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Santé mentale au Québec, 1993, XVII], 2, 9-20

Qualité de vie et qualité des services

Céline Mercier”

Ce numéro de Santé mentale au Québec se situe a ’enseigne de la
qualité: qualité des services et qualité de vie, deux themes fonda-
mentaux du mouvement de la réadaptation psychosociale. Il réunit
des chercheurs qui ont contribué a développer la recherche sur la
qualité de vie objective et subjective dans le domaine de la santé
mentale, et Leona Bachrach qui fut I'une des toutes premiéres a
proposer que la qualité de vie devienne une préoccupation fondamen-
tale des services développés a I’intention des ex-patients psychiatri-

ques (Bachrach et Lamb, 1982).

Dans le contexte de la désinstitutionnalisation, la notion de
qualité de vie a profondément modifié la maniere de concevoir les
services de réadaptation et de soutien a la vie dans la communauté
(Corten, ce numéro). L’émergence de cette notion a opéré un double
déplacement, le premier du champ de la pathologie a celui des condi-
tions de vie, et le second de I’évaluation objective des besoins et de
services a celui des perceptions subjectives. En d’autres termes, la
notion de qualité de vie a introduit une nouvelle problématique, celle
de la vie quotidienne des personnes qui connaissent des problémes
séveres et persistants de santé mentale, de leur expérience de vie et
de leur évaluation de cette expérience.

Les travaux réalisés a partir de cette nouvelle problématique
depuis une dizaine d’années sont de deux ordres. Les uns sont plutdt
descriptitfs et comparatifs et visent a une meilleure connaissance des
conditions de vie dans la communauté et des perceptions de ces
conditions de vie. Ces recherches posent aussi la question des fac-
teurs qui contribuent a une perception plus ou moins favorable des
conditions objectives de vie et aux processus sous-jacents a I’évalua-
tion subjective de la qualité de vie. Un second courant est composé
des recherches évaluatives qui étudient ’impact des programmes
d’intervention et des services sur la qualité de vie objective et subjec-

* L’auteure, Ph. D., est chercheure a 'unité de recherche psychosociale de I'hopital
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tive. Dans le cadre de ces recherches, des instruments spécifiques
pour I’évaluation de la qualité de vie chez des personnes souffrant de
problémes de santé mentale ont été développés (Lehman et Burns,
1991; Bell, ce numéro; Dazord et al., ce numéro).

A I’heure actuelle, un certain nombre de conclusions peuvent
8tre tirées de ces recherches, puisque leur volume est maintenant
suffisamment important pour qu’on puisse observer certaines conver-
gences dans les résultats. Cette bréve revue des travaux dans le
domaine vise a donner un apergu de ces convergences et a en dégager
les enseignements du point de vue de I’organisation des services. De
telle sorte que les études sur la qualité de vie puissent contribuer a la
qualité des services.

Les études descriptives

C’est donc dans le contexte de la crise de la désinstitutionnali-
sation que la notion de qualité de vie a trouvé sa place dans le
domaine de la santé mentale, alors qu’elle était déja utilisée depuis
les années 40 dans le domaine de la santé physique (Hollandworth,
1988; Najman et Levine, 1981). D’emblée, elle fut associée aux
conditions de vie objectives et subjectives, alors qu’en médecine
physique la notion de qualité de vie fait davantage référence aux
fonctionnements dans les domaines somatique, cognitif, émotif, so-
cial et vocationnel (Mercier et Filion, 1987).

Les études descriptives s’inspirent des enquétes réalisées aupres
de la population générale ol I’on aborde la perception des conditions
de vie en fonction de différents domaines (Andrews et Withey, 1976;
Atkinson, 1979; Campbell et al., 1976). Lorsqu’on compare ainsi la
qualité de vie des personnes qui ont des problémes séveres de santé
mentale a celle de la population générale, celles-ci apparaissent com-
me nettement défavorisées, méme en comparaison des groupes les
plus démunis (Baker et Intagliata, 1982; Huxley et Warner, 1991;
Lehman et al., 1992). Les domaines de la situation financiére, des
loisirs et des activités sociales, des relations interpersonnelles et
familiales sont ceux ol les perceptions sont les plus négatives.

