   

Cadre   

Profession libérale   

Médecin, prof para médicale   

Commerçant, artisans, Chef 

d’entreprise 
  

Agriculteur (exploitant, ouvrier 

agricole) 
  

Autre      

 

Au moment de votre orientation professionnelle, aviez-vous un proche handicapé ? 

(parent, enfant, amis, proches) 

Non                 Oui   (si oui, précisez) 
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Quel était votre souhait d’orientation professionnelle après le brevet des collège (BEPC) ou 

le bac (correspond-t-il à votre formation actuelle ou avez-vous changé de parcours) ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Avez-vous exercé une formation ou une activité (hormis votre emploi  actuel (ou 

formation)) en contact avec des personnes handicapées (stages, job d’été, saisonnier, 

autres emplois... ) 

 

Non               Oui  (si oui, précisez) 
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ANNEXE 5 : QUESTIONNAIRE PARTIE 2 : ATDP-B  

Cochez la case correspondante à l’item choisi en fonction de ce 

qui se rapproche le plus de votre opinion. Il n’existe pas de 

bonnes ou de mauvaises réponses. 

Pensez-vous que :  

 

Je suis 

co
m

pl
èt

em
en

t d
’a

cc
or

d 

d'
ac

co
rd

 

pl
ut

ôt
 d

’a
cc

or
d 

pa
s 

to
ut

 à
 fa

it 
d’

ac
co

rd
 

pa
s 

d’
ac

co
rd

 

pa
s 

du
 to

ut
 d

’a
cc

or
d 

Les personnes handicapées sont habituellement sympathiques.       

Les personnes handicapées ne devraient pas payer d’impôt sur le revenu.       

Les personnes handicapées ne sont pas plus émotives que les autres.       

Les personnes handicapées peuvent avoir une vie sociale normale.       

La plupart des handicapés physiques portent un fardeau sur les épaules.       

Les travailleurs handicapés peuvent réussir comme les autres travailleurs.       

Très peu de personnes handicapées ont honte de leur handicap.       

La plupart des gens se sentent gênés en présence de personnes handicapées.       

Les personnes handicapées sont moins enthousiastes que les autres gens.       

Les personnes handicapées ne se vexent pas plus facilement que les autres gens.       

Les personnes handicapées sont souvent moins agressives que les autres gens.       

La plupart des personnes handicapées se marient et ont des enfants.       

La plupart des personnes handicapées ne se font pas plus de soucis que les autres gens.       

Les employeurs ne devraient pas pouvoir licencier des employés handicapés.       

Les personnes handicapées ne sont pas aussi heureuses que les autres personnes (non 

handicapées). 
      

Il est plus difficile de s’entendre avec quelqu’un de sévèrement handicapé qu’avec ceux qui 

ont un handicap mineur. 
      

La plupart des personnes handicapées s’attendent à être traité de façon particulière.       

Les personnes handicapées ne devraient pas s’attendre à mener une vie normale.       

La plupart des personnes handicapées ont tendance à se décourager facilement.       

La pire chose qui puisse arriver à quelqu’un est d’être grièvement blessé.       

Les enfants handicapés ne devraient pas être mis en concurrence avec les autres enfants.       

La plupart des personnes handicapées ne se plaignent pas de leur sort.       

La plupart des personnes handicapées préfèrent travailler avec d’autres personnes 

handicapées. 
      

La plupart des personnes handicapées ont moins d’ambitions que les autres personnes 

(non handicapées). 
      

Les personnes handicapées ont moins confiance en elles que les autres  personnes (non 

handicapées).  
      

La plupart des personnes handicapées ne veulent pas plus d’égards et de louanges que les 

autres personnes (non handicapées). 
      

Le mieux serait qu’une personne handicapée physique épouse une autre personne 

handicapée. 
      

La plupart des personnes handicapées n’ont pas besoin d’attentions particulières.       

Les personnes handicapées demandent plus de compassion que les autres       

La plupart des personnes handicapées ont un caractère différent des autres personnes 

(non handicapées). 
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ANNEXE 6:  ATDP Tableau ITEMS/Catégories 

Items positifs : en gras     1   3   4   6   7    10    12   13   22    26   28   

Items négatifs  : en Italique . 2 5 8 9 11 14 15 16 17 18 19 20 21 23 24 25 27 29 30 

Sentiments Société Travail Relation entre personne handicapée et non handicapé  

 

Item 1 Les personnes handicapées sont habituellemen t sympathiques.  Sympathique 

Item 2 Les personnes qui sont handicapées ne devraient pas payer d’impôt sur le revenu. Revenu 

Item 3 Les personnes handicapées ne sont pas plus é motives que les autres  Emotives 

Item 4 Les personnes handicapées peuvent avoir une vie sociale normale  Vie sociale 

