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EGILSON (Snaefridur Thora)/ TRAUSTADTTIR (Rannveig)

Theoretical perspectives and childhood participation

Perspectives théoriques et participation des enfants handicapés

Scandinavian journal of disability research, 2009, 11, 1, 51-63 : ill. ; biblio. (60 ref.)

Le concept de participation est au coeur des préoccupations des personnes qui
travaillent sur les questions liées au handicap. Bien qu'il soit régulierement utilisé, ce
concept est rarement bien défini et conceptualisé de différentes facons par les auteurs.
Cet article examine le concept de participation en juxtaposant le cadre conceptuel du
handicap et les résultats d'une récente étude sur la participation d'enfants handicapés
en milieu scolaire. Les auteurs commencent par décrire le cadre conceptuel de la CIF
et des perspectives sociales. Ils présentent ensuite les résultats de leur étude. Ceux-ci
montrent la participation comme étant une interaction complexe entre I'enfant et son
environnement dans lequel les facteurs personnels interagissent avec l'exigence
contextuelle des différentes structures scolaires. Au vue des résultats de I'étude, les
auteurs affirment qu'aucune des perspectives théoriques considérées ne comporte un
niveau de complexité nécessaire pour comprendre tous les aspects de la participation
des enfants handicapés dans leur environnement scolaire.

NORDENFELT (Lennart)

On health, ability and activity: comments on some basic notions in the ICF

Santé, capacité et activité de la vie quotidienne : arguments autour de quelques
notions de base de la CIF

Disability and rehabilitation, 2006, 28, 23, 1461-1465 ; biblio. (8 ref.)

L'auteur analyse et critique a la fois le concept de santé et de sa place dans la
Classification Internationale du Fonctionnement du handicap et de la santé (CIF). Il
attire particulierement I'attention sur la notion de performance. Il s'interroge sur la
pertinence de ce qualificateur dans le concept de santé et dans les décisions en
matiere de santé et de réadaptation des personnes handicapees. Il introduit le concept
"d'opportunité™ a la place de performance. Selon lui, évaluer la santé "holistique™
d'une personne dans une situation donnée revient a déterminer non pas la
performance de l'action par la personne mais la possibilité¢ pour elle de réaliser
I'action dans la situation en question. Le qualificatif "opportunité" pourrait remplacer,
selon lui, quelques uns des objectifs de la performance.

DIJKERS (Marcel)

Comments on Van Brakel et al.'s Participation Scale

Réflexions sur I'échelle de mesure de la Participation mise en place par Van Brakel et
al

Disability and rehabilitation, 2006, 28, 21, 1360-1362 : ill. ; biblio. (5 ref.)
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L'auteur fait part de son point de vue sur I'élaboration d'une échelle de mesure mise
en place pour mesurer de maniére rigoureuse la participation dans les pays en
développement. 1l met en exergue les défauts issus de cette mesure, la complexité du
langage utilisé pour réaliser les questionnaires, notamment I'utilisation du terme
"pair” qui, selon lui, pourrait fausser les réponses aux questions ; ce terme ne renvoie
pas forcément au handicap dans la culture pour laquelle I'échelle de mesure a été
mise en place.

DOS SANTOS-ZINGALE (Myriam)/MC COLL (Mary Ann)
Disability and participation in post-conflict situations : the case of Sierra Leone
Disability and society, , 2006, 21, 3, 243-257 : tabl. ; biblio. (24 ref.)

Cet article décrit les expériences vecues des personnes déficientes motrices qui ont fui
la guerre en Sierra Léone, et se sont temporairement installées dans des camps de
transit et sont retourné vivre dans leur communauté apres la guerre. Ces trois étapes
dans leur vie fournissent des informations sur tout ce qui fait obstacle ou facilite leur
participation sociale comme défini dans la classification internationale du
fonctionnement du handicap et de la santé -CIF- (OMS, 2001). Les auteurs tentent de
répondre aux questions suivantes en se basant sur les applications de la CIF dans les
neuf domaines de participation et les cinq domaines des facteurs environnementaux :
quels sont les difficultés rencontrées par les personnes déficientes motrices lors des
trois étapes de leur vie au niveau de la participation sociale et des facteurs
environnementaux ? Quelles différences existent en termes de participation et
environnement entre les personnes handicapées vivant dans des communautés ou la
ségrégation est appliquée et celles qui vivent dans des communautés ou l'intégration
sociale est favorisée ? Les résultats de I'étude permettent d'attirer I'attention des
organisations non gouvernementales sur les normes et les valeurs des questions liées au
handicap dans les pays occidentaux et qui s'appliquent a titre expérimental dans les
pays en développement.

