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L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) fournit des outils
permettant aux différents Etats d’améliorer leur politique

de santé. La Classification des maladies (CIM) classe des
diagnostics et des causes de déces mais ne permet pas
d’identifier les conséquences a long terme d’une maladie

qui ne guérit pas completement. En 1980, I’'OMS publie une
version expérimentale de la « Classification internationale

des handicaps: déficiences, incapacités et désavantages : un
manuel de classification des conséquences des maladies» (CIH)
qui fournit un modele conceptuel nouveau et cohérent, ainsi
qu’un vocabulaire et un lexique décrivant la complexité des
conséquences des problemes de santé.

D’autres modeles du handicap ont été développés et ont
alimenté la révision de la CIH. Celle-ci aboutit a I'adoption de
la Classification internationale du fonctionnement, du handicap
et de la santé (CIF), en 2001, par I'’Assemblée mondiale de

la Santé. Base scientifique pour étudier les états de santé et
leurs conséquences, la CIF fournit un cadre et un vocabulaire
commun facilitant, notamment, la communication entre les
différents acteurs, I'analyse et la comparaison de données.
Dés la fin des années 80, I’AFM s’est appuyée

sur les concepts OMS pour l'analyse et la

mise en ceuvre de sa stratégie et propose

une évolution innovante des politiques
kde prise en charge du handicap.
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Des cLassiFications OMS, pour quol FAIRE ?

’Organisation mondiale de la

Santé assure, depuis sa création en
1948, I’élaboration et la mise a jour
d’outils statistiques propres a décrire
la situation sanitaire des populations
et a favoriser 'amélioration des
politiques de santé.

OMS

L'Organisation mondiale de la
Santé (OMS) est une institution
spécialisée des Nations Unies pour
la santé, qui a été fondée le 7 avril
1948. L'OMS a pour but d’ame-
ner tous les peuples au niveau de
santé le plus élevé possible.
L’Assemblée mondiale de la Santé,
composée des délégués représen-
tant les 192 Etats Membres, a pour
fonctions principales d’approu-
ver le programme et le budget de
I’OMS pour I'exercice biennal sui-
vant et de statuer sur les grandes
orientations politiques de I’Organi-
sation.

L’OMS base sa mission sur I'équité,
I'inclusion (par opposition a I'exclu-
sion sociale) et 'accés a un niveau
de vie ou chacun peut exploiter ses
chances au mieux de ses possibi-
lités.

L’OMS fournit des outils que tous
les Etats membres peuvent utili-
ser pour améliorer leurs politiques
de santé, pour élever le niveau de
santé de leur population et pour
garantir que leurs systémes de
santé sont aussi rentables et aussi
équitables que possible.

LA DEFINITION DE LA SANTE DE L’OMS

«La santé est un état de complet bien-étre
physique, mental et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou

d’infirmité. »

(Préambule a la Constitution de I’Organisation mondiale de la Santé, tel
qu’adopté par la Conférence internationale sur la Santé, New York, 19-22

CIM

Les premiéres bases d’une clas-
sification statistique systématique
des maladies ont été établies au
XIXe siecle.

Une premiére conférence interna-
tionale pour la révision du Bertillon
(du nom d’un des premiers statis-
ticiens médicaux) ou Classification
internationale des causes de déces
est organisée en ao(t 1900. Quatre
autres conférences de révision sui-
vront entre 1909 et 1938.

En 1948, la sixieme révision des lis-
tes internationales des maladies et
des causes de déces a été approu-
vée par la premiére Assemblée
mondiale de la santé. Cette sixieme
révision étend la classification aux
maladies non mortelles.

Par la suite, ’OMS a continué d’as-
surer la responsabilité des révisions
périodiques de la Classification
internationale des maladies, trau-
matismes et causes de déces
(CIM). La 9¢ révision de la CIM
(CIM-9) est parue en 1975.

CIH

La CIM est une base qui permet
d’avoir des données statistiques
sur la mortalité, I’espérance de vie
et les causes de déces, mais ne
permet pas de recueillir des don-
nées sur I'état de santé de la popu-
lation en vie. En 1980, ’'OMS publie
un outil complémentaire de clas-
sification des conséquences des
maladies : la Classification interna-
tionale des handicaps :
déficiences, incapacités
et désavantages (CIH).

Cette classification a
été expérimentée dans
plusieurs pays pendant
plusieurs années. Le
processus de révision
de la CIH, entamé en

Jjuin 1946; signé le 22 juillet 1946 par les représentants de 61 Etats. 1946;

(Actes officiels de I’Organisation mondiale de la Santé, n°. 2, p. 100) et

entré en vigueur le 7 avril 1948)

1990, a abouti a I'adop-
tion par I’Assemblée
mondiale de la santé en

mai 2001 de la Classification inter-
nationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF).

