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Appel à recherches 2012 sur 

Handicap et Perte d’autonomie 

de l’Institut de Recherche en Santé Publique 

 

Rapport final  

 

I. Renseignements administratifs 

A. Identification du projet 

Titre du projet  Analyse située des handicaps associés au trouble 

obsessionnel compulsif (TOC) sévère et résistant en vue de 

la création de dispositifs innovants de compensation du 

handicap psychique. 

Coordonnateur du projet 

(société/organisme - laboratoire ou 

entité de rattachement) 

Xavier Briffault 

Cermes 3, CNRS, UMR 8211-U988 

 

Autres équipes participantes1  Institut du Cerveau et de la Moelle épinière (ICM) 

Référence convention/décision  

Période du projet  

(date début – date fin) 

01/04/2014-01/10/2016 

Rédacteur de ce rapport :  Briffault Xavier 

adresse électronique xavier.briffault@parisdescartes.fr 

Date de rédaction du rapport 11/09/2016e 

 

  

                                                 
1 En cas de projet multi-équipes 
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B. Liste des autres personnes impliquées dans le projet 

 

Nom Prénom Qualifications % de son temps consacré au 

projet pendant la période 

décrite par le rapport 

Briffault Xavier Épistémologue-sociologue, 

CR1 HDR 

30% 

Morgiève Margot Psychologue-sociologue, 

post-doctorante en sciences 

sociales 

100% 

Ung Yannick Ergothérapeute, ingénieur 

pédagogique, en 2ème année 

de thèse de sciences sociales 

sous la direction de Xavier 

Briffault 

20% 

Furlan Julie M2 de sciences sociales 50% du 27/10/2014 au 

20/04/2015 (financement 

IReSP). 

Diallo Hassimiou Chargé de mission à 

l’Agefiph, en 1ère année de 

thèse de sciences sociales 

sous la direction de Xavier 

Briffault 

10% 

Wajntraub Antoine Stagiaire ingénieur (EPITA) 100% du 1 octobre au 31 

décembre 2014. 

Gehamy Céline Stagiaire designer industriel 100% du 21 mai au 22 juillet 

2015 (financement IReSP) puis 

50% du 11 janvier au 17 mai 

2016. 

Mallet Luc Psychiatre PU-PH 5% 

Demonfaucon  Christophe Photographe, en charge du 

volet recherche de 

l’association AFTOC 

5% 
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B. Aides complémentaires obtenues grâce à ce projet 

 

Nous avons obtenu deux financements complémentaires : 

1) Bourse pour l’innovation des Instituts Carnot (juin 2014 -15 000 euros-) qui nous a permis de 

financer : 1) l’achat d’objets connectés pour une première participante, 2) un stagiaire ingénieur 

(Antoine Wanjtraub), 3) des prestations pour les développements informatiques des dispositifs 

d’observation (Ecological Momentary Assessment). 

 

2) Fondation de l’Avenir, « Recherche médicale appliquée » (septembre 2015 -13 240 euros) qui 

nous a permis de développer une application smartphone d’auto-évaluation pour les personnes 

présentant des TOC : http://smarttoc.altotoc.fr. 

 

Nous attendons la réponse de l’appel à projet 2016 de la MSH auquel nous avons répondu afin de 

valoriser les résultats de la présente recherche. Nous organisons un séminaire afin de restituer les 

résultats couplé avec une soirée s’inscrivant dans le cycle des conférences extrascientifiques de 

l’ICM sur le thème des nouvelles technologies composée pour la première partie d’une conférence 

donnée par Xavier Briffault : Citoyenneté Mentale dans la Smartosphère, qui apportera un regard 

de sociologie et de philosophie de la santé sur la e-santé et pour la seconde partie d'une pièce de 

théâtre : Acteur 2.0. Cette pièce traite du sujet de l’évolution des relations humaines avec les 

nouvelles technologies  
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II. Pour rappel : Résumé du projet soumis à l’appel d’offre 
 

Contexte : 

L'Organisation Mondiale de la Santé classe le TOC comme l'un des troubles les plus invalidants de 

santé mentale. C’est une maladie sévère, souvent handicapante, altérant la qualité́ de vie des patients 

et de leurs proches avec des répercussions à la fois personnelles, sociales et professionnelles, aux 

conséquences médico-économiques importantes. 

Les déterminants du handicap et sa description ne sont toutefois pas bien connus. Une analyse en 

situation est nécessaire pour proposer des pistes de compensation ciblées, spécifiques, et 

personnalisées qui pourraient notamment profiter des nouvelles technologies. 

L’idée même d’utiliser des outils technologiques pour compenser le handicap psychique est très 

novatrice en France, pourtant, le besoin est évident. Développer ce genre d’assistance technologique 

(en collaboration avec des professionnels, des patients et leurs proches) apparaît donc comme une 

piste prometteuse pour la compensation du handicap dans les situations singulières de handicap 

psychique des patients atteints de TOC.  

