EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE DES PERSONNES
PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Henri Martin-Laval

"L’arithmétique est une mécanique qui donne la
colique 2 tous les catholiques et mal aux dents 2
tous les protestants!"

Cette comptine de notre enfance suprendra sans
doute les lecteurs d’une revue aussi sérieuse, mais
elle exprime bien le malaise conceptuel dans lequel
se situe I’évaluation de la qualité de vie des
personnes déficientes intellectuelles. En effet, en
face de la définition de ce concept de qualité de
vie, la difficulté premidre en est une
d’arithmétique, puisqu’il s’agit de quantifier une
qualité, exercice qui semble d’emblée voué 2
I’échec.

D’autre part, cependant, une telle évaluation, une
telle quantification apparaissent incontournables,
lorsqu’on se réfere, en particulier, A la déclaration
de Landesman (1986) qui affirme: "Un des buts
indéniables des services aux personnes affectées
d’une déficience intellectuelle est 1’amélioration de
leur qualité de vie." Or pour améliorer quelque
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chose, il est fort utile de commencer par la
mesurer! Difficulté, donc, mais également
nécessité, nécessité  d’évaluer, et, consé-
quemment, d’opérationnaliser le concept.

Et si, justement, il n’existe pas de définition
opérationnelle universellement acceptée de ce
qu’est la qualit¢ de vie (Baker et Intagliata, 1982),
c’est parce qu’il existe pratiquement autant de
définitions que de chercheurs qui s’intéressent 3 la
question. Qui plus est, ces définitions ne visent
qua formuler des balises conceptuelles
suffisamment claires pour permettre de les appliquer
a un instrument de mesure efficace qui sera une
échelle, ou un index de qualité de vie. C’est ce
qui explique ’extréme distance qui sépare des
auteurs comme Bigelow et al. (1982), pour qui la
qualitt de vie réfere au “bonheur" et 2
I'"actualisation”, et Pilon et al. (1991), qui
définissent la qualité de vie comme "ce qu’un
inventaire de qualité de vie mesure".
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Mais il ne faut pas noircir trop indéiment le portrait
de la recherche sur la qualité de vie. Un certain
consensus se dégage des travaux sur le sujet, et
tous s’accordent pour admettre que 1’évaluation de
la qualité de vie doit tenir compte d’au moins deux
composantes, des indicateurs sociaux - qui sont les
conditions de vie externes & la personne évaluée -
et des indicateurs psychologiques - qui sont les
événements de la vie de cette personne.

En fait, il semble que la solution la plus élégante
aux problémes de définition que pose la notion de
qualité de vie soit celle de Schalock (1990) qui
propose de considérer I’ajustement ("goodness of
fit") de la personne & son environnement comme le
crittre de qualité de vie. C’est d’ailleurs dans
cette perspective que se situe I'L.Q., l'index de
qualité de vie mis au point par le Centre Butters et
P’Institut des Erables (1991). Cet outil de mesure
de 1a qualité de vie permet d’apprécier "I’ utilisation
que fait la personne évaluée des ressources mises
3 sa disposition par son environnement”. Qui plus
est, cette évaluation de la qualité de vie se fait de
facon objective, c’est-a-dire en interrogeant, non
pas la personne évaluée, mais bien son
représentant, la personne qui la connait le mieux.

En effet, une fois que les deux types d’indicateurs
sont ainsi définis, reste la question de préciser la
facon de les mesurer. Et ici encore, deux solutions
sont proposées dans les écrits: les techniques de
mesure objectives, et les techniques subjectives.
Les mesures dites objectives interrogent
I’environnement de la personne déficiente
intellectuelle a travers un “représentant” du dit
environnement, généralement un employé d’un
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centre de services. Les plus connues de ces
mesures sont sans doute le PASSING
(Wolfensberger et Thomas, 1988) et I'Index de
Bonnano et al. (1977) traduit en frangais par
Portelance (1988). Dans le cas des mesures
subjectives, oll l'on interroge directement la
personne déficiente intellectuelle sur la satisfaction
qu’elle ressent face a ses conditions de vie, la
technique d’évaluation la plus utilisée est 1’Echelle
de satisfaction du mode de vie mise au point par
Heal et Chadsey-Rush (1985).

Les échelles subjectives ont bien siir ’avantage de
se préoccuper directement de l'opinion de la
personne évaluée; en ce sens, elles sont plus
proches sans doute de la philosophie de la
valorisation des rdles sociaux, 1’arriere-petite-fille
du principe de normalisation. Cependant, comme
Heal lui-méme le fait remarquer, en compagnie de
son confrére Sigelman (1985), ce type de mesures
favorise ’apparition de biais dans les réponses. Et
en particulier, dans le cas des personnes déficientes
intellectuelles, la tendance a I’acquiescement, la
désirabilité sociale, et le manque de fidélité des
réponses sont des facteurs qui rendent les résultats
peu valides.

La question de la mesure de la qualité de vie des
personnes déficientes intellectuelles n’est donc pas
réglée, comme on peut le constater. Il demeure
que le fait que tant de chercheurs s’en préoccupent
et tentent de I’analyser de la fagon la plus efficace
possible démontre et favorise une évolution des
mentalités qui ne peut qu’améliorer en bout de
ligne 1a dite qualité de vie.
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