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QUALITE DE VIE

Handicap et qualité de vie: est-ce compatible?

Résumé

15

Qualité de vie et handicap ne semblent pas faire bon ménage. L'article se penche sur les représentations sociales liées
a ces deux concepts et rappelle les fondamentaux qui constituent I'étre humain. Une proposition de modélisation an-
thropologique met en lumiére des vecteurs spécifiques influencant directement I’ impact de la situation de handicap
pour les personnes concernées et leur degré de participation sociale.

Zusammenfassung

Lebensqualitdt und Behinderung sind anscheinend nur schwer miteinander zu vereinbaren. Der Artikel befasst sich
mit den sozialen Vorstellungen, die im Zusammenhang mit diesen beiden Konzepten bestehen, und weist auf die
grundlegenden Aspekte des Menschen hin. Ein Vorschlag fir die Entwicklung eines auf den Menschen ausgerichte-
ten Modells zeigt die spezifischen Vektoren auf, welche die Auswirkungen der Behinderungssituation fr die betrof-
fenen Personen und den Grad ihrer sozialen Partizipation direkt beeinflussen.

Introduction

La préoccupation pour la qualité de vie n'est
pas nouvelle. Sous la forme du bien-vivre,
du bien-étre ou du bonheur, cette question
a traversé toutes les époques de I'histoire
humaine. Toutefois, malgré une certaine
évolution en la matiére, la qualité de vie et
le handicap ne semblent pas faire bon mé-
nage. Interprété comme le signe d'une souf-
france profonde et d'une accumulation de
difficultés, le handicap se pose en contra-
diction avec la notion méme de qualité de
vie. Cette contradiction est renforcée par les
représentations sociales que nous avons de
la situation de handicap. Tantdt infantili-
sant, tantot signe d'une souffrance ou en-
core d'un enfermement affectif, le handicap
est généralement percu comme une difficul-
té insurmontable, face a laquelle il faut faire
preuve de volonté et d'un courage excep-
tionnel pour l'accepter et I'assumer. Ces re-
présentations influencent également les
modélisations du handicap et mettent, no-
tamment, en avant le sentiment de culpabi-
lité des personnes concernées soit en raison
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de fautes commises ou du simple fait d'étre
porteur de pathologie. Pourtant, il est au-
jourd'hui possible d'affirmer qu'une cer-
taine compatibilité entre qualité de vie et si-
tuation de handicap est envisageable. Il est
pour cela nécessaire d'interroger les repré-
sentations de ce phénoméne que l'on ap-
pelle handicap pour se pencher sur les fon-
damentaux qui constituent I'étre humain et
envisager une modélisation anthropolo-
gique mettant en lumiére des vecteurs spé-
cifiques qui influencent directement I'im-
pact de la situation de handicap et le degré
de participation sociale.

De la notion de qualité de vie

Populaire depuis la fin des années 60, la no-
tion de qualité de vie reste un concept
quelque peu controversé, notamment en
raison d'une absence de consensus sur son
sens profond et sur la facon de la mesurer
(Bowling, 2005). Les bases de cette notion
universellement reconnue ont fait I'objet
d'une évolution tant dans sa dimension que
dans son application. Initialement, la quali-
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té de vie sappuyait sur un indicateur écono-
mique de prospérité générale et de bien-
&tre vécu au sein d'un pays donné. Petit a
petit, cette notion s'est élargie pour com-
prendre I'idée d'un index mesurable de bon-
heur, de satisfaction générale de la vie et de
santé, vu sous une perspective individuelle.

Aujourd’hui la notion de qualité de vie
tend a s'imposer comme un nouveau critére
du bien individuel et du bien commun. Elle
traduit notamment un ensemble d‘aspira-
tions diffuses, tant individuelles que collec-
tives, et valorise un modeéle de satisfaction
qui n'est pas exclusivement d'ordre maté-
riel. La notion de qualité de vie pose le défi
d'un nouveau projet de société.

Le concept de qualité de vie se heurte
a certains problémes conceptuels. Parmi les
catégories des problématiques identifiées
par Dupuis et al. (2000) nous retiendrons le
caractére objectif/subjectif, le lien entre
qualité et santé ainsi que son caractére mul-
tidimensionnel.