 

Objectifs : 

Nous poursuivons deux objectifs principaux : 

1) appréhender les formes de vie et des logiques sous-jacentes des personnes atteintes de TOC « en 

situation de handicap psychique » et de leurs proches, en nous attachant à la dimension 

expérientielle ;  

2) spécifier les déterminants situationnels du handicap psychique des personnes atteintes de TOC ;  

En parallèle sera mise en place une étude pilote à visée applicative afin de mettre à profit les 

connaissances que nous auront développées. Elle sera divisée en deux volets:  

3) inventer et appliquer des dispositifs innovants de compensation, technologiques et non 

technologiques, au handicap psychique des personnes atteintes de TOC, dans leur environnement 

familial, social et/ou professionnel, en impliquant les personnes atteintes de TOC comme « usagers 

concepteurs » dans la conception des solutions innovantes ; 

4) évaluer les dispositifs innovants mis en place. 

 

Méthodes : 

- Étude de terrain basée sur des observations participantes approfondies afin de réaliser des 

monographies ethnographiques de patients atteints de TOC sévères et résistants dans trois milieux 
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naturels pour avoir accès aux dynamiques relationnelles familiales, sociales et professionnelles ; 

- Entretiens semi-directifs de type ethnographiques et anthropologiques et entretiens d’explicitation 

avec des patients atteints de TOC sévères et résistants et de leurs proches ; 

- Processus de conception participative orienté usages de dispositifs innovant de compensation du 

handicap psychique ; 

- Évaluations in-situ de l’efficacité des dispositifs innovants. 

 

Perspectives : 

- Application et mise à disposition des dispositifs innovants pour en faire bénéficier un plus grand 

nombre de patients atteints de TOC sévères et résistants. 

- Évaluation de leur utilité, leur utilisabilité, les dynamiques d’appropriation et d’intégration au 

fonctionnement de vie ordinaire des personnes atteintes de TOC sévères et résistants et de celui de 

leur entourage.  

- Formalisation de la démarche et propositions pour adapter les dispositifs et les appliquer à d’autres 

troubles mentaux. 
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III. Réalisations 
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Recherche pluridisciplinaire & pluri-institutionnel le 

Le projet AHATOC s’inscrit dans une démarche pluridisciplinaire et vise à intégrer les personnes 

présentant des TOC dans la construction même des dispositifs, en position paritaire avec l’équipe 

pluri-professionnelle, avec un statut de « co-chercheurs ». Les interactions entre les différentes 

équipes de recherche en sciences sociales (Cermes3) et en neurosciences (ICM) et l’association 

(AFTOC) permettent de rendre ce projet concret. Le climat de confiance, de partage et 

d’émulation qui rend cette collaboration fluide, agréable et source de production de nouveaux 

savoirs et savoir-faire est en particulier rendu possible par l’inscription du projet AHATOC dans 

un partenariat tissé depuis plusieurs années. Depuis 2008, l’équipe BEBG à l’ICM et l’AFTOC se 

sont engagés conjointement dans un PICRI (Partenariat Institutions-Citoyens pour la Recherche et 

l’Innovation) et co-construisent des recherches visant à développer des thérapeutiques innovantes 

pour les personnes présentant des TOC. Ce projet PICRI a fait l’objet d’une thèse bi-disciplinaire 
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(Margot Morgiève) dirigée par Xavier Briffault (Cermes3) et Luc Mallet (BEBG) et a permis 

d’initier une réflexion commune aux deux équipes. 

L’équipe du projet AHATOC intègre des psychologues, des psychiatres, des ergothérapeutes, des 

sociologues, des personnes présentant des TOC, des développeurs informatiques.  

La collaboration de Yannick Ung (ergothérapeute de formation) dont les travaux de thèse sont 

codirigés par Xavier Briffault et Sylvie Tétreault (Québec /Suisse) apporte des points de vue 

différents sur le handicap et la recherche sur les activités humaines issus en particulier des travaux 

québécois et nord-américains, qui sont retravaillés pour être adaptés au contexte français. 

 

Liste des structures impliquées dans la recherche : 

- une association de patients (Association Française de personnes présentant des TOC et 

leurs proches,-AFTOC),  

- un RéseAu de centres experts des troubles Anxieux Résistants (RADAR),  

- un Fablab (Usine IO), 

- un CHU (Henri Mondor), 

- deux instituts de recherche (Inserm et CNRS),  

- deux laboratoires de recherche (Cermes3 et ICM),  

- deux universités (Paris Descartes, Claude Bernard-Lyon 1), 

- trois écoles d’ergothérapie (ADERE), de design (Strate), d’ingénieur (EPITA), 

- trois sociétés de gestion de projets de travail collaboratif pour le « web sémantique » 

(Agoralogie & Belle époque) et de développement de dispositifs domotiques personnalisés 

(TinSys). 

