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Dans la synthèse de 
l’expertise INSERM 
(2016), l’expression 
« Qualité de vie »,

une page sur trois



La qualité de vie c’est quoi ?
Un concept large

Consensus sur le fait qu’il est 
important que la personne 

puisse être contente de sa vie et 
se sente bien 

/ 

que sa vie soit enrichissante, 
lui permette de vivre des 

expériences qui sont 
significatives pour elle

Bonheur
Bien-être

Satisfaction



Historique

1964    

Scientifique
(Schalock, Cummins, SIRG QoL. …)

Philosophique
(Platon, Socrate)

Sources : INSERM (2016); Haelewyck (2016)

Politique / droit 
(Lyndon Baines Johnson)

Santé
(OMS)

1972

R. Schalock

2002



Un concept 
multidimensionnel
(Schalock & Verdugo, 2002)

Domaines consensuels 
suggérés dans le cadre 

d’une consultation 
internationale sur la 

qualité de la vie 
(Schalock et al., 2002)

Schalock, R. L., & Verdugo, M. A. (2002). Handbook on quality of life for human service 
practitioners. Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Bien-être 
émotionnel

Bien-être 
physique

Bien-être 
matériel

Développement 
personnel

Inclusion 
sociale

Relations 
interpersonnelles

Auto-
détermination

Droits



Un concept 
multidimensionnel
(Schalock et al., 2011, 2007)

Domaines consensuels 
suggérés dans le cadre 

d’une consultation 
internationale sur la 

qualité de la vie 
(Schalock et al., 2002)

Schalock, R. L., Gardner, J. F., & Bradley, V. J. (2007). Quality of life for people with intellectual and other developmental disabilities: Applications across individuals, organizations, communities, 
and systems. Washington, DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.
Schalock, R. L., Keith, K. D., Verdugo, M. A. & Gómez, L. A. (2011). Quality of Life Model Development and Use in the Field of Intellectual Disability. In R. Kober (ed.), Enhancing the Quality of Life 
of People with Intellectual Disabilities (pp. 17-33), Springer.
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prédominants



La mesure de la qualité de vie

Verdugo et al (2005). Quality of life and its measurement: Important principles and guidelines
Journal of Intellectual Disability Research, 49(10):707-17
DOI: 10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x

Toutes les facettes du phénomène
domaines
& indicateurs

https://www.researchgate.net/deref/http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x?_sg%5B0%5D=YzN82v4kIG5dtkVXLuPVBMZZsyCTrZxkvn2wvHls2GckNt_kh0expySNwkppc5TbmFaLOFyAlRgteWzt3Koi_axuGA.jYEplCwqA_3xXdeFc6m5KRXDzKddpjGDqqGqI9279rA05k1jUXumc-gD55sZXwosVVTxDoA9mSWqlVqyHvjwJA


La mesure comprend un volet quantitatif et qualitatif
(Schalock et al., 2002; Summers et al., 2006)

Quantitatif Qualitatif

Par exemple : la nourriture

Source: Summers, J. A., Poston, D. J., Turnbull, A. P., Marquis, J., Hoffman, L., Mannan, H., & Wang, M. (2005).
Conceptualizing and measuring family quality of life. Journal of Intellectual Disability Research, 49(10), 777–783.



Autres exemples

Quantitatif Qualitatif

La santé
les relations sociales ou affectives

Les opportunités de choix
Le cadre de vie

Etc.



La mesure de la qualité de vie

Verdugo et al (2005). Quality of life and its measurement: Important principles and guidelines
Journal of Intellectual Disability Research, 49(10):707-17
DOI: 10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x

Toutes les facettes du phénomène
domaines
& indicateurs

Plusieurs angles de mesure
- objectif

- subjectif

https://www.researchgate.net/deref/http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x?_sg%5B0%5D=YzN82v4kIG5dtkVXLuPVBMZZsyCTrZxkvn2wvHls2GckNt_kh0expySNwkppc5TbmFaLOFyAlRgteWzt3Koi_axuGA.jYEplCwqA_3xXdeFc6m5KRXDzKddpjGDqqGqI9279rA05k1jUXumc-gD55sZXwosVVTxDoA9mSWqlVqyHvjwJA


Pourquoi est-il important de mesurer la qualité de vie

sous l’angle objectif ET subjectif ?
(Schalock et al., 2002; Summers et al., 2005).

Mesure objective basée sur ce qui est 
partagé par tous les êtres humains

Mesure subjective basée sur les 
préférences, l’expérience et le vécu de 

chacun

La moitié des articles consacrés à la qualité de vie des personnes polyhandicapées mesure les deux angles 



Exemple dans le champ de l’alimentation

• Préférences 
alimentaires 
(sensorielles)

• Habitudes alimentaires
• Contraintes organiques 

(allergies, intolérance 
etc.)