CIF

La Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et
de la santé (CIF) est complémen-
taire de la Classification statisti-
que internationale des maladies et
des problémes de santé connexes
(CIM-10) parue en 1992. Celle-ci
en classifiant les maladies, les trou-
bles et autres problemes de santé
par diagnostic apporte des infor-
mations sur les causes de morta-
lité. Le diagnostic ne permet pas
de prévoir a lui seul le niveau de
soins, la durée de I'hospitalisation
ou les conséquences fonctionnel-
les de la maladie ou du trouble de
santé. La CIF apporte I'information
sur les conséquences de la santé.

La CIF fournit un cadre et un
systéme de classification pour
recueillir des données fiables et
comparables, au niveau mondial,
sur la santé des individus et des
populations, telles que le niveau
global de santé des populations,
la prévalence et I'incidence des
conséquences non fatales des
maladies, les besoins en soins,
la performance et I'efficacité des
systémes de soins. Elle est utili-
sable aussi bien au niveau indivi-
duel qu’au niveau institutionnel ou
social. C’est un outil scientifique
qui permet de comparer de fagon
rigoureuse et universelle des infor-
mations sur la santé et le handicap.



HANDICAP OU SITUATION DE HANDICAP : EVOLUTION DES MODELES

Le modéle de processus de

production du handicap qui sous-
tend la Classification internationale

du fonctionnement, du handicap
et de la santé est un modele

biopsychosocial, intégrant le modele
médical du handicap, conséquence

individuelle d’'un probléeme de

santé, et le modele social, qui rend

I’environnement responsable du
handicap.

Modeéle médical de la maladie

La médecine s’est longtemps
appuyée sur un modele de la
maladie basé sur la guérison. Ce
modele biomédical décrivait la
maladie comme une suite de cau-
ses a effets: une étiologie ou
cause (agent infectieux, toxique...)
entraine un phénomene patholo-
gique (maladie, intoxication...) qui
s’exprime par des manifestations
(fievre, diarrhée, paralysies...).

Ce modéle de la maladie implique
un traitement, voire la guérison,
basé sur la recherche de la cause
et des moyens de la faire disparai-
tre - suppression de I’agent infec-
tieux, du toxique... Il s’est avéré
insuffisant a rendre compte des
conséquences de maladies chroni-
ques, de traumatismes, a distance
d’une éventuelle phase aigué.

Modele de Wood des
conséquences de la maladie

Dans les années 60, aux Etats-
Unis, un premier modeéle établit la
distinction entre la pathologie, la
déficience, la limitation fonction-
nelle et les incapacités clarifiant la
terminologie et les définitions liées
au handicap.

En mai 1976, la 22° Assemblée
mondiale de la Santé décide la
publication, a titre d’essai et sous
forme de supplément a la CIM,
d’une classification des incapaci-
tés et handicaps : «International
classification of impairments, disa-

bilities and handicaps (ICIDH): a
manuel of classification relating to
the consequences of disease » est
publié a la suite des travaux de
Philip Wood en 1980.

Cette Classification internationale
des handicaps : déficiences, inca-
pacités et désavantages (CIH) pro-
pose une description des éléments
«constitutifs» du handicap, en
terme de conséquences des mala-
dies, fissurant la vision du handicap
homogeéne et stable. Elle introduit
la notion de désavantage, c’est-a-
dire les conséquences sociales des
déficiences et des incapacités, ver-
sant non médical de la question du
handicap.

La CIH définit trois plans de consé-
quences de maladie :

- «Dans le domaine de la santé,
la déficience correspond a toute
perte de substance ou altération
d’une structure ou d’une fonc-
tion psychologique, physiologi-
que ou anatomique ou mentale ».
(Classification internationale des
handicaps : déficiences, incapa-
cités et désavantages. Un manuel
de classification des conséquences
des maladies, Inserm, 1990).

Elle peut étre provisoire ou défini-
tive; elle peut se situer au niveau :
intellectuel (intelligence, mémoire,
pensée); psychique (conscience,
perception, émotion, comporte-
ment), langage et parole, auditif ,
visuel, organes internes (digestif,
cardiovasculaire...), squelette et
appareil de soutien, esthétique.