 

En juin 2014, le projet AHATOC a reçu un avis favorable du Comité d’Évaluation et d’Étique de 

l’Inserm (CEEI-IRB00003888, avis N°14-161) et une validation de déclaration auprès de la CNIL 

(numéro de déclaration : 1761515v0).  
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IV. Apport du projet en termes de connaissances 
 

En appréhendant les troubles obsessionnels compulsifs sous l’angle du handicap qu’ils 

génèrent et non uniquement comme un sous-domaine de la santé/pathologie mentale, nous 

avons cherché à améliorer la qualité de vie et la pleine participation sociale des personnes 

présentant ces troubles. La spécificité et le caractère innovant de la recherche AHATOC est de 

tenter de réduire ce handicap associé par l’usage de solutions technologiques innovantes 

s’appuyant en particulier sur les nouvelles possibilités offertes par les objets connectés et le web 

3.0. Ces solutions ont été développées, autre apport novateur du projet, par des méthodes de 

conception participatives impliquant les personnes concernées comme co-conceptrices. Ces 

méthodes testées dans le cadre de cette recherche dans le cas des TOC ont vocation par la suite à 

être généralisées à d’autres troubles mentaux, elles sont décrites dans la section suivante V. Apport 

du projet en termes d’action – Transférabilité.  

 

Les troubles obsessionnels compulsifs 

Le trouble obsessionnel compulsif -TOC- est classiquement considéré comme une maladie 

neuropsychiatrique, qui touche 2 à 3% de la population 1. À ce jour, ce sont les thérapies 

cognitives et comportementales (TCC) et des traitements médicamenteux (inhibiteurs sélectifs de 

la recapture de la sérotonine – ISRS) qui ont montré l’effet thérapeutique le plus important et qui 

sont donc recommandés par les autorités de santé 2. Pour les cas les plus sévères et résistants, des 

protocoles de recherche utilisant la stimulation cérébrale profonde peuvent être proposés. Cette 

technique consiste à stimuler des zones cérébrales impliquées dans la neurophysiologie du TOC à 

l’aide d’électrodes 3. Bien que ces traitements soient efficaces, un pourcentage non négligeable de 

personnes demeurent résistantes et subissent un retentissement qui a des conséquences 

fonctionnelles majeures 4. Il est donc nécessaire de développer des approches 

complémentaires et des thérapeutiques nouvelles. 

Le TOC a la particularité d’avoir une forte composante comportementale en lien avec des 

éléments réels de l’environnement (vérifier, laver…). Le projet AHATOC repose sur l’hypothèse 

de l’existence d’un couplage spécifique reliant des caractéristiques spécifiques de l’environnement 

qui acquerraient le statut de « triggers » tocogènes chez des personnes présentant un rapport 

spécifique au monde que nous pourrions qualifier de tocifié. Conséquemment, nous faisons 

l’hypothèse qu’en agissant complémentairement aux approches agissant sur le pôle individu 

(TCC, ISRS), une action sur le pôle relation à l’environnement pourrait être pertinente. Nous 
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avons réalisé base de plusieurs études de cas empiriques chez des personnes présentant des TOC 

sévères résistants et invalidants. Il s’agit dans cette série de cas de tester l’hypothèse qu’il serait 

possible de diminuer le retentissement des TOC par des modifications dans l’environnement 

réel.  

 

Une lecture spécifique du monde  

Des résultats bien établis de psychologie de la perception que la célèbre étude de Chabris 5 sur le 

gorille invisible a largement contribué à populariser, montrent que ce qui est perçu par un sujet 

spécifique en situation résulte de l’interaction entre des propriétés du monde réel et les 

propriétés des canaux perceptifs du sujet mais aussi très largement de ses attentes, besoins, 

représentations ainsi que de son état émotionnel. Dans l’expérience de Chabris, seuls les sujets 

dont le rapport au monde a été préalablement organisé par une consigne spécifique leur demandant 

de compter les échanges de balle réalisés par les membres d’une équipe habillée en blanc 

demeurent aveugles au gorille noir qui traverse ostensiblement le terrain. Cette cécité 

« fonctionnelle » résulte de l’attention sélective portée aux seuls stimuli nécessaires à la 

complétion de la tâche. La cécité au changement résulte non seulement de l’orientation des 

perceptions mais aussi des caractéristiques de l’environnement perçu. Nous inscrivant dans 

cette conception dynamique de la perception, nous faisons l’hypothèse que pour les personnes 

présentant des TOC sévères, ce rapport au monde est organisé par une « consigne tocifiante 

implicite » qui implique que les éléments en rapport avec les obsessions et les compulsions de la 

personne sont préférentiellement recherchés et détectés dans l’environnement et déclenchent les 

compulsions ritualisantes lorsqu’il sont identifiés. Les éléments de l’environnement contribuent 

spécifiquement à la manière dont ils peuvent être perçus et manipulés, caractéristique dont la 

notion d’affordance cherche à rendre compte 6. L’affordance capture l’idée que la manière dont 

nous appréhendons les objets avec lesquels nous interagissons est une propriété émergente 7 

de la relation entre les caractéristiques spécifiques des objets et celles de nos caractéristiques 

perceptivo-motrices, elles mêmes façonnées par nos attentes, motivations et représentations 
58. Ainsi un objet, une situation, un environnement peuvent-ils être tocogènes pour 

quelqu’un qui a un rapport au monde tocifié, lors même qu’ils demeureront neutres pour 