Initialement, I'évaluation de la qualité
de vie a porté principalement sur des as-
pects de situation fonctionnelle (Manificat,
Guillaud-Bataille & Dazord, 1993), notam-
ment en lien avec le degré d'aptitude d'un
individu a exercer des fonctions motrices ou
a acquérir un certain degré d'autonomie

La notion de qualité de vie tend
a s'imposer comme un nouveau critéere
du bien individuel et du bien commun.

(Rodary, 2000). Sur le constat de la capaci-
té de certaines personnes a s'accommoder
de leur situation particuliére, un certain
nombre d'études se sont focalisées sur les
stratégies de coping et ont recentré le dis-
cours sur le vécu subjectif de la personne
(Manificat et al., 1993). Si, initialement, le

faible degré d'aptitude de I'individu a exer-
cer des fonctions motrices et a acquérir un
certain degré d'autonomie semblait mettre
clairement en lumiére une incompatibilité
entre qualité de vie et handicap, la progres-
sive subjectivisation de la notion, en regard
avec la reconnaissance des stratégies de co-
ping, remet en cause ce postulat.

Davis et al. (2006) ont montré I'exis-
tence de différences au niveau des défini-
tions de la qualité de vie en général ou en
lien avec la santé. Selon les auteurs, la qua-
lité de vie est définie en termes de position
de vie, de fonctionnement, de sentiments a
propos du fonctionnement, d’existence ou
de différence entre le soi actuel et le soi
idéal. Dans une approche plus centrée sur la
notion de santé, elle se définit en termes de
fonctionnement, de sentiments a propos du
fonctionnement, de santé et de valeur ac-
cordée a la durée de vie. Wallander et al.
(2001) proposent une définition plus
consensuelle en mettant en évidence «la
combinaison du bien-étre objectivement et
subjectivement indiqué dans de multiples
domaines de la vie considérés comme sail-
lant dans la culture et le temps tout en ad-
hérant a des standards universels des Droits
de I'Homme ». Corten (1998), quant a lui,
considére que «la vie est de qualité si la vie
fait sens ». Finalement, I'OMS définit cette
derniére comme « les perceptions des indi-
vidus de leur position dans la vie, dans le
contexte d'une culture et d'un systeme de
valeurs au sein duquel ils vivent, ce en rela-
tion avec les buts, les espérances, les stan-
dards et les préoccupations» (The WHO-
QOL Group, 1993).

Le caractére multidimensionnel de la
qualité de vie semble étre unanimement re-
connu. Le nombre de dimensions varie se-
lon les auteurs. Un certain consensus
semble toutefois se dessiner autour de la
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prise en compte du fonctionnement phy-
sique (activités, énergie et douleurs), émo-
tionnel (estime de soi et images du corps
notamment), social (relations familiales et
relation avec les amis) et cognitif (perfor-
mances dans les activités de production)
(Calaminus et al., 2000).

La notion de qualité de vie résulte donc
de l'interaction complexe d'éléments objec-

QUALITE DE VIE

tifs et subjectifs qui font intervenir une plu-
ralité d'acteurs (notamment le contexte im-
médiat de vie de la personne concernée), et
traversent de multiples dimensions. Elle
renvoie notamment a la notion de santé, au
cadre de vie et de travail, a I'environnement
naturel et urbain, ainsi qu‘a une certaine
compréhension de l'idée de cohésion so-
ciale.

Traverse de dimensions
multiples

Qualité de vie

Fait intervenir une pluralité
d‘acteurs

Représentations sociales

et handicap

De par sa dimension subjective, la notion de
qualité de vie est directement influencée
par les représentations sociales de cette no-
tion et de celles du handicap. La théorie des
représentations sociales montre que le
noyau de la représentation est fonction de
I'objet lui-méme, des relations que I'acteur
entretient avec I'objet, ainsi que des conte-
nus idéologiques relatifs a I'objet (Abric,
1994). Les représentations sociales se pré-
sentent sous des formes variées, plus ou
moins complexes: images qui condensent
un ensemble de significations; systémes de
référence qui nous permettent d'interpréter
ce qui nous arrive, voire de donner un sens
al'inattendu; catégories qui servent a clas-
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ser les circonstances, les phénomenes, les
individus auxquels nous avons a faire ; théo-
ries qui permettent de statuer sur eux (Jo-
delet, 2007). Les représentations sociales
induisent chez l'acteur social une maniére
de penser et d'interpréter la réalité quoti-
dienne. Elles constituent une forme de
connaissance socialement élaborée et par-
tagée. Interface du psychologique et du so-
cial, elles sont le résultat de I'activité men-
tale déployée par les individus et par les
groupes pour définir leur position par rap-
port a des situations; des événements et
des objets qui les concernent.