GRAY (David B.)/ STARK (Susan L.)/ BRICOUT (John)/ MORGAN (Kerri A.)/
HOLLINGSWORTH (Holly H.)

Measures of community receptivity and participation by people with mobility
impairments

Mesure de la réceptivité communautaire a la participation sociale des personnes
déficientes motrices

In : Handicap et environnement : de I'adaptation du logement a I'accessibilité de la cité
Congres Fondation Garches. Handicap et environnement : de l'adaptation du logement
a l'accessibilité de la cité. Entretiens. 18. 2005

Paris : Editions Frison Roche, 2005, 151-161 : tabl., ill. ; biblio. (14 ref.)

Cette étude, a la fois qualitative et quantitative, examine les aspects de
I'environnement qui agissent comme des facilitateurs ou, au contraire, font obstacle a
la participation des personnes déficientes motrices a la vie de leur communauté
(villes, quartiers, villages...) aux Etats-Unis. Les auteurs décrivent ensuite des mesures
a la fois subjectives et objectives qui peuvent étre mises en place pour évaluer les
limitations d'activités ou restriction de participation. Deux facteurs émergent de leur
conclusion. La participation & la vie de la communauté dépend a la fois de
I'environnement physique et des actes de la vie quotidienne des personnes
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handicapées. Ces deux facteurs jouent un role essentiel dans la réduction du handicap
et améliorent la qualité de la participation. Cet aspect positif représente, selon les
auteurs, le concept de la réceptivité communautaire.

EINE (Arne H.)/HEM (Karl Gerhard)/LOEB (Mitch. E.)

Africa féderation of the disabled/Norwegian federation of organisations of disabled people, Oslo
Living conditions among people with activity limitations in Malawi : a national representative
study

Oslo : Norwegian federation of organisations of disabled people, 2004, 179 p. : index, tabl. ;
biblio. (5 p.)

Ce rapport présente les résultats de I'étude réalisée au Malawi en 2003 sur les conditions de vie
des personnes handicapées. Il rend compte des comparaisons faites entre personnes
handicapées et personnes non handicapées, entre ménage avec un membre de la famille
handicapé et sans membre de la famille handicapé. L'objectif était de mettre en place une
stratégie et une méthodologie de collecte de données chiffrées fiables et culturellement adaptées
aux conditions de vie de ces personnes et basées sur la classification internationale du
fonctionnement du handicap et de la santé (CIF). Il introduit une approche conceptuelle de
I'évaluation du handicap comme une limitation des activités quotidiennes et une restriction de la
participation sociale. Il fait suite & deux autres publications sur le méme théme en Namibie et au
Zimbabwé.

PERENBOOM (RJ), CHORUS (AM)

Measuring participation according to the International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF).

Disability and Rehabilitation, 2003, 25(11-12):577-87

To report which existing survey instruments assess participation according to the International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). A literature search for relevant
survey instruments was conducted. Subsequently, survey instruments were evaluated of which
the complete questionnaire, published in the English language, was obtained. Items on
participation were evaluated according to the ICF, defined as involvement in life situations,
including being autonomous to some extent or being able to control your own life. Eleven survey
instruments were identified, of which nine were evaluated on participation. All of the nine
instruments measure participation to some extent. The two instruments closest to solely involve
items on participation level are the Perceived Handicap Questionnaire (PHQ) and the London
Handicap Scale (LHS). The PHQ is measuring the perception of participation. In the LHS, the
items are formulated in terms of participation, while the response categories include all
components of the ICF, from problems in body function to participation. Much more discussion
is needed to be able to get an unambiguous picture to distinguish between activity and
participation.