quelqu’un qui n’a pas de manifestations obsessionnelles-compulsives. Symétriquement, un 

rapport au monde tocifié ne trouvera pas matière à s’instancier dans un environnement ne 

présentant aucune caractéristique tocogène pour le sujet. C’est du moins l’hypothèse que nous 

avons cherché à tester empiriquement dans cette étude en proposant des dispositifs qui viennent 

modifier l’environnement réel de la personne et en en évaluant l’effet sur la réalisation des 
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activités perturbées par le TOC. Pour cela, comprendre finement le fonctionnement de la personne 

en situation est une étape indispensable pour identifier les éléments du couplage personne-

environnement sur lesquels il serait pertinent d’intervenir pour diminuer la tocogénéicité de 

la situation. L’analyse situationnelle que nous avons instrumenté méthodologiquement que 

nous présentons dans la section V du présent document permet de décrire finement les situations 

tocogènes et leurs mécanismes, préalable à la conception de solutions tocolytiques, dispositifs 

qui seraient susceptibles d’en diminuer l’impact.  

Les approches thérapeutiques actuellement disponibles agissent sur le pôle personne de la relation 

personne-environnement en intervenant soit directement au niveau cérébral par 1) une action 

chimique sur les neuromédiateurs, 2) des interventions mécaniques telles que la stimulation 

cérébrale profonde, soit au niveau de la réalité psychique ou des mécanismes psychologiques 

(mécanismes de défense, travail sur les schémas, bais cognitif, etc.), soit au niveau 

comportemental en travaillant notamment sur l’exposition, la prévention de la réponse, des 

stratégies de conditionnement opérant. Si ces approches comportementales se situent bien à 

l’interface du sujet et de son environnement, elles n’agissent cependant pas sur ce dernier, 

considérant même, pour des raisons théoriques, qu’une telle action pourrait-être délétère en 

permettant un renforcement positif du rituel. Modifier l’environnement pour modifier l’impact 

d’un TOC s’apparente dans cette logique à de l’évitement, mécanisme considéré comme délétère 

et devant être combattu. Cette logique thérapeutique vise la guérison du TOC. Il n’en demeure pas 

moins que dans le cas de TOC sévères invalidants et résistants, le retentissement fonctionnel 

est tel qu’il faut impérativement agir dessus directement au risque que s’enclenche une 

spirale d’aggravation du trouble amenant le sujet dans une situation sans issue de perte du 

travail, séparation, isolement social, impossibilité d’accéder aux soins, dépression… L’approche 

thérapeutique ne vise la réduction du handicap que par la réduction de la pathologie, nous 

ajoutons à cette logique thérapeutique la possibilité d’agir directement sur les conséquences 

handicapantes des TOC en situation écologique. 

 

AHATOC : Une étude de preuve de concept  

AHATOC constitue une première étude de preuve de concept basée sur des hypothèses théoriques 

relatives au rôle de l’environnement dans la survenue de manifestations obsessionnelles et 

compulsives. Cette recherche nous a permis de tester l’hypothèse qu’il était possible de modifier 

l’impact de TOC sévères par des dispositifs techniques ou technologiques conçus 

spécifiquement avec par et pour les personnes, en complément des approches thérapeutiques 

usuelles. Nos premiers résultats montrent qu’effectivement une action concrète sur 
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l’environnement est à même de diminuer, parfois très significativement l’impact des TOC et 

d’améliorer le fonctionnement et la qualité de vie des personnes. Nous observons lors des 

évaluations pré/post que nous avons menées des diminutions significatives du temps passé aux 

rituels, de l’anxiété, de la charge cognitive, une amélioration du sentiment de contrôle sur le 

trouble et sur l’environnement. Pour ce faire, une méthodologie complexe et des outils 

innovants ont du être développés pour outiller une équipe pluridisciplinaire intervenant 

directement dans le milieu de vie de la personne. Cette équipe contribue non seulement à la 

conception des solutions, mais nous faisons également l’hypothèse que l’inscription de la 

personne en tant que membre paritaire de cette équipe joue un rôle essentiel dans le processus 

d’empowerment et dans la modification du rapport qu’elle entretient à son trouble. Processus 

d’« empowerment »2 qu’Anderson et Funnel définissent comme « la découverte et le 

développement de la capacité inhérente de chacun à être responsable de sa propre vie. Les gens 

sont empowered quand ils ont suffisamment de connaissances pour prendre des décisions 

raisonnables, un contrôle suffisant et des ressources pour mettre en œuvre leurs décisions, et une 

expérience suffisante afin d’évaluer l'efficacité de leurs décisions. L'empowerment est plus qu’une 

intervention ou une stratégie afin d’aider les gens à changer de comportement afin d’adhérer à un 

plan de traitement. Fondamentalement, l’empowerment du patient est un résultat. Les patients 

sont empowered quand ils ont des connaissances, des compétences, les attitudes et la conscience 

de soi nécessaires pour influencer leur propre comportement et celui des autres afin d'améliorer 

la qualité de leur vie » 9. Au-delà de l’aspect directement fonctionnel des dispositifs co-conçus, le 

fait d’être intégré dans un processus où le TOC individuel est objet de recherche alors 

qu’habituellement il est un objet de souffrance amène la personne vers un changement de son 

rapport à « l’objet-TOC ». D’objet/victime du TOC, elle devient actrice/transformatrice de 

celui-ci, opérant ainsi un renversement hiérarchique du positionnement par rapport à son 

trouble.  