Selon Morvan (1999), cing catégories
d'images sous-tendent les représentations
des personnes en situation de handicap.
Elles sont liées a I'objet du handicap, aux

Figure 1:
complexité

de la notion de
qualité de vie
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symptémes, aux déficiences, a ce qui est
observable dans les fonctionnalités, les re-
lations et les inadaptations sociales.

L'image sémiologique est celle qui met
I'accent sur le corps atteint, impotent et im-
puissant (pour le handicap physique) et sur
la trisomie, l'autisme et la maladie psy-
chique (pour la déficience intellectuelle).
C'est donc sur la déficience en termes de
manques et de pathologies que I'accent est
mis. L'idée véhiculée n'est pas celle de po-
tentialités susceptibles de se développer,
dans une dynamique évolutive et de pro-
greés.

Dans I'image figure porteuse, les per-
sonnes en situation de handicap sont per-
cues comme des enfants, méme si elles sont
adultes, incapables de s'insérer par leurs
propres forces dans la vie sociale et d'étre
autonomes. Ici encore, I'image est négative:
il s'agit de I'enfant en tant que manques,
alors que cette image devrait aussi évoquer
le dynamisme et la capacité d'évolution que
I'on attribue a I'enfant normal.

Cinqg catégories d‘images sous-tendent

les représentations des personnes en situa-

tion de handicap.

L'image secondaire traduit le retentisse-
ment du handicap. En effet, pour la per-
sonne en situation de handicap physique,
I'accent est mis sur l'assistance technique et
I'objet palliatif permettant la compensation
partielle du handicap. Toutefois, cette ap-
proche fonctionnelle maintient la vision né-
gative de la dépendance, de difficultés rela-
tionnelles, de différence stéréotypée. Quant
a la personne présentant une déficience in-
tellectuelle, elle renvoie a une image secon-
daire de monde clos et d'enfermement af-
fectif.

L'image affective représente le vécu de la
personne en situation de handicap. Le handi-
cap physique véhicule une image de vouloir-
vivre, de volonté de s'adapter, de capacité et
d'autonomie. La déficience intellectuelle ren-
voie a I'image affective vide et close. L'image
affective est donc positive pour la personne
handicapée physique et contraste avec les
images négatives de la personne déficiente
intellectuelle. Soulignons cependant qu'il y a
souvent association des images de défi-
ciences physiques et intellectuelles. La per-
sonne handicapée physique porte une image
de capacité d'en sortir, tout en étant affublée
d'incapacités; la personne handicapée intel-
lectuellement porte une image de non-com-
préhension et de repli sur soi, bien qu'on lui
attribue fréquemment une caractéristique
d'exubérance, de trop-plein affectif, d'enva-
hissement des autres.

L'image relationnelle sous-tend les re-
lations affectives que les autres ont avec la
personne handicapée. Un sentiment de ma-
laise et d'inadaptation de la société prévaut
a propos de la personne handicapée phy-
sique. Pour la personne déficiente intellec-
tuelle, c'est la peur du rejet qui prédomine.
Une capacité a développer une relation po-
sitive avec la personne déficiente intellec-
tuelle est attribuée aux professionnels: une
relation du je au tu mais ou le je du profes-
sionnel est dominant.