NORDENFELT (L)
Action theory, disability and ICF
Disability and Rehabilitation, 2003, 25(18):1075-9

The purpose of this paper is to make a critical analysis of the conceptual platform of the
recently introduced International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF).
Special attention is paid to the suggested definitions of the concepts of activity and
participation. My argument intends to show that these definitions are not coherent. The
theoretical platform of this paper is philosophical action theory. My argument makes particular
use of the distinction between capacity and opportunity and shows that both concepts are
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applicable to all actions. Capacity and opportunity are distinguished from the actual
performance of actions. The latter presupposes the existence of a will. On this conceptual basis
follows an analysis of the distinction between activity and participation as conceived by the
WHO in ICF. The main conclusion of my reasoning is that the notions of activity and
participation in ICF partly rest on confusion between capacity for action and the actual
performance of an action. If my conclusion is sound this has far-reaching consequences for the
application of the ICF in the practice of rehabilitation. My diagnosis therefore is that the
conceptual framework of ICF is in great need of a strict action--theoretic reconstruction.

2002
BARREYRE (Jean-Yves)
Mesurer les participations : vers des scores de sociabilité ?
Vie sociale, 2002, 1, 33-39 ; biblio. (dissem.)

L'auteur rend compte de I'évolution de la Classification internationale des handicaps
(CIH) et comment la dimension environnementale s'imposa au cours des différentes
versions. En 2000, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) propose trois dimensions
pour aborder la situation de handicap : celle de la déficience, celle de I'activité et celle
des participations (dimension sociale), pour aboutir en 2001 a une troisiéeme
classification : la Classification internationale du fonctionnement, de la santé et du
handicap (CIF) qui vise & connaitre le fonctionnement des individus d'un point de vue
organique et corporel d'une part, et d'un point de vue social d'autre part. L'auteur
conclut que la CIF ne dit rien sur le choix des personnes et leur libre arbitre...

EBERSOLD (Serge)
Les enjeux de I’ambition participative.
Vie sociale, 2002, n°1, p. 13-31

Le succes de la notion de participation est indissociable d’un mouvement qui s’est
dessiné au cours des années 1970 en faveur d’une meilleure prise en compte des besoins
et des particularités des personnes handicapées ; il revendique un modele de société plus
respectueux des particularités et des différences, privilégiant la participation a
I’intégration allant au dela du seul reclassement des personnes dites handicapées. S.
Ebersold propose ici « une analyse critique du modeéle participatif, moins pour le rejeter
que pour en souligner les deérives possibles dans une appréhension strictement
fonctionnaliste du monde social : celle-ci, en réduisant les situations problématiques
singulieres a une affaire d’individus, de mentalités et de contextes locaux, pourrait
redéfinir les principes de I’appartenance sociale en faisant de « I’aptitude a participer »
la condition de I’inclusion sociale, de I’employabilité ou de I’éducabilité »

EBERSOLD (Serge)
Le champ du handicap, ses enjeux et ses mutations : du désavantage a la participation sociale
Handicap, Revue de sciences humaines et sociales, 2002, 94-95, 149-164 ; biblio. (dissem.)

Le succeés que connait & I'heure actuelle la notion de participation sociale illustre I'avénement
d'une société qui substitue un modele participatif, ambitionnant I'implication des personnes
atteintes d'une déficience dans I'édification du corps social, au modéle intégratif visant, quant a
lui, leur incorporation dans la collectivité. Le modeéle participatif tend a subordonner
I'appartenance sociale a la capacité d'implication des intéressés. Il demande en quelque sorte
aux personnes dites handicapées de construire par elles-mémes leur devenir et est a ce titre
porteur d'un projet normatif sans précédent. Aussi, le modele participatif suppose-t-il de
nouvelles logiques d'intervention sociale. Celles-ci consistent moins a adapter ou a réadapter
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I'individu a la société en le reclassant socialement et professionnellement, qu'a mobiliser
I'ensemble des ressources susceptibles de favoriser son implication dans tous les domaines de la
vie économique, politique et sociale. En ce sens, le modéle participatif porte en lui des enjeux
qui, s'ils sont méconnus, risquent de faire pour les personnes dites handicapées, de cette
ambition généreuse qu'est I'idée de participation, un risque majeur.