Cette recherche s’inscrit dans une nouvelle logique de conception des troubles mentaux qui 

ne se limite plus au seul individu et à ses mécanismes physio et psychopathologiques mais 

considère ce dernier comme une partie d’une situation qui lui est sur-ordonnée et à laquelle 

il s’articule  10. Cette logique est d’ailleurs compatible avec les nouvelles logiques du handicap 

dont le focus n’est plus seulement le fonctionnement de la personne handicapée mais le 

fonctionnement d’une personne en situation handicapante 11,12 . Ces nouvelles approches 

                                                 
2 Une traduction française a été proposée avec le terme « empouvoirment », mais elle n’est guère plus satisfaisante que 
le terme anglophone, qui s’est imposé comme terme technique dans la littérature scientifique et que nous conservons 
donc.  
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viennent modifier les juridictions professionnelles (monopoles et frontières des territoires de 

compétences) 13 jusqu’alors prévalentes dans le champ de la santé mentale en les faisant évoluer 

d’un modèle hiérarchique psychiatro-centré vers un modèle horizontalisé pluri-

professionnel dans lequel aucun professionnel ne détient la vérité en dernier ressort sur le 

patient mais dans lequel les solutions émergent de la mise en commun, éventuellement 

conflictuelle des référentiels de chaque acteur du processus de conception. Ce type de modèle 

plus complexe appelle à repenser les cadres d’intervention et les modalités de coordination des 

différents intervenants concernés par la réduction des conséquences des troubles mentaux. 
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V. Apport du projet en termes d’action – Transférabilité  

 
Formalisation de la méthodologie d’intervention et de recherche de solutions 

Nous inscrivant dans la perceptive théorique mentionnée en section IV, nous avons mis en place 

une méthodologie d’analyse située de l’activité visant à mettre en évidence de façon 

spécifique à chaque personne les éléments de l’environnement réel sur lesquels il serait 

possible d’agir afin de diminuer le retentissement du trouble. Une telle analyse est complexe 

car il faut prendre simultanément en considération les dimensions psychologico-

psychiatriques, le contexte social et relationnel de la personne, ses activités et leur 

instanciation dans son environnement de vie concret, et les possibilités techniques de 

modifier son environnement. Il s’avère donc indispensable de réunir les compétences d’une 

équipe pluridisciplinaire, en l’occurrence, des spécialistes du fonctionnement psychique 

(psychologues cliniciens) ; des spécialistes des troubles psychiatriques (psychiatres), spécialistes 

du contexte, du système relationnel, des normes et des représentations (sociologues) ; des 

spécialistes de l’analyse de l’activité, de ses dysfonctionnements et des moyens d’y remédier 

(ergothérapeutes) ; des spécialistes du développement d’objets techniques/technologiques 

ergonomiques et adaptés aux usages spécifiques des utilisateurs (ingénieurs et designers) et les 

personnes présentant les troubles elles-mêmes ainsi que leurs proches. Cette équipe de 

conception doit être méthodologiquement outillée pour pouvoir identifier, évaluer et 

développer des dispositifs adaptés aux situations cibles. En l’absence d’approches similaires 

disponibles dans la littérature, nous avons donc développé une méthodologie participative et 

des outils spécifiques adaptés aux objectifs et à la philosophie d’intervention 14. 
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Méthodologie participative de conception personnalisée 

 

La conception participative et personnalisée des dispositifs s’élabore au sein d’une équipe pluri-

professionnelle entre le domicile des personnes et le laboratoire de recherche.  

 

 

1) Entretien d’analyse approfondi 

Un entretien d’analyse approfondi est mené afin de permettre l’explicitation 15 fine des activités 

impliquant les TOC in situ. Il nécessite donc d’être mené au domicile, démarche souvent rendue 

difficile par la sévérité et la nature des TOC qui empêchent parfois à toute personne extérieure 

d’entrer au domicile. Une première visite à domicile en binôme sociologue (XB) et psychologue-

sociologue (MM) permet de réaliser cet entretien (2 à 3 heures). Une importance cruciale est 

accordée à la dimension expérientielle – c’est-à-dire au vécu subjectif et à sa mise en forme 

réflexive qui permet la construction d’un idiome « local » utilisable pour co-construire une théorie 

partagée de la situation.  
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2) Chrono-cartographie du TOC 

Une deuxième visite à domicile en binôme psychologue-sociologue (MM) et ergothérapeute (YU), 

permet de spécifier les déterminants situationnels du handicap associé au TOC. Nous avons 

développé deux outils permettant de cartographier des situations « tocogènes ». 