- «Dans le domaine de la santé,
une incapacité correspond a toute
réduction (résultant d’une défi-
cience), partielle ou totale, de la
capacité d’accomplir une activité
d’une fagon ou dans des limites
considérées comme normales pour
un étre humain». (Classification
internationale des handicaps :
déficiences, incapacités et désa-
vantages. Un manuel de classi-

fication des conséquences des
maladies, Inserm, 1990).

Elles sont classées sous différen-
tes rubriques: comportement,
communication, soins corporels,
locomotion, taches domestiques,
adresse dans les activités de la vie
quotidienne, adresse face a certai-
nes situations, aptitude a la vie pro-
fessionnelle et occupation, autres.
- «Dans le domaine de la santé,
le désavantage social (initialement
désigné par le mot «handicap »)
résulte d’une déficience ou d’une
incapacité qui limite ou interdit
I’'accomplissement d’un réle nor-
mal (en rapport avec I'age, le sexe,
les facteurs sociaux et culturels) ».
(Classification internationale des
handicaps : déficiences, incapaci-
tés et désavantages . Un manuel
de classification des conséquences
des maladies, Inserm, 1990).

Pour P. Wood, le processus du
handicap est constitué par les rela-
tions que les éléments sur un plan
entretiennent avec ceux des plans
voisins et avec I'environnement.

La distinction de ces trois plans
de conséquences de maladie per-
met de mettre en évidence les dif-
férents types de moyens mis en
ceuvre pour assurer les soins : les
déficiences relevent principale-
ment des services médicaux, les
incapacités sont plutét du domaine
des services de réadaptation et les
désavantages sociaux du domaine
de I’action sociale. On sort de la
logique de filieres qui régit notam-
ment les dispositifs francais, orga-
nisés pour agir surtout au niveau
de la maladie ou de la déficience :

- domaine sanitaire, principalement
celui des maladies,

- domaine médico-social, celui du
handicap.

Ce clivage, établi par la loi hos-
pitaliere de 1970, a été confirmé
par les deux lois du 30 juin 1975,



qui ne donnent pour autant pas de
définition explicite du handicap.
L'information sur les conséquences
des maladies, au travers de la CIH,
facilite la formulation d’orientations
appropriées et permet de mieux
planifier les services et d’évaluer
I’efficacité des moyens mis en
ceuvre.

Compte tenu de sa nouveauté,
cette classification a été publiée a
titre expérimental et provisoire afin
d’étre révisée a la lumiére de son
utilisation pratique dans des con-
textes variés.

Modéle social du handicap

Dans les années 1990, un modele
«social» du handicap, fortement
soutenu par les mouvements inter-
nationaux de personnes handica-
pées, explique le handicap, non
plus du fait des caractéristiques

individuelles, mais par I’ensemble
des obstacles physiques et socio-
culturels limitant la participation
sociale et la pleine citoyenneté des
personnes «différentes ».

Ce modele présente deux grandes
tendances :

- défense du droit a la différence, a
une identité de groupe minoritaire,
- défense d’un environnement
accessible a tous, arguant que
nous sommes tous temporaire-
ment valides.

Dans ce modele, le probleme est
lié a la structure sociale et néces-
site donc une réponse collective.

Modele québécois des
situations de handicap

En 1989, une proposition de révi-
sion du concept de handicap est
élaborée par le Comité Québécois
sur la Classification internatio-

nale des déficiences, des incapa-
cités et des handicaps (CQCDIH)
et la Société canadienne sur la
Classification internationale des
déficiences, des incapacités et des
handicaps (SCCDIH). Le handicap
y est considéré comme «le résultat
situationnel d’un processus inte-
ractif entre deux séries de causes :
- les caractéristiques des déficien-
ces et des incapacités de la per-
sonne découlant de maladies ou
de traumatismes;

- les caractéristiques de I’envi-
ronnement créant des obstacles
sociaux ou écologiques dans une
situation donnée ».

«Ceci signifie concretement qu’une
personne ayant des déficiences et
des incapacités vit ou non, selon
les obstacles environnementaux
auxquels elle est confrontée, des
situations de handicap. On ne peut

Facteurs de risque

Cause

v

(d’aprés Révision de la proposition québécoise de classification :
processus de production du handicap, CQCIDIH-SCCIDIH, 1996.)

Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Systéme Aptitudes
organiques |,
intégrité «—p Déficience G >l t Facilitateur «——p  Obstacle
F N F N
L Interaction —

Habitudes de vie

Participation sociale

>

Situation du handicap

Processus de production du handicap : modéle explicatif des causes
et conséquences des maladies, traumatismes et autres troubles.
Une situation de participation sociale correspond a la pleine réalisation des habitudes de vie, une situation
de handicap correspond a la réduction de la réalisation des habitudes de vie. Elles résultent de I'interaction
entre les facteurs personnels (intégrité ou déficience de(s) systéme(s) organique(s), capacité(s) ou
incapacité(s), age, sexe...) et les facteurs environnementaux (facilitateurs ou obstacles).



donc plus faire référence a un statut
permanent de personne handica-
pée. Il faudrait plutot parler de per-
sonne vivant une ou des situations
de handicap. » (SCCIDIH, 1991).

En 1996, ce modeéle a été amélioré
en clarifiant la distinction entre la
participation sociale et les facteurs
environnementaux. Il s’appuie sur
un modele anthropologique de
développement humain, résultat de
I'interaction entre des facteurs indi-
viduels, des facteurs environne-
mentaux et des habitudes de vie.
«Une habitude de vie est une acti-
vité quotidienne ou un rdle social
valorisé par le contexte socio-cul-
turel pour une personne selon ses
caractéristiques (age, sexe, identi-
tié socio-culturelle...). Elle assure
la survie et I’épanouissement d’une
personne dans sa société tout au
long de son existence. La qualité
de la réalisation d’une habitude de
vie se mesure sur une échelle allant

LES COMPOSANTES DE LA CIF ... QUELQUES DEFINITIONS

de la pleine participation sociale
a la situation de handicap totale ».
(Révision de la proposition québé-
coise de classification : proces-
sus de production du handicap,
CQCIDIH-SCCIDIH, 1996).

Ce modeéle explicatif du proces-
sus de production du handicap est
compatible avec les changements
personnels et sociopolitiques. «La
norme sociale n’est pas de s’occu-
per des droits des personnes ayant
des incapacités, mais d’assurer
I’exercice des droits de la personne
quelles que soient les différences,
y compris celles reliées aux défi-
ciences et incapacités, et d’avoir
a poser les gestes sociopolitiques
nécessaires pour assurer I'exercice
du droit a I'égalité. » (Révision de la
proposition québécoise de classi-
fication : processus de production
du handicap, CQCIDIH-SCCIDIH,
1996).

Handicap ou situation de handicap

Modéle du fonctionnement
humain de la CIF

Le processus de révision de la
CIH, entamé en 1990 et (re)lancé
en 1995, produit, entre juin 1996 et
décembre 2000, six versions provi-
soires successives de la «ICIDH-2 »,
dont certaines ont été testées de
fagon intensive et extensive grace
en particulier aux centres collabo-
rateurs de différents pays. Il abou-
tit en mai 2001 a I’adoption de la
Classification Internationale du
Fonctionnement du Handicap et de
la Santé (CIF) par I’Assemblée mon-
diale de la Santé.

La CIF est une classification des
«composantes de la santé» et non
plus comme la CIH une classifica-
tion des conséquences de la mala-
die. Son but est de proposer un
langage commun normalisé et un
cadre pour la description des états
de la santé.

La CIF s’appuie sur une approche
«biopsychosociale » du fonction-
nement humain intégrant le modele
médical du handicap, consé-
quence individuelle d’un probléme
de santé, et le modéle social qui
considere le handicap comme un
probléme créé par la société.

La CIF permet de décrire des situa-
tions relatives au fonctionnement
humain et aux restrictions qu’il
peut subir (handicap) du fait d’un
probléme de santé : maladies, trou-
bles, lésions et traumatismes.
«|’état de fonctionnement et de
handicap d’une personne est le
résultat de I'interaction dynami-
que entre son probleme de santé
(maladies, troubles, lésions, trau-
matismes, etc.) et les facteurs
contextuels. » (Classification Inter-
nationale du Fonctionnement du
Handicap et de la Santé (CIF),
OMS, 2001).

La CIF permet d’identifier les stra-
tégies et les moyens rendant pos-



Probleme de santé
(trouble ou maladie)

(d’aprés Classification Internationale
du Fonctionnement du Handlicap et
de la Santé (CIF), OMS, 2001)
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Facteurs
environnementaux
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personnels

Interaction entre les composantes de la CIF.

Le cadre conceptuel de la CIF permet de cerner les différentes composantes du

fonctionnement et du handicap et leurs interactions, pointant par la-méme les différents
niveaux d’actions possibles pour (re)passer d’une situation de handicap a une situation de

fonctionnement.

sible la réduction des situations de
handicap et I'accroissement d’une
réelle participation sociale pour
tous les citoyens.