Les deux derniéres images sont les plus
handicapantes. Elles traduisent le vécu af-
fectif de la déficience qui attribue des af-
fects a la personne handicapée et identifie
son propre malaise par rapport au handi-
cap. Les images de désavantage, inadapta-
tion, crainte, malaise prédominent. Elles
sont prégnantes pour la personne défi-
ciente intellectuelle et sont compensées par
le désir de vivre et d'étre autonome attribué
a la personne avec un handicap physique.
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De I'influence des représentations
sociales sur les modélisations du
handicap

De ces diverses images découlent directe-
ment la perception et la modélisation que
I'on peut théoriquement faire de la notion
de handicap. Ainsi, pendant de nombreux
siecles, et encore aujourd’hui dans une
moindre mesure, le handicap a été considé-
ré comme la conséquence directe d'une pu-
nition infligée a un individu ou une famille
par une force extérieure. Iy a un lien cau-
sal direct entre la faute et la présence de
handicap. Ce dernier est un reflet de notre
impossibilité a contrdler de maniére ration-
nelle notre destinée. Lorsque le rationnel
ne suffit plus, la dimension morale prend le
dessus. Une telle approche ne peut qu‘ame-
ner une sorte d'oppression morale sur les
personnes en situation de handicap, ren-
forcant le sentiment d'enfermement et
d'isolement.

Depuis I'émergence de la pensée carté-
sienne et des connaissances en matiére mé-
dicale, le modele individuel ou médical du
handicap a pris une importance de plus en
plus grande. Ce modéle met en avant la
science comme solution a tous les pro-
blémes. Ainsi, toute distorsion a la norme
entre dans le champ de la santé et permet
le constat d'un dysfonctionnement, le dia-
gnostic de la pathologie et finalement la lé-
gitimation de I'incapacité. Ce modele sup-
pose la reconnaissance d'un fonctionne-
ment humain optimum et normé. Il repose
sur la nécessité de soigner, rééduquer et
réadapter tout en soulignant le fait que la
responsabilité de la réadaptation repose sur
les épaules de la personne concernée.

La distinction entre le modéle indivi-
duel et le modéle social a été décrite pour
la premiére fois par Oliver (1983). Tradi-
tionnellement, le modéle individuel carac-
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térisait I'approche qui dominait la notion
de handicap. Aujourd’hui, cest principale-
ment le modeéle social qui est utilisé pour
définir les frontieres actuelles des études
sur le handicap (Albrecht, Seelman et Bu-
ry, 2001). Le modéle social issu des ré-
flexions des années 70-80 est partielle-
ment théorisé a travers la classification in-
ternationale des fonctionnements de

I'OMS (CIF) et le modéle de développement
humain et processus de production du han-
dicap (MDH-PPH2) de Fougeyrollas (2010).
Cette perspective se refuse a réduire la si-
tuation d'atteinte a la santé ou de handi-
cap par les caractéristiques individuelles
des personnes, et prend en compte I'en-
semble des obstacles physiques ou socio-
culturels limitant la participation sociale
des personnes concernées (Ravaud, 2001,
p. 55).

Pour essayer de sortir de cette dualité
réductrice, quelques auteurs, dont Gardou
(1997), Stiker (2005) et Blanc (2006), se
sont interrogés sur la place des personnes
handicapées dans la société. Pour ce faire,
ils s'appuient tant sur les représentations
sociales du handicap que sur les rites d'in-
tégration en usage dans différentes
cultures. Les études menées par Elias et
Scotson (1997) sur la notion d'outsider
mettent en lumiére le fait qu'il nest nul be-
soin de traits physiques marquants, stigma-
tisants, ni de différence économique et
culturelle fondamentale, pour que s'éta-
blisse la différence. La différence se
construit par le simple fait qu'un groupe
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prédéfini en percoive un autre comme in-
trus, bizarre, non conforme voire menagant
pour l'identité.

Vers une nouvelle compréhension
humaniste de la notion de handicap
Comme nous l'avons vu, toutes les ap-
proches tendent progressivement a se rap-
procher d'un modéle conceptuel humaniste
qui définit la relation que chacun entretient
avec |'autre. Ces tentatives essaient toutes,
malgré tout, de mesurer un écart a la
norme, au fonctionnement optimal théo-
rique de tout étre humain. Or, I'étre humain
parfait (optimal) n'existe pas. Nos diversités
sont le signe méme de la richesse de I'hu-
manité. Reconsidérer I'humain au centre de
nos préoccupations en abandonnant les
concepts trop cartésiens de classification et
en adoptant un regard anthropologique,
permet |'identification d'éléments fonda-
mentaux qui nous définissent de maniére
universelle.