En ce qui concerne le lieu de résidence, les conclusions de
toutes les études qui ont comparé différents types d’arrangement
résidentiel vont dans le méme sens, qu’elles aient été effectuées en
Angleterre, au Canada ou aux EtatsUnis; les personnes hospitalisées
a I’hopital psychiatrique ou a I’hdpital général ont une perception de
leur qualité de vie plus négative que celles qui vivent dans la commu-
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nauté (Lehman et al., 1986; Lehman et al., 1991). Parmi les personnes
non hospitalisées, celles qui vivent dans les milieux plus encadrés,
hotel-unité psychiatrique (Simpson et al., 1989), traitement résiden-
tiel intensif (Warner et Huxley, ce numéro), familles d’accueil
(Lehman et al., 1991; Levitt et al., 1990; Mercier, 1989) sont moins
satisfaites que celles qui vivent en milieu plus ouvert. Il faut cepen-
dant noter que les personnes qui vivent dans les environnements les
plus contraignants sont aussi celles qui présentent les problémes les
plus séveres du point de vue du diagnostic et du niveau fonctionnel.

Les déterminants de la qualité de vie

Dans le cadre de ces études descriptives, les chercheurs se sont
aussi intéressés aux variables associées & une évaluation plus ou
moins positive de la qualité de vie globale. De facon constante, il
apparait que les perceptions subjectives dans certains domaines de la
vie ont plus d’influence sur la satisfaction pour la vie en général que
des caractéristiques socio-démographiques ou les conditions objecti-
ves de vie. Les domaines qui ont le plus de poids pour I’appréciation
de la vie en général sont la satisfaction quant a la santé, I’occupation
du temps (travail ou occupation principal et loisirs), les relations
sociales, ceux qui sont le plus fortement corrélés au sentiment global
de bien-étre sont le fait de ne pas avoir été victime d’un vol ou d’une
agression, un moindre usage des services de santé, davantage de
contacts sociaux privilégiés et plus d’intimité a son lieu de résidence
(Lehman et al., 1982; Lehman, 1983).

Par ailleurs, plusieurs études tendent a démontrer 1’existence
d’une relation entre le niveau fonctionnel et la qualité de vie subjec-
tive. En population, il apparait que la perception de sa performance
(Abbey et Andrew, 1985), la satisfaction avec ses accomplissements
(Bubolz et al., 1980) ou son efficacité personnelle, le niveau d’adap-
tation en général (Zautra et Goodhart, 1979) sont fortement corrélés
a la satisfaction de la vie en général. De méme, dans les études
effectuées auprés de personnes qui ont des problemes sévéres de
santé mentale, les corrélations sont élevées entre différentes mesures
de niveau fonctionnel, d’autonomie et d’adaptation et la qualité de
vie subjective (Baker et al., 1982; Franklin et al., 1986; Lepkiffer et
al., 1988; Mercier et King, sous presse; Rosenfield et Neese-Todd,
1993).

Ces résultats représentent la contre-partie empirique de modéles
explicatifs de qualité de vie. Suivant le modele de I’adaptation de
Bigelow et al., (1982), la qualité de vie d’une personne dépend, d’une



12 Santé mentale au Québec

part de la satisfaction de ses besoins par les ressources disponibles
dans son environnement et d’autre part, de sa performance ou de
I’actualisation de ses habiletés en réponse aux demandes de la société
(accomplissement des roles). Baker et Intagliata (1982) exposent un
modéle fondé sur les relations entre les variables du milieu, la percep-
tion de ses conditions de vie (I’expérience individuelle), 1’état de
santé physique et mentale et les comportements d’adaptation et de
coping. Pour Fabian (1990), il existe des liens étroits entre le fonc-
tionnement adaptatif et la satisfaction face a la vie. Tous ces modeles
ont en commun d’établir des liens entre différentes dimensions des
capacités et des réalisations personnelles et de 1’adaptation et la
qualité de vie. Ce qui semble appuyé par les donnés empiriques.