Item 5 La plupart des handicapés physiques portent un fardeau sur les épaules Fardeau 

Item 6 Les travailleurs handicapés peuvent réussir comme les autres travailleurs  Réussite 

Item 7 Très peu de personnes handicapées ont honte de leur handicap.  Honte 

Item 8 La plupart des gens se sentent gênés en présence de personnes handicapées. Gène 

Item 9 Les personnes handicapées sont moins enthousiastes que les autres gens. Enthousiasme 

Item 10 Les personnes handicapées ne se vexent pas plus facilement que les autres gens  Vexé 

Item 11 Les personnes handicapées sont souvent moins agressives que les autres  Agressif 

Item 12 La plupart des personnes handicapées se mar ient et ont des enfants. Mariage 

Item 13 La plupart des personnes handicapées ne se font pas  plus de soucis que les autres gens  Souci 

Item 14 Les employeurs ne devraient pas pouvoir licencier des employés handicapés Licenciement 

Item 15 Les personnes handicapées ne sont pas aussi heureuses que les autres gens Bonheur 

Item16 
Il est plus difficile de s’entendre avec quelqu’un de sévèrement handicapé qu’avec ceux qui ont 

un handicap mineur 
S’entendre 

Item 17 La plupart des personnes handicapées s’attendent à être traité de façon particulière. 
Traitement 

particulier 

Item 18 Les personnes handicapées ne devraient pas s’attendre à mener une vie normale Vie normale 

Item 19 La plupart des personnes handicapées ont tendance à se décourager facilement  Découragement 

Item 20 La pire chose qui puisse arriver à quelqu’un est d’être grièvement blessé Blessé 

Item 21 Les enfants handicapés ne devraient pas être mis en concurrence avec les autres enfants Enfant 

Item 22 La plupart des personnes handicapées ne se plaignen t pas de leur sort  Se plaindre 

Item 23 La plupart des personnes handicapées préfèrent travailler avec d’autres handicapées Travailler 

Item 24 La plupart des personnes handicapées ont moins d’ambitions que les autres gens.  Ambition 

Item 25 Les personnes handicapées ont moins confiance en elles que les autres gens Confiance 

Item 26 
La plupart des personnes handicapées ne veulent pas  plus d’égards, de louanges que les 

autres  
Egards 

Item 27 Le mieux serait qu’une personne handicapée physique épouse une autre personne handicapée. 
Epoux 

handicapé 

Item 28 La plupart des personnes handicapées n’ont pas besoin d’attentions particulières Attention 

Item 29 Les personnes handicapées demandent plus de compassion que les autres gens.  Compassion 

Item 30 La plupart des personnes handicapées ont un caractère différent des autres gens. Caractère 
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ANNEXE 7 : Grille Base Entretien compréhensif 

Base de l’entretien compréhensif :  

 

1) Définitions générales :  
 

• Personnelle 
• Professionnelle 
• Comment qualifieriez-vous la politique de notre pays en matière de 

handicap ? (retard, avance …) 
• Pensez-vous faire quelque chose (pour ou contre) dans ce domaine 
• Personnellement 
• Professionnellement 

 

 

2) Connaissance générales du handicap :  

 

• Accessibilité : physique, accès à l’information WEB 
• Des métiers à trouver : connaissance de la technologie 
• Catégorisation du handicap (physique, psychique…) 
• Comment qualifieriez-vous l’intégration / l’exclusion de certaines 

catégories au profit d’autres ?  
 

 

3) Personnellement 

 

• Se voir handicapé 
o Maintenant 
o Dans l’avenir 
o S’y préparer ?  
o Ressources / Ecueils envisagés ?  

 

• Un conjoint, un enfant, un parent (ascendant).
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ANNEXE 8 : INDEX 

 

A 

attitudes · 6, 7, 12, 13, 19, 20, 31, 32, 84, 88, 95, 

102, 104, 105, 106, 117, 119, 122, 123, 124, 

129, 140, 143, 144, 145, 146, 149, 150, 266 

E 

ergothérapie · 6, 12, 14, 15, 16, 17, 88, 89, 90, 103, 

122, 123, 136, 143, 144, 147, 229, 236 

H 

handicap cognitif · 6, 81, 138, 151, 164, 169, 175 

Handicap psychique · 6 

L 

limitation d’activité · 6, 19, 75, 77, 80, 112 

R 

représentation · 1, 6, 7, 9, 12, 13, 19, 23, 32, 73, 78, 

84, 88, 89, 90, 91, 92, 93, 94, 95, 99, 102, 123, 

240, 243, 256 

restriction de participation · 6, 12, 19, 77, 80, 147, 

253 

S 

schizophrénie · 6, 20, 30, 78, 81, 82, 83, 102, 105, 

108, 113, 117, 118, 253 

T 

traumatisme crânien · 6, 18, 20, 78, 81, 82, 102, 

105, 107, 108, 109, 122, 138, 253 
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 ANNEXE 9 : GLOSSAIRE 

 

A.M.P.S.  Assesment of Motor and Process Skills 

A.N.F.E Association Française des Ergothérapeutes. 