BAYLIES (Carolyn)
Disability and the notion of human development : questions of rights and capabilities
Disability and society, 2002, 17, 7, 725-739 ; biblio. (2 p.)

Le handicap est devenu un phénomeéne plutét social que personnel entrainant ainsi une
obligation d'intégration et d'égalisation des chances. Cet article interpelle le discours
international sur la notion du développement humain qui pousse a considérer les
notions d'égalité, de liberté et de pleine participation qui émanent des droits de
I'Homme d'une part, et des capacités a executer une tache ou une action dans un
environnement standard d'autre part. L'auteur analyse plus attentivement la notion de
capacité d'exécution qui, pour lui, est a la base du développement de la personne, et
considere que les implications politiques et sociales du handicap ont un rdle important
dans I'égalisation des chances.

2001
McNAUGHTON (H.)/McPHERSON (K.)/FALKNER (E.)/TAYLOR (W.)
Impairment, disability, handicap and participation in post-poliomyelitis subjects
International journal of rehabilitation research, 2001, 24, 2, 133-136 : tabl. ; biblio. (14
ref.)

Evaluer la population des post-polios au regard de la CIDIH-2 permet d'étudier les
liens qui existent entre les déficiences survenues dans le passé et les notions actuelles
d'incapacité, de désavantage, de participation. Alors que la déficience et les
conséquences de l'incapacité persistent, I'impact sur la participation reste moins évident
a etablir. Par ailleurs, il existerait des différences entre la mesure du handicap et la
participation.

1999
COLVEZ (Alain)
Désavantage social ou participation sociale : quelles conséquences ?
Handicap, Revue de sciences humaines et sociales, 1999, 81, 50-55

L'auteur examine les implications des transformations proposées par la CIH 2 qui vont
au-dela de simples ajustements techniques, mais qui remettent profondément en cause
certains des fondements mémes de nos conceptions de la protection sociale et de
I'intervention en santé publique. Il s'attache a montrer ce que les conceptions qui sous-
tendent I'actuelle CIDIH ont apporté aux politiques de santé et de protection sociale
dans notre pays au cours des quinze dernieres années, notamment en évaluation de la
santé des personnes agees. Puis il réflechit aux conséquences que pourraient induire
des concepts positifs (participation, activité) a la place des concepts dits négatifs comme
handicap ou désavantage.
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1998
VANEY (Louis), WEHRLI (Peter), SIMEONSSON (Rune J.), HEINZ (Christoph),
SIMON (Jean-Luc), PREROST (Ruedi), BARRAL (Catherine), MAUDINET
(Marc), ROUSSEL (Pascale), GOLLIARD (Michel), DUMONT (Dominique), Pro
Infirmis
Du "handicap™ a la participation ; CIH : les enjeux de la révision
Inforum, 1998, 2, 2-45 : ill.