L’impact des services sur la qualité de vie

La qualité de vie a d’abord été utilisée comme critére de résultat
pour I’évaluation de programmes de désinstitutionnalisation. Dans ce
contexte, la qualité de vie objective apparait toujours meilleure dans
la communauté qu’a I’hopital (Bigelow et al., 1991; Dickey et al,,
1981; Gibbons et Butler, 1987; Okin et al., 1983; Okin et Pearsall,
1993; Pinkney et al., 1991; Stein et Test, 1980). Les domaines oit
I’'impact des programmes est le plus évident sont ceux reliés au lieu
de résidence, aux besoins de base, aux relations interpersonnelles, au
bien-&tre psychologique et a I’emploi du temps. Par contre, il est plus
rare que 1’on observe un changement significatif par rapport a I’em-
ploi ou aux études et aux revenus (Baker et al., 1992; Bigelow et
Young, 1991b; Field et Yegge, 1982; Franklin et al., 1987; Goering et
al., 1988; Mercier et al., 1992; Wright et al., 1989).

Certaines €tudes les plus récentes sur 1’évaluation de program-
mes de case management vont par ailleurs conclure qu’il n’existe pas
de liens évidents entre le fait de recevoir des services et la perception
de la qualité de la vie dans un domaine particulier ou en général
(Bond et al., 1988; Cutler et al., 1987; Field et al., 1982; Franklin et
al., 1987; Hachey et Mercier, 1993; Huxley et al., 1992). Cette
absence d’impact est parfois expliquée par le fait que ces services de
case management ont été implantés dans des milieux déja bien pour-
vus de services ou qu’ils sont offerts & des personnes déja bien
desservies. Si bien que, dans ces circonstances, la coordination des
services n’offre rien de plus. Cependant, il apparait aussi significatif
que ces services ne sont pas dispensés a des personnes désinstitution-
nalisées, mais plutdt & des personnes qui n’ont jamais fait de tres
longs séjours a 1’hdpital psychiatrique. De telle sorte que leur point
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de référence dans I’évaluation de la qualité de vie n’est plus la vie a
I’hopital, mais bien leurs perceptions de ce qu’est une bonne vie dans
leur milieu proche ou dans la communauté en général. Dans ce
contexte, la distance entre ce qui est et ce qui est souhaitable pourrait
étre plus grande, et en conséquence, la satisfaction moins élevée. Ce
qui ameéne & considérer les processus a la base de I’évaluation subjec-
tive de sa qualité de vie.

I’évaluation de la qualité de vie subjective

Malgré son usage de plus en plus courant en recherche, la notion
de qualité de vie conserve ses zones grises. Il est reconnu que les
caractéristiques socio-démographiques et les conditions objectives
de vie n’ont que treés peu d’impact sur la qualité de vie subjective,
méme en population générale (Andrews et Robinson, 1991; Diener,
1984). De la méme maniére, I’amélioration ou la détérioration des
conditions objectives de vie n’entraineront pas nécessairement une
modification correspondante dans la perception de la qualité de vie
subjective. Les notions d’aspirations et d’adaptation permettent de
rendre compte de ces observations.

