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Le concept de çalité de vie occupe une place centrale
dans le champ de la déficience inællectuelle. En effet,
les praticiens s'y intéressent de plus en plus et les
chercheurs explorent avec minutie ses différentes
facettes. Le nombre de publications consacrées à la
çalité de vie des persoûles présentant une déficience
intellectuelle - et, notamment, des publications en
français - a augmenté au cours des dernières années.
En témoignent les quatre articles publiés dans la
Revue Francophone de la Déficience Intellectuelle
(Jourdan-Ionescu, Ionescu, Corbeil et Rivest, 1990;
Martin-Laval , 1992; Schalock, 1993a; Tremblay et
Martin-Laval, 1996), les deux articles de la rewe
Comportement Humnin (Harvey, Pelletier et Martin-
Laval, 1990; Lachapelle et Cadieux, 1993), les cinq
chapitres consacrés intégralement ou partiellement à
ce thème (Martin-Laval et Harvey, 1993; Jourdan-
Ionescu, Ionescu, Parisi, Caccciaguerra et Aronadio,
1995; Boudreault, Déry et Rousseau, 1995; Jourdan-
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LA RECIIERCIIE DANS LE DOMAINE DE LA QUALITÉ DE VIE DES
PERSONNES PRÉSENTANT I.JNE DÉFTCIENCE INTELLECTUELLE'

Serban Ionescu

Après urn pésentation de la qualité de vie objective et subjective, de l'évaluation de la qualité de vie
comme indicateur des effets de la désinstinrtionnalisation et de l'intégration sociale, I'auteur présente
six tendances actuelles dans la recherche concemant la qualité de vie: (a) la pourzuiæ dc I'utilisation
de la qualié de vie comme irdicateur des effets de la désinstitutionnalisation; (b) un intérêt plus grard
pour la qualité de vie subjective; (c) l'énde de la qualité de vie chez les personnes déficienûes
inællecuelles vieillissantes; (d) la diversification des cibles de recherche, avec un inérêt marqué pour
les aspects plus particuliers et pour les familles des personnes déficientes intellecnrelles; (e)
l'élaboration de modèles de qualité de vie plus complets; (f) lc fait que la qualié de vie ne constiûre
plus seulement un objet de recherche mais a d'importantes implications pour I'intervention.

Ionescu, Ionescu, Corbeil, Gauthier et Rivest, 1995;
Boisvert et Ouellet, 1995) inclus dans les tomes 1 et
2 de In déficience inlellectuelle (Ionescu, 198.3, 1995)
et la conférence donnée par Schalock au IIIft
Congrès de I'Association Internationale de Recherche
scientifique en faveur des personnes Handicapées
Mentales (Schalock, 1993b) et dont le texte
(Schalock, 1995) est reproduit dans le volume sur
L'irxégration des personnes présenrail une déficience
intellectuelle (Ionescu, Magerotte, Pilon et Salbreux,
l99s).

Comment expliquer la popularité du concept de
qualité de vie? Sur un plan plus large, je noterai
l'intérêtporté, au cours des dernières décennies, à la
notion de qualité, en général - qualité des produits,

çalité des services, gestion de la çalité, cercle de

l. Cet article constitue une version légèrement modifiée et
actualisée de la conférence d'ouverûrre du IVème
Congrès dc I'Association Internationale de Recherche
scientifique en faveur des personnes Hardicapées
Mentales (Mons, 6-8 juillet 195).



qualité, etc. - et le fait que nos sociétés s'intéressent
de plus en plus à la qualité de vie de leurs citoyens.
Plus spécifiçement, dans le domaine de la déficience
intellectuelle, I'intérêt pour le concept de qualité de
vie s'est surtout développé avec I'application,
progressivement plus étendue, du principe de la
normalisation. Dans la perspective de la
normalisation, la valorisation du rôle social ou la
promotion d'un style de vie comparable à celui de
la norme deviennent des moyens pour améliorer la
qualité de vie.

Certairn auteurs, comme Borthwick-Duffy (1986) ou
Schalock, Keith, Hoffman et Karan (1989)
soutiennent que dans le contexte actuel - où un grand
nombre de personnes défrcientes ne sont plus
institutionnalisées - le concept de qualité de vie est
plus approprié que ceux de normalisation et
d'adaptation communautaire ou sociale. Le concept de
qualité de vie permettrait une approche plus globale
de la personne déficiente intellectuelle, axée
davantage sur son état de bien-être mental, physique
et social. sur ses conditions de vie et sur son cadre
culturel (Schalock, 1993b). De surcroît, cette
approche fait çe c'est la qualité de vie qui devient la
cible de I'intervention et, par conséquent, un bon
critère d'évaluation de celle-ci (Baker et Intagliata,
1982).