Adopter un regard anthropologique
permet l'identification d’éléments

fondamentaux qui nous définissent
de maniére individuelle.

Ces caractéristiques communes fondamen-
tales que l'on retrouve dans toute culture,
tout type de société peuvent étre listées au
nombre de cing, a savoir:

e une personne dans sa dimension identi-
taire: caractéristiques personnelles,
conscience de soi, émotions, images et
représentations personnelles, dévelop-
pement psychologique.

e une culture: savoirs, croyances, tradi-
tions, art, meeurs et coutumes, régles de
comportement acquises, patrimoine,
etc.

® un contexte: sociétal, politique, juri-
dique, économique, sanitaire, profes-
sionnel, privé.

e |a présence ou l'absence de singularité:
fonctionnement physique et cognitif,
présence ou absence de pathologie, ap-
titudes, capacités, performances.

e une histoire de vie: accumulation d'ex-
périence et d'émotions.

Si ces éléments, en interaction perpétuelle
les uns avec les autres, permettent de dé-
crire les fondamentaux du fonctionnement
humain, ils ne suffisent pas a expliquer la
situation de handicap ou le degré de parti-
cipation sociale de la personne. Ceux-ci
sont directement dépendants de la pré-
sence d’un certain nombre de vecteurs qui
favorisent la pleine inclusion de la per-
sonne dans la société. Ses vecteurs mé-
ritent le développement de recherches fu-
tures afin d'étre clairement identifiés. Tou-
tefois, a ce stade de nos réflexions, nous
pouvons citer les défis et opportunités of-
fertes par la société ol le groupe social
dans lequel la personne évolue, le sens
donné aux activités confiées a cette per-
sonne, la présence ou I'absence de rela-
tions interpersonnelles et d'interaction
entre |'individu et son entourage, la dimen-
sion subjective de la reconnaissance et de
la valorisation sociale de cette personne
ainsi que les capacités a gérer les tensions
et les conflits dans les relations interper-
sonnelles.

Bien s(ir ces éléments interagissent les
uns avec les autres et se construisent dans
une relation systémique qui contribue a
analyser les situations de maniére concréte
et individuelle par une approche holistique
de la personne et de ses caractéristiques
dans le contexte spécifique dans lequel elle
évolue.

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 4/2013



QUALITE DE VIE

21

Vecteurs de
participation sociale

Contexte

Sociétal
Politique
Juridique

Economigue
Familial
Professionnel
Loisirs
Sanitaire

Culture

Traditions - Rel

Croya

Singularité
Personne Corps
Pathologie
Aptitudes
Capacités
Performances

Comportements

Education
Relationnel

Challenges
Opportunités
Activités
Interactions
Reconnaissance
Confits

DE VIE

HISTOIRE

Conclusion

La qualité de vie est une notion multidimen-
sionnelle et partiellement subjective. Elle
s'inscrit pleinement dans une approche sys-
témique du fonctionnement de I'étre hu-
main et est également influencée par des
éléments de nature culturelle, de nature
contextuelle et de nature objective en lien
avec la santé et les données biomédicales.
La compatibilité de la qualité de vie avec la
situation de handicap est, naturellement,
conditionnée par notre perception de cette
derniére notion. Ainsi, il ne peut y avoir
compatibilité entre qualité de vie et handi-
cap que si nous acceptons de réviser nos re-
présentations sociales de la notion de han-
dicap. Cette révision doit tendre vers une
distanciation des prises en compte des pa-
thologies ainsi que par une valorisation
concréte des capacités et du role social des
personnes qui vivent en situation de handi-
cap. Celle-ci ne peut intervenir que par le
développement et le renforcement de vec-
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teurs spécifiques favorisant la participation
sociale tels que les défis et opportunités
proposés mais aussi la valorisation concréte
du réle social attribué par une collectivité
aux personnes en situation de handicap. En
ce sens, la notion de qualité de vie pose le
défi d'un nouveau projet de société. Comme
le dit si bien Jollien, philosophe en situation
de handicap (2011) : « Faire I'¢loge de la dif-
férence, c'est se vautrer dans I'apologie de
la comparaison. Faire I'éloge de la singula-
rité, c'est mettre en valeur la richesse de la
diversité ».
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