Suivant les auteurs qui se sont intéressés a la qualité de vie
subjective parmi la population générale (Calman, 1984; Campbell et
al., 1976; Emmons et al., 1985; Michalos, 1980; Michalos, 1985), le
jugement sur la qualité de la vie en général ou par domaines s’effec-
tue sur la base de la comparaison entre ce qui est (la situation
actuelle) et ce qui devrait étre (les aspirations). Ces aspirations sont
elles-mémes déterminées par 1’expérience passée la plus positive, en
référence a la situation des proches ou en comparaison avec la situa-
tion moyenne dans son milieu. Il semble aussi que les personnes
s’adaptent aux événements et réajustent leurs aspirations et leurs
attentes en fonction des conditions extérieures ou de leur réalité
personnelle. Ainsi, une personne qui souffre d’une incapacité a la
suite d’un accident, par exemple, modifierait ses aspirations a la
baisse et, en conséquence, se satisferait de moins. A I’inverse, un
gagnant de la loterie éléverait son niveau d’aspirations a la mesure de
sa nouvelle situation financiére (Brickman, 1978). Calman (1984) a
de méme démontré que le fossé entre les aspirations et les réalisations
peut varier chez des patients atteints de cancer suivant que leur santé
s’améliore ou se détériore en relation avec I’efficacité du traitement
ou les progres de la maladie. On comprend ainsi qu’une personne qui
se dit satisfaite de sa qualité de vie puisse s’étre adaptée a la baisse,
suivant un processus de résignation acquise. Par contre, le contact
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avec un environnement plus favorisé, la fréquentation d’un milieu
plus stimulant, comme cela peut se produire a travers la participation
a un programme de réadaptation ou a un service quelconque, pourrait
avoir pour effet de hausser le niveau d’aspiration, et en conséquence
d’entrainer a court terme, une baisse de la satisfaction.

La littérature sur la qualité de vie subjective des personnes
suivies en psychiatrie attire aussi I’attention sur les investissements
face a un domaine donné de fonctionnement, sur I’importance qu’on
lui accorde (Dazord et al., ce numéro). Suivant Anthony (1980) et
Barris et ses collaborateurs (1985, 1988), I'implication dans une
activité significative est essentielle a la qualité de vie et a I’adaptation
des patients psychiatriques au long cours. La participation a une
activité de réadaptation, de loisir, ou sociale ne suffit pas en soi a
améliorer la qualité de vie subjective. Encore faut-il qu’elle ait un
sens et corresponde a un intérét réel. Ainsi, une recherche qualitative
aupres de participant(e)s a un programme d’appartements protégés a
montré que ces appartements contribuent de facon significative a la
qualité de vie objective. Par contre, au plan subjectif, la satisfaction
est peu élevée, puisque, suivant les participant(e)s, le fait d’habiter
dans ce type de résidence et de participer aux activités du programme
ne fait que renforcer le sentiment de vivre dans des filieres d’excep-
tion par rapport au courant principal de la société (Mercier, 1986).

Qualité de vie et qualité des services

I ne faudrait pas conclure de 1’absence de relation directe entre
les conditions de vie objectives et la perception subjective que 1’on
puisse se désintéresser des conditions réelles de vie des usagers des
services. Au contraire, les études sur la qualité de vie sont porteuses
d’indications sur les fagons d’améliorer la qualité de vie objective
aussi bien que la qualité de vie subjective. Ces indications quant a la
qualité des services s’inscrivent sous quatre points de vue différents:
le type de services a offrir, les programmes de réadaptation, les
perceptions des clienteles et la qualité de vie des intervenant(e)s.

Les études descriptives ont permis de connaitre les perceptions
des personnes avec des problémes séveres et persistants de santé
mentale qui vivent dans la communauté. Dans certains domaines de
la vie, les participant(e)s aux enquétes expriment une insatisfaction
marquée: travail, loisirs, relations sociales privilégiées, revenus. Ces
domaines correspondent a des types de services qui pourraient, de ce
point de vue, étre considérés comme prioritaires. Les recherches
descriptives attirent aussi 1’attention sur certaines dimensions des
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services qui pourraient avoir un impact significatif sur la qualité de
vie des clienteles. Les préoccupations manifestées pour la sécurité,
Pintimité et de fagon générale des milieux de vie les moins contrai-
gnants possible en sont des exemples.