OUALITÉ DE VIE OBJECTIVE ET
SI.]BJECTIVE

La qualité de vie est un concept difficile à déf,rnir et,
non sans humour, Baker et Intagliata (1982) écrivent

ç'il y a autant de définitions de la qualité de vie que
d'auteurs qui écrivent sur ce sujet. L'examen de
définitions disponibles montre, toutefois, que la
majorité des auteurs fait référence à deux grandes
dimensions.

La première est objective et concerne les conditions
externes de vie. Il s'agit selon Bigelow, Brodsky,
Stewart et Obson (1982) des variables sociales
(objectives) qui décrivent les conditions
environnementales essentielles, requises pour

satisfaire les besoins humains de base. Cette
dimension objective concerne les conditions de vie
telles que mesurées par différents indicateurs socio-
économiques et culturels çi font référence au niveau
de vie.

Selon I'aspect privilégié, quatre approches de la
qualité de vie objective peuvent être décrites. La
première, se centre sur l'environnement résidentiel,
considéré sous différents angles:

- physique, où I'on considère le confort du
logement et la manière dont est assurée
I'intimité de la personne, en évaluant,
notafirment, la surface du logement et la densité
(nombre de résidents par rapport au nombre de
pièces disponibles);

- géographique, où I'on se centre sur la
localisation et I'apparence extérieure du
logement, sur la proximité des commerces et
des services (transports en commun, loisirs,
soins de santé, etc.);

- organisationnel (ou de "gestion de la
résidence"), qui concerne la durée et le type de
supervision, le temps que la personne passe
dans la résidence, les caractéristiques des autres
résidents, etc.

La deuxième approche concerne les indicateurs
sociatu. Dans ce cas, la çalité de vie d'une personne
est évaluée en comparant ses conditions de vie (type
de résidence, revenu, état de santé, loisirs, travail)
avec les conditions de vie moyennes ou normales pour
la société dans laquelle vit la personne évaluée.

Dans le cadre de la troisième approche, I'intérêt est
centré sur la qualité des milieux de vie et, pour cette
raison, il s'agit d'une approche de type écologique.
Dans cette perspective, l'évaluation porte sur les
ressources d'aide disponibles dans le milieu, sur les
services et les programmes offerts, sur les pratiques
d'intervention, sur le style de vie (le nombre, la
nature, les types d'activités dont les loisirs et les lieux
où elles se déroulent), sur le réseau social de la
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personne.

La quatrième approche se centre sx le contrôle que
les personnes déficientes intellectuelles exercent sur
leur vie et sur leur environnement. Ce contrôle fait
référence à la possibilité çi est offerte au( personnes
déficienæs d'exprimer des préférences, de faire des
choix et de prendre des décisions. Ceci implique la
reconnaissance, par I'entourage, du fait que les
personnes déficienæs sont capables d'influencer ou de
contrôler, tout au mofu$ en partie, les événements qui
surviennent dans leur vie.

La seconde dimension de la qualité de vie est
subjective. Souvent désignée comme bien-être
subjectif, elle concerne la qualité de I'expérience
vécue par une personne, expérience que celle-ci
évalue subjectivement. Les critères d'évaluation sont,
par conséquent, propres à chaque personne. Selon
Okun et Stock (1987), le bien-être subjectif est un
"concept parapluie" désignant, sur un continuum
allant du négatif au positif, les réactions subjectives
aux différentes expériences de vie.

Le bien-être subjectif a deux composantes: le bien-
être psychologique et la satisfaction de vie (Zautra et
Goodhart, 1979; Diener, 1984). Le bien-être
psychologique fait référence à l'état psychologique de
I'individu et peut être défini cornme la prépondérance
des affects positifs sur les affects négatifs (Bradburn,
1969). Cette composante du bien-être subjectif
intéresse particulièrement les chercheurs qui
travaillent dans le domaine de la santé mentale. La
safisfacfion de vie est définie et opérationnalisée soit
comme une réalité globale, unidimensionnelle soit
comme étant en relation avec I'un ou I'autre des
domaines de la vie (satisfaction par rappoft au travail,
aux loisirs, au logement, à la vie quotidienne, à la
santé, etc.).