1) Une représentation visuelle de la nature et de la topographie des fonctionnements 

obsessionnels-compulsifs de la personne permettant une visualisation spatiale des situations 

tocogènes au sein de l’environnement domiciliaire 

2) Une représentation visuelle « chrono-ergomètre » qui facilite la correspondance entre les 

manifestations des TOC et les activités de la vie quotidienne sur la base d’un cycle nycthéméral 

habituel pour la personne  

 

Premier outil ergo-thérapeutique développé : Topographie des TOC 

 

Cette topographie représente en 3D le lieu de vie d’une participante, en précisant les zones « à 

TOC », la nature de ceux-ci. 
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Deuxième outil ergo-thérapeutique développé : Chrono-ergomètre  

 

Ce chrono-ergomètre est une évaluation visuelle sous forme d’un diagramme circulaire sur 

lesquels sont identifiés et répertoriés les habitudes de la personne sur la base d’un cycle 

nycthéméral (24h) et la correspondance entre les situations d’activité et de sommeil par rapport à 

la manifestation des TOC. 

 

3) Évaluation de la qualité de vie 

Une troisième visite à domicile permet à l’ergothérapeute (YU) d’apprécier à l’aide d’instruments 

standardisés le niveau de satisfaction de la qualité de vie de la personne (WHOQOL, SF-36) 16 de 

mesurer ses habitudes de vie (MHAVIE) 17 et d’évaluer la qualité de l’environnement (MQE) 18. 

Parallèlement, un entretien ethnographique permet de mesurer plus qualitativement la qualité du 

soutien social en utilisant notamment une éco-carte comme support de médiation. 

 

4) Co-conception des dispositifs  

Une quatrième visite à domicile s’effectue en trinôme sociologue (XB), psychologue-sociologue 

(MM) et ergothérapeute (YU). Il s’agit de permettre dans un premier temps d’identifier et de 
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hiérarchiser les besoins de solutions aux problématiques identifiées (un outil spécifique a été 

développé pour cela : Échelle des besoins), puis d’imaginer ensemble des solutions technologiques 

qui permettent de réduire le retentissement du trouble dans les situations tocogènes précédemment 

définies.  

 

Troisième outil ergo-thérapeutique développé : Échelle des besoins 

 

 

5) Co-construction des dispositifs 

Ces premières rencontres au domicile des participants permettent d’établir un cahier des charges 

décrivant les situations tocogènes et les dispositifs qui pourraient diminuer leur retentissement. 

Les participants et l’équipe pluridisciplinaire se réunissent ensuite itérativement au laboratoire et 

au domicile des personnes pour ajuster finement les dispositifs aux besoins des personnes. C’est à 

ce stade que le designer a un rôle majeur en ce qu’il contribue à la conception d’un dispositif 

permettant d’optimiser l’expérience utilisateur, facteur déterminant de son utilisabilité et de son 

efficacité 19. Afin d’impliquer au maximum les participants qui le souhaitent les dispositifs 

peuvent être développés avec eux dans des Fablab3 lieux de conception participatifs. 

                                                 
3 Le « Fablab » est une contraction de l'anglais fabrication laboratory, « laboratoire de fabrication ». Il désigne un lieu 
ouvert à tous où toutes sortes d’outils sont mis à disposition pour la conception et la réalisation d'objets. 



page 19/42 

 

6) Mise en place et évaluation des dispositifs 

Une dernière étape permet d’installer les dispositifs au domicile des personnes et de les évaluer en 

situation écologique 

 

Quatrième outil ergo-thérapeutique développé : Évaluation in situ des dispositifs  
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Site internet participatif 

Nous avons complété cette démarche extrêmement personnalisée et donc couteuse en temps par 

un dispositif de conception participative visant une audience beaucoup plus large, soutenu par un 

site internet développé spécifiquement pour favoriser la créativité collective (« crowd-

innovation »). Ce site collaboratif : http://www.altotoc.fr est conçu pour que les personnes 

présentant des TOC, leurs proches, des professionnels de santé ou des ingénieurs puissent 

imaginer ensemble des dispositifs technologiques diminuant l’impact du TOC dans la vie 

quotidienne, à partir de situations concrètes, décrites par les personnes.  

Le site Altotoc permet aux visiteurs d’avoir des informations concernant 1) le projet Altotoc, 

l’équipe, les actualités en lien avec la recherche AHATOC ainsi que son déroulé décrit dans un 

carnet de route ; 2) des ressources pour comprendre les TOC, les traitements et des témoignages 

de personnes présentant des TOC et leurs proches ; 3) une partie dynamique permet à chacun de 

décrire son problème et de proposer des solutions (voir annexe 3).  

 

Application smartphone d’auto-évaluation instantanée in situ 

Nous avons créé une application smartphone baptisée Smart'TOC (voir annexe 4) en partenariat 

avec l’AFTOC 1) pour les patients, 2) pour les cliniciens et 3) pour les chercheurs. 

 

1) Au quotidien Smart’TOC permet aux patients souffrant de TOC de : 

• évaluer leur TOC, leur humeur, leur qualité de vie, 

• regarder les résultats de leurs évaluations sous forme de graphiques, 

• tenir un journal des évènements qu’ils vivent. 