Les relations observées entre le niveau fonctionnel, la satisfac-
tion face a ses performances et la qualité de vie subjective démon-
trent 1’importance de programmes de réadaptation qui visent la ré-
duction des incapacités et I’actualisation des potentialités. 11 apparait
cependant qu’une intervention en réadaptation aura d’autant plus
d’impact sur la qualité de vie qu’elle correspond a un domaine
d’investissement pour la personne. En ce sens, le travail de réadapta-
tion gagne a s’appuyer sur les champs d’intéréts de la personne et a
tenir compte de ses aspirations.

En tant que processus dynamique, fondée sur les aspirations et
les investissements individuels, la notion de qualité de vie contribue
a recentrer les services sur les clientéles. La qualité des services, du
point de vue de I’usager, c’est qu'on le considére comme une per-
sonne ayant des valeurs et des aspirations personnelles. Pour répon-
dre a ses valeurs et a ses aspirations, la personne élabore un certain
nombre de stratégies. Or, pour I’élaboration de ces stratégies, les
personnes avec des problémes séveres et persistants de santé mentale
disposent de peu de moyens et surtout de peu de contrdle sur leur
environnement (Lecomte, 1991). Une intervention centrée sur la
qualité de vie qui viserait a optimiser ces stratégies, pourrait s’exer-
cer a trois niveaux. Au niveau de I’identification des attentes et des
aspirations d’abord, de leur mise en perspective en fonction des
possibilités réelles, puis de leur mobilisation dans des projets. Au
niveau des comportements et des fagons habituelles de transiger avec
la vie quotidienne, de manieére a augmenter I’efficacité courante et a
multiplier les événements sources de satisfaction et finalement, au
niveau des alliances actualisées et potentielles avec des acteurs du
milieu proche, de fagon a optimiser les stratégies d’adaptation de la
personne.

Enfin, on aurait tort de penser que les services ne sont que des
moyens vers une meilleure qualité de vie de leurs usagers. En fait, ils
participent directement a cette qualité de vie, puisqu’ils représentent
une partie importante de la vie des personnes qu’ils desservent.
Suivant une enquéte américaine, plus de la moiti€ des événements
quotidiens rapportés par des patients psychiatriques ambulatoires
sont reliés au fait de fréquenter un service (Baker et al., 1985). La
qualité de I’environnement physique, matériel et organisationnel
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d’un service, la qualité de vie au travail des intervenant(e)s sont donc
des composantes directes de la qualité de vie des usagers.

Conclusion

La notion de qualité de vie entraine un certain recadrage de la
qualité des services, par l'introduction de dimensions telles que
I’adaptation pergue, les aspirations et les investissements. Suivant le
modele de qualité de vie centré sur 1’adaptation, la qualité de vie est
le produit du rapport entre les besoins de la personne et les ressources
du milieu d’une part, et entre les performances de la personne et les
attentes du milieu, d’autre part. Dans le cadre de ce modéle, le travail
en santé mentale n’est pas uniquement de 1’ordre du service direct
pour satisfaire des besoins et du développement des habiletés pour
répondre aux attentes du milieu. Il reléve aussi d’une négociation
entre les besoins et les ressources de la personne et le milieu, de fagon
a lui permettre de prendre avantage des ressources et des possibilités
de ce milieu et d’y jouer un rdle significatif. Un service de qualité se
congoit ainsi comme intégrant une dimension de travail sur le milieu,
et plus précisément sur les attentes de ce milieu par rapport a la
personne psychiatrisée, de telle sorte que celle-ci y trouve une place
qui corresponde a ses capacités et a ses attentes. La notion de qualité
de vie contribue ainsi a situer la personne qui connait des problémes
séveéres de santé mentale comme une personne préoccupée, comme
tout un chacun, de son bien-Etre et de la réalisation de ses aspirations.
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