Év.qlulrroN ns r,A. ouar,rrÉ nB vm

Irs différences conceûrant la manière dont les auteurs
conçoivent le concept de qualité de vie expliquent la
diversité des instruments d'évaluation disponibles.
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Dans une revue des mesures empiriçes de la qualité
de vie des personnes présentant des incapacités
(comme, notamment, le retard mental, les troubles du
comport€ment et les incapacités physiques), Hughes,
Hwang, Kim, Eisenman et Killian (1995) font étar de
1243 différents types de mesures utilisées dans les 87
articles de recherche, publiés entre 1970 et 1993, où
I'on évaluait une ou plusieurs composantes des 15
dimensions de la qualité de vie mises en évidence
après une analyse de 44 définitions de ce concept.

L'évaluation de la qualité de vie objective peut se
faire avec plusieurs instruments comme, par exemple,
les différents Index de qnlité de vie: celui élaboré par
Schalock et al. (1989), celui développé par l'École
d'Etat Wrentham et I'Hôpital pour enfants de Boston
(traduit en français et adapté par Portelance, 1987),
ou celui proposé, au Québec, par le Centre
Butters/Institut des É,rables (1991).

L'Index de qualié de vie (Portelance, 1987),
instrument que nous avons utilisé dans l'énrde
longitudinale de la désinstitutionnalisation et de
l'intégration sociale (Jourdan-Ionescu et al., 1995\
permet, justement, l'évaluation de personnes vivant
en institution ou à l'extérieur, daru la société. Les 60
iæms de cet index font référence à 10 dimensions de
la qualité de vie objective: individualisation, santé et
bien-être, biens et ressources matérielles, intimité,
liens sociaux, estime de soi, loisirs, confort, facteurs
de santé et de sécurité, droits et libertés.

L'évaluation de la qualité de vie subjective pose des
problèmes. En effet, les limitations du répertoire
langagier et de la compréhension ou la tendance à
I'acquiescement manifestés par certaines personnes
ayant une déficience intellectuelle rendent difficile
l'évaluation et peuvent en compromenre la validité.
Certains auteurs ont proposé des solutions pour
surmonter ces problèmes d'évaluation (voir, par
exemple, les travaux de Heal et Sigelman, 1990;
Sigelman, Schoenrock, Winer, Spanhel, Thomas,
Martin, Budd et Bensberg, 1981; Wyngaarden, 1981).

Pour évaluer la qualité de vie subjective, certains
auteurs - comme Edgerton, Bollinger et Herr (1984)



ou SelEer (1981) - ont utilisé I'erûretien. Seltzer a eu
recours à cetæ méthode pour évaluer la satisfaction
des personnes déficientes quant au mode de vie,

nolârnment, quant à leur environnement physiçe,

à leurs responsabilités quotidiennes, à leur auto-
nomie, à leurs relations sociales et avec les

intervenants. Cet auteur souligne les difficultés qu'il

a rencontrées lors de ces entretielrs et propose

l'élaboration d' instruments plus précis.

L'évaluation de la qualité de vie subjective peut aussi

se faire avec des questionnaires, comme ceux
élaborés par Scheerenberger et Felsenthal (1977) ou

Flynn et Saleem (1986). Mentionnons, enftn, un

instrument fréquemment utilisé au Québec (Boisvert

et Ouellet, 1990; Boudreault, 1990; Harvey et al.,

1990; Rousseau, 1988). Il s'agit de l'Échelle de

satisfaction par rapport au style de vie, élaborée par

Heal et Chadsey-Rusch (1985) et qui comporte six

sous-échelles (communauté, amis et temps libre,

services, travail, satisfaction générale et

acquiescement).

LA OUALITÉ DE VIE EN TANT OU'INDICE
DES EFFETS DE LA DÉSINSTITUTIONNALI.
SATION ET DE L'INTÉGRATION SOCIALE

Les recherches menées depuis la fin des années
soixante-dix et portant sur les effets de la

désinstitutionnalisation des personnes présentant une

déficience inællectuelle sont, en bonne partie, basées
sur l'étude des modifications de la qualité de vie,

aussi bien objective que subjective. Un des aspects
souvent étudiés est la satisfaction. Ainsi, dans le cas

de l'étude longitudinale Pennhurst - mise sur pied

après Ie procès retentissant concernant cette

institution, et I'ordonnance du juge Broderick d'offrir

aux résidents des services externes - les personnes

ayant quitté Pennhurst ont exprimé, une fois

désinstitutionnalisées, plus de réponses affirmatives à

la question "Aimez-vous vivre ici?" que lorsqu'elles
vivaient en institution (73 % par rapport à 40 %).