En insistant sur les facteurs contextuels, la CIH-2 offre un "modele social" bien plus
progressiste que la CIH. Les personnes handicapées engagées dans la lutte pour I'égalité
des droits ou pour l'auto-détermination encouragent en principe cette évolution. Ces avis
ne sont pas forcément partagés et les prises de position, parfoits virulentes, refletent des
intéréts divergents. Au sommaire : - apports, critiques et révision de la CIH ; -
"classifier" : le pouvoir de décider a notre place ; - un exemple d'utilisation ; -
importance de la CIH-2 pour la réadaptation ; - plaidoyer pour une pleine participation ;
...et instrument de recherche ; - les enjeux de la révision en France ; - Pro Infirmis, le
conseil social et la classification ; - I'exemple de 'AVHPM.
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	EGILSON (Snaefridur Thora)/ TRAUSTADTTIR (Rannveig)
	Theoretical perspectives and childhood participation 
	Perspectives théoriques et participation des enfants handicapés
	Scandinavian journal of disability research, 2009, 11, 1, 51-63 : ill. ; biblio. (60 ref.)
	Le concept de participation est au coeur des préoccupations des personnes qui travaillent sur les questions liées au handicap. Bien qu'il soit régulièrement utilisé, ce concept est rarement bien défini et conceptualisé de différentes façons par les auteurs. Cet article examine le concept de participation en juxtaposant le cadre conceptuel du handicap et les résultats d'une récente étude sur la participation d'enfants handicapés en milieu scolaire. Les auteurs commencent par décrire le cadre conceptuel de la CIF et des perspectives sociales. Ils présentent ensuite les résultats de leur étude. Ceux-ci montrent la participation comme étant une interaction complexe entre l'enfant et son environnement dans lequel les facteurs personnels interagissent avec l'exigence contextuelle des différentes structures scolaires. Au vue des résultats de l'étude, les auteurs affirment qu'aucune des perspectives théoriques considérées ne comporte un niveau de complexité nécessaire pour comprendre tous les aspects de la participation des enfants handicapés dans leur environnement scolaire.
	2006
	NORDENFELT (Lennart)
	On health, ability and activity: comments on some basic notions in the ICF
	Santé, capacité et activité de la vie quotidienne : arguments autour de quelques notions de base de la CIF
	Disability and rehabilitation, 2006, 28, 23, 1461-1465 ; biblio. (8 ref.) 
	L'auteur analyse et critique à la fois le concept de santé et de sa place dans la Classification Internationale du Fonctionnement du handicap et de la santé (CIF). Il attire particulièrement l'attention sur la notion de performance. Il s'interroge sur la pertinence de ce qualificateur dans le concept de santé et dans les décisions en matière de santé et de réadaptation des personnes handicapées. Il introduit le concept "d'opportunité" à la place de performance. Selon lui, évaluer la santé "holistique" d'une personne dans une situation donnée revient à déterminer non pas la performance de l'action par la personne mais la possibilité pour elle de réaliser l'action dans la situation en question. Le qualificatif "opportunité" pourrait remplacer, selon lui, quelques uns des objectifs de la performance.
	DIJKERS (Marcel)
	Comments on Van Brakel et al.'s Participation Scale
	Réflexions sur l'échelle de mesure de la Participation mise en place par Van Brakel et al
	Disability and rehabilitation, 2006, 28, 21, 1360-1362 : ill. ; biblio. (5 ref.) 
	L'auteur fait part de son point de vue sur l'élaboration d'une échelle de mesure mise en place pour mesurer de manière rigoureuse la participation dans les pays en développement. Il met en exergue les défauts issus de cette mesure, la complexité du langage utilisé pour réaliser les questionnaires, notamment l'utilisation du terme "pair" qui, selon lui, pourrait fausser les réponses aux questions ; ce terme ne renvoie pas forcément au handicap dans la culture pour laquelle l'échelle de mesure a été mise en place.
	2005
	GRAY (David B.)/ STARK (Susan L.)/ BRICOUT (John)/ MORGAN (Kerri A.)/ HOLLINGSWORTH (Holly H.)
	Measures of community receptivity and participation by people with mobility impairments
	Mesure de la réceptivité communautaire à la participation sociale des personnes déficientes motrices
	In : Handicap et environnement : de l'adaptation du logement à l'accessibilité de la cité 
	Congrès Fondation Garches. Handicap et environnement : de l'adaptation du logement à l'accessibilité de la cité. Entretiens. 18. 2005
	Paris : Editions Frison Roche, 2005, 151-161 : tabl., ill. ; biblio. (14 ref.)
	Cette étude, à la fois qualitative et quantitative, examine les aspects de l'environnement qui agissent comme des facilitateurs ou, au contraire, font obstacle à la participation des personnes déficientes motrices à la vie de leur communauté (villes, quartiers, villages...) aux Etats-Unis. Les auteurs décrivent ensuite des mesures à la fois subjectives et objectives qui peuvent être mises en place pour évaluer les limitations d'activités ou restriction de participation. Deux facteurs émergent de leur conclusion. La participation à la vie de la communauté dépend à la fois de l'environnement physique et des actes de la vie quotidienne des personnes handicapées. Ces deux facteurs jouent un rôle essentiel dans la réduction du handicap et améliorent la qualité de la participation. Cet aspect positif représente, selon les auteurs, le concept de la réceptivité communautaire. 