Ce qui est bon / enrichissant pour les uns, ne l’est pas forcément pour les autres
Ce qui est jugé bon/ enrichissant/agréable pour le plus grand nombre, 

ne l’est pas forcément par tous



La mesure de la qualité de vie

Verdugo et al (2005). Quality of life and its measurement: Important principles and guidelines
Journal of Intellectual Disability Research, 49(10):707-17
DOI: 10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x

Toutes les facettes du phénomène
domaines
& indicateurs

Plusieurs angles de mesure
- objectif

- subjectif
Observer si la qualité de 
vie varie en fonction des 

environnements
et des moments de la vie

https://www.researchgate.net/deref/http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2788.2005.00739.x?_sg%5B0%5D=YzN82v4kIG5dtkVXLuPVBMZZsyCTrZxkvn2wvHls2GckNt_kh0expySNwkppc5TbmFaLOFyAlRgteWzt3Koi_axuGA.jYEplCwqA_3xXdeFc6m5KRXDzKddpjGDqqGqI9279rA05k1jUXumc-gD55sZXwosVVTxDoA9mSWqlVqyHvjwJA


Pourquoi est-il important de mesurer la qualité de vie
dans plusieurs contextes et à différents moments ?
(Schalock et al., 2002; Summers et al., 2005).



La mesure de la qualité de vie est une 
démarche complexe

Deux études récentes sont parties à la recherche d’outils spécialement 
construits pour mesurer la qualité de vie des personnes présentant une DI

Heureusement il existe des outils 



24 outils 13 outils
- 8 Doublons
= 5 outils supplémentaires 

INTEGRAL Quality of Life Scale (Verdugo, Gomez & Atias, 2007)
Life Situation Survey (Chubon, 1987)
Personal Outcomes Scale (Claes et al. 2009)
San Martin Scale (Verdugo et al., 2013)
WHOQOL-DIS (WHOQOL-Dis Group. 2010)

1980-2008 1990-2014



24 outils 13 outils
- 8 Doublons
= 5 outils supplémentaires 

INTEGRAL Quality of Life Scale (Verdugo, Gomez & Atias, 2007)
Life Situation Survey (Chubon, 1987)
Personal Outcomes Scale (Claes et al. 2009)
San Martin Scale (Verdugo et al., 2013)

WHOQOL non spécifique
WHOQOL-DIS ID & WHOQOL-DIS-ID Proxy (OMS. 2010)

1980-2008 1990-2014



Questionnaire de choix  
de Stancliffe & Parmenter (1999)
(Traduction française : Uhlig, 2018)

Traduction française validée par A. Uhlig dans le cadre 
d’un travail de master en pédagogie spécialisée réalisé à 

l’Université de Fribourg

32 questions 
Mesure subjective (auto-rapportée)

https://szh-
shop.faros.ch/cms/szhprodtopic/Suchresultate/75535?searchstring=B2
96



http://www.who.int/mental_health/publications/whoqol/en/(le lien est externe)

http://www.who.int/mental_health/publications/whoqol/en/


. Personnes avec une DI sévères et
polyhandicapées

DI sévère à 
profonde

Difficultés 
motrices

Difficultés 
sensorielles

X Comment mesurer la 
qualité de vie  ?

Quels outils utiliser ? 

Groupe « sans voix » et souvent privé de droits (Arthur-Kelly et al. 2008; Goldbart & Caton, 2010)



24 articles

Europe, Etats-Unis, 
Canada et Australie



Chez les personnes polyhandicapées, 
la mesure subjective s’appuie sur les expressions de

• joie (Favell, Realon, & Sutton, 1996; Green &Reid, 1996)

• plaisir (Petry & Maes, 2006)

• émotions  (Vos et al., 2013)

• humeur  (Petry et al., 2010; Ross & Oliver, 2003; Vos, De Cock, Petry, Van Den Noortgate, & Maes, 2010b, 2013)

• satisfaction dans la vie de tous les jours (Lyons, 2005)

• intérêt (Petry et al., 2010; Ross & Oliver, 2003). 

• Observations du cpt
• Mesures physiologiques
• Questionnaires 

standardisés



Instruments

6 questionnaires 
- trames d’interview

QUOLIS*
(Ouelette-Kuntz, 1994)

QoL-PIMD***
(Petry et al., 2009)

MIPQ**
(Ross & Oliver, 2003 )

Life Satisfaction Matrix** 
(Lyons, 2005)

QUALIN+

(André et al., 2007 )

San Martin Scale+

(Verdugo et al., 2014)

*Volet objectif et subjectif
**Volet subjectif seulement
***Volet objectif seulement
+ Pas de distinction entre les deux volets 

Pour la mesure 
du volet subjectif,

On demande 
aux personnes 

proches
(famille, 

éducateurs,…)
(qui vivent ou 

connaissent bien la 
personne) si elles 
pensent que cette 

personne est 
contente de sa vie et 

se sent bien



MIPQ (Ross & Oliver, 1999)
THE MOOD, INTEREST, PLEASURE AND QUALITY OF LIFE
Traduction française et validation: Petitpierre & Jungo, 2011 

25 questions

• Mesure par les proches

• Volet subjectif



Basée sur le modèle théorique à 8 domaines

Confirmation 
statistique de 
l’existence des 

domaines 
comme entités 

distinctes



Exemple: 



Conclusions

• La mesure de la qualité de vie est importante
• Pour la personne et son entourage
• Pour les pouvoirs publics 

• La recherche dans le domaine de la QV est passée de la 
conceptualisation à une deuxième phase de recherche 
plus appliquée et plus participative

• Il existe plusieurs mesures de la qualité de vie 
méthodologiquement solides, mais peu sont encore 
disponibles en langue française 