Les résultats concernant le degré de satisfaction ne

sont cependant pas concordants. Schalock et Genung

(1993), par exemple, trouvent que les personnes qui,

çinze ans après le placement indépendant dans la
sociéé, étaient encore intégrées exprimaient le même
niveau de satisfaction que celles çi recevaient, de
nouveau, des services spécialisés. L'évaluation, dans
cette recherche, a-été effectuée avec le Questionnaire
de qualité de vie de Schalock et Keith (1993).

Au Québec, Paré (1993) a évalué deux groupes de
personnes présentant une déficience sévère ou
profonde, I'un vivant en insdnrtion et l'autre, six mois
àprès la désinstitutionnalisation. É'valués avec
I'Inventaire de bien-être J8-T, les zujea
désinstitutionnalisés présentaient un niveau de
satisfaction significativement plus bas que celui des
personnes restées en institr,rtion. Paré explique ce
résultat par la meilleure image d'elles-mêmes qu'ont
les personnes institutionnalisées et invoque les
améliorations effectuées dans les instinrtions çi
existent encore au Québec.

Dans un rapport de recherche, Pilon, Arsenault et
Gascon (1994) présentent les résultats obtenus après
I'administration d'une batterie d'instruments
d'évaluation- constiftée, notamment, du Sinfoid, du

Passing, des Échelles d'ambiance institutionnelle et

communautaire, de I'Echelle de satisfaction de vie, de

I'Inventaire de bien-être (auto-évaluation), de
I'Inventaire de bien-être (témoin) - et notent que les
zujets désinstitutionnalisés vivant en famille d'accueil
ont, comparativement à un groupe de sujets encore
institutionnalisés, une meilleure perception de leur
qualité de vie et témoignent d'une plus grande

satisfaction par rapport à la nourriture, à I'habitation,
à I'environnement, aux autres personnes, à elles-

mêmes et aux activités auxquelles elles participent.

Les effets de la désinstitutionnalisation ont aussi été

évaluées avec une ou plusieurs composantes de la
qualité de vie objective. Ainsi, Michaud, Horth et

Roy (1992) ont étudié la diversité des activités

réalisées par les personnes déficientes, en utilisant
I'Inventaire du style de vie du résident, instrument
conçu par Bellamy, Newton, Lebaron et Harner
(1986) et raduit en français par I'Institut québecois

de la déficience intellectuelle. Iæs résultats obtenus
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montrent que I'intégration sociale (évaluée six mois
et un an après la désinstinrtionnalisation) favorise
la diversification des activités ainsi qu'une plus
grande implication dans les activités de loisirs.

Dans une étude longitudinale impliquant des
évaluations répétées, Jourdan-Ionesst et aL (1995)
relèvent, cinq ans après la désinstitutionnalisation,
des améliorations significatives du score total à
I'Index de qualité de vie (Portelance, 1987) et des
scores pour six dimensions de cet instrument. ces
dimensions sont:

- I'ittdividualisation (les hausses sont dues,
notilnment, au fait que les personnes
déficientes fêtent leur anniversaire à leur date
de naissance et qu'ils possèdent, plus
souvent, des objets personnelles);

- les biens et ressources matérielles (même si
I'alimentation est, en raison de I'absence de
diététicienne et de cuisinier, moins équilibrée
qu'en institution, la hausse de score pour
cette dimension est due au fait de disposer,
pour son usage personnel, d'un poste de
télévision et de radio ainsi qu'au fait de
résider à proximité d'une série de ressources
de services);

- l'intimité, qui est en hausse en raison du fait
que, d'une part, les personnes étudiées
disposent d'une pièce convenablement
meublée pour être seules ou pour recevoir
des visites et que, d'autre part, leur intimité
est assurée aussi bien lors de I'utilisation des
toilettes que de la salle de bains;

- les loisirs, dimension où I'augmentation du
score est due à la possibilité de choisir les
activités de loisir et au fait de bénéficier de
journées récréatives ou de sorties le soir;

- le confort a augmenté grâce à la réduction (à
3 ou 4 personnes) de la taille du groupe

JTJIN 1997

vivant dans la même résidence.
L'environnement dens la maison ou
I'appartement où les personnes déficientes
vivent après leur désinstitutionnalisation est
plus confortable et, en même temps, plus
agréable en raison du mode de décoration, de
I'existence de plantes décoratives, etc.;

- au plan des droits et libertés, on note que
ceu(-ci sont mieux respectés qu'en institution
en raison, notamment, d'un plus grand
contrôle sur I'environnement et du fait que
I'horaire quotidien est respecté.