AAH Allocation aux Adultes Handicapés 

AFPA Association pour la Formation Professionnelle des Adultes 

AGEFIPH 
Association pour la Gestion du Fonds pour l’Insertion des 
Personnes Handicapées 

AP Atelier Protégé 

APEC Association Pour l’Emploi des Cadres 

ASSEDIC Associations pour l’Emploi dans l’Industrie et le Commerce 

C.I.F. Classification Internationale du Fonctionnement 

C.I.H. Classification internationale du handicap 

CAT Centre d'Aide par le Travail 

CDES Commission Départementale d’Education Spéciale 

CDOI Commission Départementale d’Orientation des Infirmes 

CIDIH 
Classification Internationale des Déficiences, Incapacités, 
Handicaps 

CIF 
Classification Internationale de Fonctionnement, du handicap 
et de la santé 

CIH Classification Internationale des Handicaps 

CIM Classification Internationale des Maladies 

CNAM Caisse Nationale d’Assurance Maladie 

CNCPH Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées 

COI Commission d’Orientation des Infirmes 

COTOREP Commission Technique pour l'Orientation et le Reclassement 
Professionnel 

CPAM Caisse Primaire d’Assurance Sociale 

CRAM Caisse Régionale d’Assurance Maladie 
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CRP Centre de Rééducation Professionnelle 

CSP Catégorie Socio Professionnelle 

CTNERHI Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale 

CTNERHI Centre Technique National d’Études et de Recherches sur les 
Handicaps et les Inadaptations 

DARES Direction de l’Animation, de la Recherche, des Études et des 
Statistiques 

DDTEFP 
Direction Départementale du Travail, de l’Emploi et de la 
Formation Professionnelle 

DEFM Demande d’Emploi en Fin de Mois 

DGEFP 
Direction Générale de l’Emploi et de la Formation 
Professionnelle 

DOETH Déclaration Obligatoire d’Emploi des Travailleurs Handicapés 

DRANPE Direction Régionale de l’ANPE 

DREES 
Direction de la Recherche, des Études, de l’Évaluation et des 
Statistiques 

DRTEFP Direction régionale du travail, de l’emploi et de la formation 
professionnelle 

E.G.F.  Évaluation Globale du Fonctionnement 

E.S.A.T Établissement et Service d’Aide par le Travail 

EIRO Observatoire européen des relations industrielles 

EPSR Équipe de Préparation et de Suite au Reclassement 

ES Établissements Spécialisés d’Accompagnement au Travail 

FAGERH 
Fédération des Associations Gestionnaires et des 
Établissements de Réadaptation pour Handicapés 

FAP Famille professionnelle 

FNBPC Fédération Nationale des Blessés du Poumon et Chirurgicaux 

FSE Fonds Social Européen 

G.E.V.A.  Guide d’Évaluation des besoins de compensation des 
personnes en situation de handicap 

GIC Grands Invalides civils, GIC 

GIG Grands Invalides de Guerre 

Glasgow Outcome 
Scale  Échelle de Coma  de Glasgow 

GRTH Garantie de Ressources des travailleurs handicapés 

HID Enquête Handicap, Incapacité, Dépendance 

IMPRO Insitut Médico Professionnel 
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INSEE Institut National de la Statistique, et des Études Économiques 

L.A.Limitation d’activité 
Réduction de la quantité ou du genre d’activité que peut 
réaliser une personne du fait d’un état physique ou mental ou 
d’un problème de santé 

R.P. Restriction de 
participation 

désignent les problèmes qu'une personne peut rencontrer 
dans son implication dans une situation réelle. 

M.D.P.H.  Maison départementale des Personnes Handicapées 

MCAS Multinomah Community Ability Scale 

O.M.S.  Organisation Mondiale de la Santé 

P.A.V.Q.  Profil des Activités de la Vie Quotidienne 

P.S.P.  Personal and Social Performance Scale 

QOLI  Quality Of Life Interview 

S.I.S.  Social Integration Survey 

S.O.F.I.  Schizophrenia Objective Functioning Instrument 

SFS  Social Functioning Scale 

U.N.A.F.A.M Union Nationale des Amis et Familles de Malades Psychiques 

U.N.A.P.E.I.  Union Nationale de Parents et amis de personnes 
handicapées mentales 

W.F.O.T.  World Federation en Occupational Therapists 
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