Nous l’avons conçue pour qu’elle permette aux patients d’augmenter leur réflexivité et les aide 

à mieux comprendre, identifier et gérer leur TOC. 

 

2) Smart’TOC est un outil novateur dans le processus thérapeutique puisque, depuis l'application, 

les patients ont la possibilité de partager par mail leurs résultats avec leur thérapeute ou leurs 

proches. 

Lorsque le patient transmet ses résultats à son thérapeute, cela peut permettre au thérapeute : 

• de mieux évaluer la dynamique de l’évolution de ses symptômes, 
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• d’ajuster plus finement vos stratégies thérapeutiques / exercices. 

 

3) Le recueil de données en temps réel et en situation écologique permet à notre équipe de 

recherche d’avoir accès à des données à ce jour inédites concernant la dynamique des symptômes 

au long cours.  

 

L’application est simple, gratuite et respecte la confidentialité (elle a été validée par le Comité 

d’évaluation et d’éthique de l’Inserm et la Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés 

- CNIL). Smart’TOC est disponible sur Android (en cliquant ici) et sur Apple Store (en cliquant 

ici). 

 

 

Au total, la méthodologie développée et les résultats reposent sur l’analyse de trente cinq 

entretiens ethnographiques de personnes présentant des TOC (14), proches (6), professionnels de 

santé (7) ; de huit entretiens ergo-thérapeutiques ; de six monographies au domicile des 

participants (4) et en situation sociale (2). Seize dispositifs ont étés développés au domicile de 

quatre participants ainsi qu’une application smartphone de gestion des objets connectés 

personnalisés installés au domicile (DOMOTOC, voir annexe 5), un site internet collaboratif et 

une application smartphone d’auto-évaluation.  

 

Nous souhaiterions désormais pouvoir appliquer la méthodologie et les outils que nous avons 

conçus à la compensation des situations de handicap associées à d’autres troubles mentaux 

et former les professionnels de santé médicaux et paramédicaux à cette approche. 
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Annexe 2 : Posters 

 

 

M É T H O D E

Altotoc s’inscrit dans un mouvement généralement désigné par les termes de conception participative, innovation participative, 
open innovation, crowdsourcing qui vise à intégrer pleinement les usagers à la conception de ces solutions. 

Méthodologie participative de conception personnalisée

Reproduction 3D des dispositifs

 intégrés au domicile

Les troubles obsessionnels compulsifs 
(TOC) sont classiquement considérés 
comme des troubles mentaux. Le rôle 
socialement dévolu aux personnes 
présentant des troubles mentaux est 
communément celui de patien t, c’est-à-
dire, le pôle passif de la relation  médecin/

malade. 

L E S  T O C

Notre objectif

 

est de concevoir 
ensemble des solution s  technologiques 
innovantes (application s  smartphones, 
objets connectés) personnalisées pour 
doter les personnes de moyens pour 

améliorer leur qualité de vie. 

O B J E C T I F

La démarche Altotoc replace le patien t-
expert dans une positio

n
 de sujet-

agent-expert, paritaire avec les autres 
membres d’une équipe composée 
de sociologues, ergothérapeute, 
psychologues, psychiatres,  chercheurs, 
ingénieurs, designer et  de membres 
de l’AFTOC (Association  Française de 

personnes présentant des TOC).

D É MA RC H E 

Étude de terrain basée sur des observations très 
détaillées au domicile de personnes présentant des 
TOC chez qui nous installons ensuite des dispositifs 

imaginés spécialement avec, par et pour elles.

Application d’auto évaluation en 

situation écologique : Smart ’TOC

1 2

Topographie des TOC : Étude de cas 

Margot Morgiève1, 2, Céline Gehamy1,2, Laura Perrier1,2, Yannick Ung1, Karim N’Diaye2, Xavier Briffault1

1, Centre de Recherche Médicine, Sciences, Santé, Santé Mentale, Société (CERMES3), UMR CNRS 8211 - Unité Inserm 988 - EHESS - Université Paris Descartes, Paris, France
2 Équipe BEBG, CNRS UMR 7225, Inserm UMRS 975, Université Pierre et Marie Curie (UPMC), Institut du Cerveau et de la Moelle épinière (ICM), CHU Pitié-Salpêtrière, Paris, France
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Les dispositifs se fondent dans 

l’environnement habituel de  la personne
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Evaluation de la qualité de vie : Quelles sont les retombées 
des TOC  en matière de restriction de participation  sociale ? 

UNG. Y. PhD. Cand. 1, 2, 4, MORGIÈVE M. PhD. 2,3, TÉTREAULT. S., PhD. 4,5, BRIFFAULT. X. PhD.  1,2
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3 Equipe BEBG, UPMC - INSERM U1127 - CNRS UMR 7225, 4 Université Laval (Québec), 5  EESP - HES-SO Lausanne.

Contact : yannick.ung@me.com

INTRODUCTION

La participation sociale est aujourd’hui au centre des réflexions concernant les personnes en situation de handicap. Bien que la loi du 11 février 2005 ait 

participé à faire évoluer la manière de penser le handicap psychique, les troubles de la santé mentale et tout particulièrement les Troubles Obsessionnels 

Compulsifs (TOC) ont longtemps été négligés dans les réflexions concernant les situations de restriction de participation à la citoyenneté.