Cette recherche longitudinale montre que trois
dimensions de la qualité de vie - santé et bien-être,
estime de soi, facteurs de santé et de sécurité -
restent stables. On constate, enfin, une diminution
du score pour la dimension liens sociaux. Ceci
s'explique par le fait qu'après leur sortie de
I'instifution, les personnes déficientes ont reçu
moins de visites et sont sorties moins avec les
membres de leur famille ou avec des amis.

Les études présentées aboutissent à des résultats
contradictoires. Ceux-ci peuvent être interprétés
comme I'expression de la complexité du concept de
qualité de vie, concept évalué avec des instruments
très différents qui saisissent I'une ou I'autre des
multiples facettes de ce concept. À ceci s'ajoute
l'hétérogénéité des populations étudiees et celle des
conditions de vie et de prise en charge dans les
différentes institutions et ressources utilisées après
I'intégration sociale.

Une difficulté supplémentaire découle du caractère
fluctuant de la qualité de vie. La comparaison des
scores moyens à I'Index de qualité de vie lors des
sept évaluations réalisées au cours de cinq années
de suivi met en évidence des variations
importantes:

- la sortie de I'institution s'accompagne d'une
hausse très importante du score moyen qui



augmente de 32,34 (en institution) à 36,25
(quatre mois après I'intégration sociale);

après la hausse constatée lors de la première
évaluation post-désinstitutionnalisation (quand le
score moyen a atteint, comme nous I'avons
indiqué, 36,25), on note, lors des deux
évaluations ultérieures, des diminutions de la
qualité de vie, le score moyen baissant à35,82,
puis à 33,89). Cette baisse s'est produit
parallèlement à une augmentation des
comportements inadéguats, notée lors de
l'évaluation avec I'Echelle québécoise de
comportements adaptatifs. Les évaluations
ultérieures mettent en évidence un rééquilibrage
de la çalité de vie, le score moyen augmentant
à 36 points et plus. Ceci doit être mis en
relation avec des changements du cadre de vie,
suite à des déménagements qui ont permis une
amélioration des conditions de vie.

DÉFICIENCE INTELLECTT.IELLE

L'examen des publications parues au cours des quatre

dernières années permet de dégager plusieurs

tendances dans la recherche consacrée à la qualité de

vie des personnes déficientes.

(a) La poursuite de l'utilisation de Ia qualité de vie

comme indicateur des effets de l4

désinstirutionnalisation. En Angleterre, Mansell
(1994) étudie un groupe de 13 sujets ayant un retard

mental sévère ou profond, identifiés comme
présentânt des problèmes uès sévères de

comportement. Ces sujets ont été transférés d'un

cadre irstitutionnel dans des foyers de groupe

spécialisés. Mansel constate qu'après leur

désinstinrtionnalisation, la qualité de vie des sujets

étudiés et leur participation à des activités

constructives ont augmenté de manière significative.

En même temps, il note que chez la majorité des

sujets, il n'y a pas eu d'augmentation des problèmes

de comportement.

Dans le cadre d'une autre recherche, une équipe
écossaise (Cullen, Whoriskey, macKenzie, Mitchell,
Rafton, Shreeve et Stanley, 1995) compare deux
groupes appariés, constitués chacun de 50 adultes
(âgés de 3l à 50 ans) présentant des incapacités
d'apprentissage légères à profondes. Tandis que le
premier groupe avait été désinstitutionnalisé, le

second vivait encore en institution. L'intérêt de cette
recherche découle de son caractère longitudinal, les

données ayantétê recueillies à des intervalles de six
mois sur une période de deux ans et demi. Si les

données obtenues pour le groupe institutionnalisé
restent stables, celles concernant les sujets
désinstitutionnalisés montrent des modifications au
cours des six premiers mois après la