Ce sont les codes qualificatifs de
la CIF qui en font une classifica-
tion. Le premier code qualificatif

AFM ET REDUCTION DES

Association Francaise

contre les Myopathies

et classifications des
conséquences des maladies,
puis des composantes de

la santé : une rencontre
naturelle de deux conceptions
opérationnelles et
convergentes.

Parallelement a I’évolution des
modeles/conceptions du handicap
et des états de santé ou de mala-
die, I’Association Frangaise con-
tre les Myopathies (AFM) et ses
adhérents sont confrontés a des
maladies chroniques invalidantes
et évolutives qui font passer une
personne totalement intégrée - étre
social a part entiére - a une situa-

indique la présence et le degré de
déficience de la fonction ou de la
structure : aucune déficience, défi-
cience moyenne, modérée, sévere
et totale.

Le code qualificatif de performance
décrit ce qu’une personne fait dans
son cadre de vie habituel. Le code

SITUATIONS DE HANDICAP

tion de handicap - I’exclusion
sociale - en passant par la défi-
cience, I'incapacité et les barrie-
res environnementales. Cet aspect
évolutif a mis ’AFM naturellement
dans un processus dynamique de
réduction du handicap et non dans
un processus de gestion d’une
situation stable et monolithique.
C’est une problématique centrée
sur la personne et non sur des sys-
témes de soins ou des dispositifs
médico-sociaux.

C’est pourquoi des 1988, la
schématisation du processus
de production du handicap et
la proposition d’une approche
scientifique et nécessairement plu-
ridisciplinaire, parues dans le rap-

qualificatif de capacité décrit I'ap-
titude d’une personne a effectuer
une tache ou une action. L’écart
entre les deux permet de mesu-
rer le rble facilitateur ou limitant
du cadre de vie habituel de la per-
sonne.

port Inserm «Réduire le handicap »
retiennent I’attention de ’AFM. «Le
handicap est en effet d’abord une
notion sociale. Mesure d’une dif-
férence, c’est un terme d’accep-
tion populaire, d’origine sportive,
qui exprime I’écart entre les capa-
cités de quelqu’un et les normes
sociales ou les performances que
I’on peut raisonnablement atten-
dre de lui. ... [L’un des] corollaires
[de cette définition] est |a relativité
de I'importance du handicap par
rapport a son environnement : sa
grandeur est fonction a la fois des
capacités de I'individu de se réali-
ser sur le plan social et des capa-
cités de la société de lui permettre
de s’y accomplir.» (Réduire les
handicaps, INSERM, 1984).



A partir d’avril 1989, I’AFM utilise
les concepts qui sous-tendent la
CIH comme cadre théorique pour
la mise en ceuvre de la politique
associative telle qu’elle est décli-
née au travers de ses quatre objec-
tifs statutaires.

L'utilisation des concepts de la CIH
puis de la CIF a donné des outils
d’analyse, de structuration et de
mise en cohérence des actions de
I’AFM.

Ce cadre conceptuel permet la
prise en compte globale de la per-

EXTRAIT DE L'ARTICLE 1
DES STATUTS DE L’AFM
(Projet voté par I’Assemblée générale 2002

en attente d'approbation par les tutelles).

sonne en précisant les différents
niveaux d’intervention et leur cohé-
rence au profit de la personne.

Cet outil permet aussi de posi-
tionner I'action associative dans
le processus de production et/ou
de réduction du handicap, d’iden-
tifier des partenaires et la nature
des actions a mener : développe-
ment de pratique de soins (défi-
ciences des systemes organiques),
développement technologique et
compensation des incapacités
(limitations d’activités), revendica-

Handicap ou situation de handicap

tion (facteurs environnementaux)...
L’approche AFM de la réduction
des situations de handicap ne se
situe pas seulement au plan des
conséquences des maladies, mais
aussi au niveau des problemes de
santé et de leurs causes. L'AFM
a ainsi développé d’importantes
actions en direction de la recher-
che des causes des maladies neu-
romusculaires dans le but de les
guérir.

(d'aprés Réduire les
handi 5, INSERM, r2
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Pour changer le regard sur la place de la
personne en situation de handicap dans la
société, I'AFM préconise des évolutions de
la réglementation et des politiques socia-
les et de santé s’appuyant et développant
les concepts OMS de la Classification
Internationale du Fonctionnement du
Handicap et de la Santé (CIF). C’est, pour
I’AFM, la seule facon, pour les person-
nes en situation de handicap d’accéder a
une participation sociale pleine et entiére,
c’est-a-dire a une citoyenneté a égalité
des chances.

Pour EN SAVOIR PLUS...
http://www.afm-france.org
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