OBJECTIFS

Evaluer les facteurs personnels, la qualité de vie, l’environnement domiciliaire ainsi que la nature des 

occupations des personnes présentant des TOC, selon une approche ethnographique et ergothérapique.

ETAT DE L’ART

A l’issue de la recension des écrits, il est apparu que le concept anglo-saxon de Quality of life inclut 

nécessairement des domaines autres que la santé ; alors que l’on distingue dans les écrits français, la qualité 

de vie, centrée sur la personne, de la notion de participation sociale abordée davantage en sciences 

humaines, qui intègre l’environnement qu’il soit humain, occupationnel ou architectural.

METHODOLOGIE

- 1) Etude de portée (Scoping Review)

         Recension des écrits scientifiques et de la littérature grise

- 2) Etude de cas multiples ( multiple case studies)

Outils de mesures :

   - Entretiens ethnographiques et observations in situ

           - Qualité de l’environnement (Echelle de MQE)

           - Habitudes de vie (Echelle de MHAVIE)

          Instruments graphiques d’évaluation : 

  - Contextualisation temporelle (chrono-ergomètre*)

  - Topographie spatiale (cartographie du TOC**)

  - Soutien social (génogramme ou écocarte***)

PERSPECTIVES

Pour accéder à la dimension holistique du concept de quality of life, il est nécessaire de 

mener en France des recherches fondamentales, cliniques et pluridisciplinaires qui 

évaluent tant la participation que la qualité de vie de la personne dans ses 

environnements écologiques.

Activités qui contribuent à une 
QUALITE DE VIE satisfaisante
 

Être occupé

Avoir des activités de loisirs (agréables et variées)

Prendre soin de sa santé 

Avoir des relations interpersonnelles (harmonieuses)

CONCLUSION 

{ 

Qual it é de vie 

Qual it y of l ife 

Qual it y of Life 

PARTICIPATION  
SOCIALE 

+ 

{ 

{ 
QUALITE DE VIE 
(FACTEURS PERSONNELS) 

104 art icles ret enus
Mots clés (Keywords) utilisés :

(«  Anxiety or Obsessive- Compulsive- Disorders »)

 AN D

(«  Quality of  lif e »  or «  Social- Communit y Participation »  or «  Act ivity of  Daily living »)

N OT

(«  Child*  »  or  «  Adolesc*  »)

*** Ecocarte – Mme S** Cartographie du TOC  – Appartement de Mme S** Chrono-ergomètres – Mme S

Correspondance avec 

le temps consacré 

 aux TOC 

Ac vités de la vie quo dienne 

de Mme S (juin 2O14) 

RESULTATS INTERMEDIAIRES : Etude de cas de Mme S

Com pulsion de lavage

COM PU LSION S OBSESSION S

Com pulsion de vérificat ion

Com pulsion de répét it ion

Com pulsion diverses

Com pulsion de com ptage

Com pulsion de rangement

Com pulsion de collect ion

Obsession à thème a gressif

Obsession de conta minat ion

Obsessions -  compulsions 
somat iques

Obsession sexuelle

Obsession de collect ion

Obsession religieuse

Coin séjour
Salle à m anger

Buanderie

Chambre
Mm e S

Chambre 
de la fille

SdB
H all 

d ’ent rée
W C

Cuisine

Cumul

vêtements

Cumul des
Vêtements

inutilisés

Cumul

vêtements

Lave linge

+ sèche linge

Lavabo : 20 min/J

Table basse

5 fois 

= 10 min/J

Piano

= 20 min/J

10 min/J

Table 

25 fois
= 10 fois

Aspirateur 3h/J

=> Compensées par irobot®

80 fois
= 10 min/J

Plan de travail

10 min/J

Evier

160 fois
30 min/J

30 min/sem
réfrigérateur

30 min/J
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Annexe 3 : Site altotoc 
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Annexe 4 : Application smart’TOC 

 

Une appli pour mesurer votre TOC 

sur votre smartphone/tablette

SMART’ TOC

Margot  Morgiève & Kar im N’Dia ye - Inst i tut  du  Cerveau et  de la Moel le  ép inière

SMART’TOC VOUS PERMET 

AU QUOTIDIEN :

Évaluer votre TOC et 

votre humeur, 
1

Prendre des notes 

dans votre journal de bord,
2

Regarder les résultats 

sous forme graphique 

de ces évaluations,
3

Partager vos résultats avec 

votre thérapeute ou vos 

proches si vous le souhaitez.
4

Nous espérons que 
Smart’TOC vous 

aidera à mieux 
comprendre, identifier 

et gérer vos TOC...

Appl icat ion su r  iP hone et  An droid .

Nous vous avons 
concocté une applicatio

n
 

simple, gratuite, jolie, 
qui respecte votre 

confidentialité (validée 

par le Comité d’éthique 
de l’Inserm et la CNIL)
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Annexe 5 : Application DOMOTOC 

 