désinstitutionnalisation, et, ensuite, une tendance à la

stabilité. Les modifications notées chez les sujets

désinstitutionnalisés sont, généralement, considérées
comme modestes,

Une troisième publication (Emerson et Hatton, 1996)
passe en revue les recherches sur les effets de la

désinstitutionnalisation, dans le Royaume Uni et en
Irlande, des personnes présentant des incapacités
intellectuelles. Les résultats figurant dans 7l
publications indiquent que l'intégraton dans de petiæs

résidences sinrees darn la communauté s'associe avec:
(1) une plus grande participation de I'usager aux
activités proposées; (2) des contacts plus fréquents
avec le personnel; (3) une utilisation accrue des

services communautaires; (4) une hausse des

comportements adaptatifs; (5) une diminution des

comportements-problèmes observés; (6) plus de

possibilités de choix; (7) des contacts plus fréquents

avec la famille et les amis; (8) un meilleur niveau de

vie matérielle; (9) une plus grande acceptation piu la

communauté. Emerson et Hatton notent, cependant,

de grandes différences quant à la qualité des seryices

offerts dans la communauté, certains faisant que la

qualité de vie soit similaire à celle des instinrtions.

O) Le fait que les chercheurs accordent une place

de plus en plus imponarxe à la qualité de vie

subjective. Trois recherches constituent des
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contributions au plan méthodologique. Ainsi, Rosen,
Simon et McKinsey (1995) proposent le PALS, un
instrument d'évaluation constitué de quatre échelles:
l'échelle de stress perçu (qui contient 7 items),
l'échelle destinée à mesurer I'affect (constituée de 18
adjectifs bipolaires), l'échelle solitude (qui comprend
21 items) et l'échelle de satisfaction (composée de 11
items).

Dans la deuxième publication, Hawkins, Kim et
Eklund (1995) étudient la validité et la fidélité de
I'Index de satisfaction de vie à cinq dimensions,
instrument d'évaluation qu'ils avaient présenté un an
auparavant et qui est conçu pour être utilisé auprès
d'une population de sujets ayant un retard mental.

Enfin, Favel, Realon et Sutton (1996) présentent les
résultats de quatre études préliminaires, menées pour
développer la méthodologie d'évaluation du bonheur
chez les personnes présentant un retard mental
profond ainsi que d'autres handicaps sévères. Ces
résultats suggèrent que les expressions faciales offrent
une mesure valide du bonheur, que la fréquence du
sourire spontané varie d'un sujet à I'autre, que le
bonheur de certaines personnes peut augmenter de
manière très nette suiæ à des interactions sociales
simples et que les réactions émotionnelles
différentielles des usagers aux différents soignants
peuvent être très utiles dans le suivi du
développement des relations sociales.

Deux recherches concernent l'évaluation de la qualité
de vie subjective. Dans la première, Yu, Jupp et
Taylor (1996) tentent d'établir si il y a une relation
entre les scores à l'Échelle de satisfaction par rapport
au style de vie et le type de résidence où vivent
les personnes ayant des incapacités intellectuelles.
Les données obtenues révèlent que les personnes
vivant, dans la communauté, dans des foyers de
groupe étaient plus satisfaites de leur résidence que
les personnes vivant en institutions hospitalières ou
dans des petites maisons situées sur le terrain d'un
hôpital. Les personnes vivant en foyer de groupe
étaient plus satisfaites des contacts qu'elles avaient
avec des amis que les personnes vivant dans des
petites maisons çi à leur tour, étaient plus satisfaiæs
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çe celles vivant en milieu hospitalier. Les personnes
vivant en milieu hospitalier et celles vivant dans des
petites maisons sur le terrain d'un hôpital étaient plus
satisfaites des services obtenus de la part des
professionnels que celles vivant en foyer de groupe.

Dans une autre recherche, Matikka (1996) étudie les
relatons entre trois critères du bien-être subjectif - le
bonheur, la vision positive de la vie et le stress - et
une série de caractéristiques psychologiques
individuelles. Le bonheur et la vision positive de la
vie sont associés à une image positive de soi, au fait
que les autres ont une perception positive du sujet, à
I'estime de soi et au sentiment d'autonomie. Le
stress, quant à lui, était associé à un manque d'estime
de soi, au désir d'autonomie, au fait d'être de sexe
féminin, à la conscience de I'incapacité. Les sujets
éprouvant du stress sentaient que leurs incapacités les
empêchaient de réaliser leurs objectifs de vie. Ces
résultats soutiennent I'idée d'une relation entre
caractéristiques individuelles et qualité de vie perçue.

(c) Les préoccupations concernant Ie vieillissemeft
des personnes présentant une déficience intelleauelle
ont engendré des recherches sur la qualité de vie de
ces personnes. Brown (1993) réalise une revue des
recherches menées dans ce domaine et, dans une
perspective holistique, aborde des aspects comme le
réseau social et les loisirs ou le partenariat
parents/usagers/ professionnels. Ashman et Suttie
(1995) soulèvent la question des services pour
personnes âgées présentant une incapacité
intellectuelle et abordent la question de leur bien-être.
Enfin, \iladswirth, Harper et Mcleran (1995)
examinent les besoins des tavailleurs âgés présentant
un retard mental et discutent de l'adaptation du
système actrel de services afin de continuer le soutien
aux persoffres qui désirent se retirer de
l'environnement professionnel. Lorsçe ces personnes
prennent leur retraite, nombreuses sont celles qui
doivent faire face aux défis que collstituent une
mauvaise santé, la pauvreté ou I'isolement social. La
transition réussie vers la retraite doit être assurée par
des services de counseling professionnel, de planning
concenunt les loisirs et les programmes résidentiels.
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(d) Les cibles des éndes de qualité de vie se

diversifient: certaines concernent des aspects très
paniculiers, d'autres s'intéressent à ln famille des
personnes déficientes. Parmi les cibles très
particulières, nous pouvons citer la qualité de vie de
personnes bénéficiant de programmes spécifiçes de
traitement pour des troubles métaboliques génétiques
(Kurtz, Finucane, Hiland, Bottigleri, Sherwood et
Bennett, 194),laçalité de vie de personnes traitées
avec une diberzazepine (la Clozapine, Pary; 1994) ou
la çalité de vie envisagée darn une perspective rurale
(Heinlein, 1994).

Une autre direction est suggérée par Chubon, Clayton
et Vandergriff (1D5) Eri s'intéressent aux différences
de qualité de vie en fonction du type d'incapacité. Ces
chercheurs constatent que les scores des personnes

ayant un retard mental étaient significativement plus

bas çe ceux des personnes présentant des lésions de
la moëlle épinière, surtout aux items qui concernent
le contrôle, le soutien social et le niveau d'énergie.

Dans le cadre de la tendance à la diversification, les
publications récentes témoignent aussi de I'intérêt
pour la qualité de vie des familles (Bouchard, Pelchat,
Boudreault et Lalonde-Graton, t994) et, plus
particulièrement, des mères des personnes présentant

une déficience intellectuelle (Hong et Seltzer, 1995;

Smith, 1996). Sur une population de 461 mères
vieillissantes, ayant dispensé tout au long de leur vie

des soins à leurs enfants déficients, Hong et Seltzer
(1995) noænt les conséquences positives, sur le bien-
être psychologique, du fait d'assumer des rôles
multiples.

Dans une recherche très sophistiquée au plan

méthodologique, Smith (1996) constaæ que le bien-
être psychologique diminue le fardeau subjectif que
ressentent 225 mères âgées ayant assuré, à domicile,
des soins à leurs enfants déficients mentaux. En
même temps, Smith note que les facteurs objectifs de
stress et les ressources n'étaient pas en relation avec
le fardeau ressenti.

(ee) Les études de modéIisation de La qulité de vie
dans le champ de la déficience intellectuelle

progressent vers des modèIes plus complets. I'e
premier modèle - proposé par Borthwick-Duff en
1986, dans sa thèse de doctorat présenté à
I'Université de Californie (à Riverside) - comprenait
quatre dimensions: environnement résidentiel,
relations interpersonnelles, implication dans la
communauté et stabilité. En 1993, Schalock fait état
de cinq autres modèles et, plus récemment, Felce et
Perry (1995) proposent un modèle qui intègre des
indices objectifs et subjectifs et qui concerne cinq
dimensions: le bien-être physique, le bien-être
matériel, le bien-être social, le bien-être émotionnel,
le développement et I'activité. Partânt d'une analyse
exhaustive des définitions de la çalité de vie, Hughes
et al. (L995) décrivent un modèle conceptuel de la
qualité de vie comprenant quinze dimensions
majeures, chacune ayant plusieurs composantes: 1.
bien-être psychologiçe et satisfaction personnelle; 2.
relations sociales et interactions; 3. emploi; 4. bien-
être physique et matériel; 5. auto-détermination,
autonomie et choix personnel; 6. compétence
personnelle, adaptation communautaire et habiletés de

vie indépendante; 7. intégration à la communauté; 8.
acceptation sociale, statut social et ajustement
écologique; 9. développement personnel et

accomplissement; 10. environnement résidentiel; 1 1.

divertissements et loisirs; 12. normalisation; 13.
indicateurs individuels et socio-démographiques ; 14'

resonsabilité civique; 15. services de soutien reçus.

(f) Objet de recherche, la qualité de vie a
d' importantes implications pour I' intervention. Dans
le chapitre qu'ils ont élaboré pour La déficience
intellectuelle (Ionescu, 1993), Martin-Laval et Harvey
(1993) insistent sur le fait que le score global à
I'Index de qualité de vie G.a.) 

'doit aider
I'intervenant à améliorer graduellement les
caractéristiques de I'environnement de la personne

défrciente intellectuelle, ses conditions de vie, afin
que, peu à peu, la qualité de vie globale de la
personne s'améliore à son tour". En effet, la simple
lecture des items de I'I.Q. engendre une remise en
question des objectifs de programmation de
I'intervention.

Cette ændance à t'utilisation de la çalité de vie dans
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la planification de I'inærvention apparaît souvent chez
Schalock (1993b, c; 1994) çi envisage la çalité de
vie dans le contexte plus large du développement de
politiçes et de programmes, de l'offre de services et
de l'évaluation de programmes. La même tendance
est clairement identifiable dans I'article de Newton,
Horton, Ard, Lebaron et Sappington (1994) qui
s'intéressent à I'amélioration de la vie sociale des
personnes avec retard mental et chez Bertuola et
Mascarin (1994) qui proposent un prograrnme
expérimental qui vise, notamment, l'amélioration de
la qualité de vie. Notons, enfin, le travail de Reischl
et Wordes (1994) qui décrit un programme de
monitorage par des volontaires, conçu pour améliorer
la qualité de vie dans les foyers de groupe.

Après la normalisation, la valorisation des rôles

ASHMAN, A. F., SUTTIE, J. (1995) Changing existing
services for older people with an intellectual
disability. Australian and New Zealand Journal of
D evelopmental Disabilities, 20(3), 189-20/..

BAKER, F., INTAGLIATA, J. (1982) Quality of life in the
evaluation of community support systems.
Evaluation and Program Planning, 5, 69-79.

sociaux, I'intégration et I'appropriation, la qualité de
vie constitue un de ces concepts locomotive, source
d'énergie et de profonds remaniements dans
l'intervention et les attitudes face aux personnes
présentant une déficience inællectuelle. Son utilisation
entraînera plus d'efficacité dans les services offerts et
plus de respect pour les usagers de ces services. En
nous projetant dans le futur, nous pourrions nous
demander quel sera le concept qui occupera la place
que détient actuellement, dans le champ de la
déficience intellecûrelle, la Emlité de vie? Le congrès
de cette année de I'Association Internationale de
Recherche scientifique en faveur des personnes
Handicapées Mentales, congrès qui aura lieu, en
octobre, à Sion (en Suisse), nous offre peut-être la
réponse à cette question par son thème: le
partenariat!...

BELLAMY, G. T., NEWTON, J. J., LEBARON, N.,
HARNER, R. H. (1986) Forward life style
accountability in residential services for persons with
mental retardation. Published manuscrit. University
of Oregon: Specialized training program.

BERTUOLA, M., MASCARIN, S. (1994) Il corpo come
strumento di espressione integrale: Una esperienza
di animazione con ritardi mentali medio-gravi-
Italian Joumal of lruelleaive Impairment, 7(1) , IOL-
1 1 6 .

RESEARCH IN THE FIELD OF TIIE QUALITY OF LITE
OF PEOPLE WITH AN INTELLECUAL DISABILITY

Following the presentation (1) of the two types (objective and subjective) quality of life, (2) of the
assessment of çality of life and (3) of the quality of life as an index of deinstitutionalization and social
integration effects, the author presents six current trends in quality of life research: (a) is continuing
utilization in the study of deinstitutionalization effects; (b) major interest in subjective quality of life;
(c) snrdy of older mentally retarded people quality of life; (d) diversification of research targets (i.e.
interest for particular topics ard for families); (e) development of comprehensive models of quality of
life; (0 quality of life is not only a research target but also plays an important role in intervention.
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