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Il n'existe plus guére d’institution aujourd’hui qui n‘ait
pas, comme objectif principal de ses directives, la qua-
lité de vie pour les personnes ayant besoin de soutien.
Mais que faut-il vraiment comprendre par «qualité de
vie»? Et comment une institution peut-elle réaliser
une qualité de vie pour les personnes ayant besoin de
soutien, qui soit adaptée a chaque personne? Pour ré-
pondre a ces questions, CURAVIVA Suisse, I'association
faitiere de plus de 2500 institutions membres, a déve-
loppé en collaboration avec I'Institut des sciences de
I'éducation de I'Université de Zurich, la conception de
la qualité de vie présentée ici.

Cette conception de la qualité de vie se fonde, d’'une
part, sur des résultats de la recherche en général; elle
trace, d'autre part, une approche empirique, mon-
trant comment réaliser la qualité de vie dans un cadre
institutionnel. La conception de la qualité de vie rem-
plit une fonction précieuse en particulier parce qu’elle
justifie et résume les valeurs, droits et positions repré-
sentées dont découlent, dans une deuxieme étape, les
objectifs, mesures et prestations.

Aussi, la conception de la qualité de vie s'oriente-t-elle
vers les besoins des personnes ayant besoin de soutien.
Car la qualité de vie est définie et percue differemment
selon les personnes: elle est individuelle. De méme que
toute autre personne, celle qui est en situation de deé-
pendance a aussi le droit a I'acceptation, a I'estime de
soi, au développement personnel et a étre traitée avec
respect et dignité. Compte tenu de ce contexte, toute
stratégie, mesure et prestation de service élaboree et
proposée dans le cadre institutionnel doit avoir en
point de mire la meilleure qualité de vie possible des
personnes ayant besoin de soutien.

La conception de la qualité de vie présentée ici sert de
base aux institutions, aux professionnels et aux ins-
tances politiques qui s'occupent de personnes qui, en
raison de leur déficit physique, psychique et/ou social,
dépendent de mesures particulieres en matiere d’édu-

1 Documentation de base détaillée de la conception
de la qualité de vie sous www.curaviva.ch/qualite
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cation, d’encouragement, de soutien, de soins et d’ac-
compagnement.

La conception de la qualité de vie crée une systéma-
tique qui sous-tend le processus de réflexion néces-
saire afin d’atteindre une qualité de vie adaptée a
chaque individu. De méme, elle permet aux profes-
sionnels qui sont en contact avec des personnes ayant
besoin de soutien de prendre les décisions respective-
ment qui conviennent et celles qui sont les mieux
orientées vers la qualité de vie.

La conception de la qualité de vie comprend, a |a fois,
des références systématiques a la théorie et un instru-
ment empirique pour responsables d'institutions, soi-
gnants et accompagnants, le «modele de la qualité de
vie». Ce modeéle assure que tous les domaines princi-
paux de la qualité de vie soient pris en considération et
ajustés entre eux. Elle offre un dispositif qui permet
aux professionnels de se rapprocher des personnes ac-
compagnées et se familiariser avec leur qualité de vie
individuelle. Elle ne prescrit pas ce quifait la qualité de
vie, mais elle permet de prendre conscience des condi-
tions et des contenus de cette qualité.

Lobjectif principal visé est que la qualité des relations
entre accompagnants et accompagnés s'améliore au
bénéfice de tous les participants — avec, en fin de
compte, I'effet positif qui en résulte sur la perception
de l'institution de la part des proches, de la société et
du monde politique.

DrIgnazio Cassis
Président de CURAVIVA Suisse

D' Hansueli Mosle
Directeur de CURAVIVA Suisse

Berne, le 15 mai 2014



Le lien entre la conception de la qualité de vie et les modéles et concepts existants
La conception de la qualité de vie présentée ici se fonde sur la dignité humaine

et 'ensemble des droits de ’'homme qui en découlent. Elle se réfere en outre a des
approches connues de la recherche dans les domaines du bien-étre, du social

et de la santé. Elle sera donc considérée comme fondamentale et globale pour ce
qui est de la position éthique et sociale, mais elle est également le reflet des
concepts, modeles, normes et/ou instruments existants.

Cela vaut en particulier pour:
la Charte de |a société civile pour le respect de la dignité des personnes agées
(CURAVIVA Suisse, Association suisse des services d’aide et de soins
a domicile, curahumanis, Alzheimer, Pro Senectute Suisse, CRS, ASI, UBA Suisse;
2010)
la qualité de vie dans les homes (CURAVIVA Suisse; 2005)
les bases pour une attitude responsable dans les homes et les institutions
(CURAVIVA Suisse; 2010)
la Charte pour la prévention des abus sexuels, de la maltraitance et d’autres formes
de violation de I'intégrité (CURAVIVA Suisse, agogis, autisme suisse, avenirsocial,
cerebral, SocialBern, insieme, INSOS Suisse, procap, pro infirmis, ASHM, vahs; 2011)
le financement fondé sur les besoins et le sujet
I'orientation selon le contexte social
les indicateurs de qualité des soins palliatifs
les concepts cantonaux pour les personnes handicapées et les prescriptions qui
en découlent pour I'assurance qualité, la saisie des prestations et le financement
les trois instruments d'évaluation des soins requis (BESA, RAI/RUG, Plaisir)
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2. Qualité de vie —la clé pour une vie réussie

Les activités et les contacts avec les personnes ayant
besoin de soutien, c'est-a-dire avec des besoins parti-
culiers d¢ducation, d'encouragement, de soutien, de
soins et d'accompagnement, sont régis par des va-
leurs qui expriment et sous-tendent des objectifs dif-
férents — par exemple, la participation entiére a la vie
sociale, le transfert de compétence a I'individu (em-
powerment), la santé, 'autodétermination, I'égalité
des chances, le fair-play dans l'attribution des chances
et la normalisation. Les approches qui sont discutées
aujourd’hui dans les milieux professionnels sont si
nombreuses qu’il est difficile d'en garder une vue d’en-
semble. De plus, ces idées directrices présupposent
toutes des conditions normatives exigeantes, qui ne
bénéficient ni d’'un large consensus au niveau de la
société, ni d’'une reconnaissance généralisée au sein
des disciplines philosophiques ou pédagogiques.

La conception de la qualité de vie présentée ici évite
les problématiques liées a la justification/la légitima-
tion de ces approches, dans la mesure ou elle reprend
pour l'essentiel les propositions de valeurs, les met en
rapport entre elles et les connecte. De cette maniere
surgit une conception de la qualité de vie qui se fonde
sur une compréhension large de la «qualité de la vie».

Comme pour tout individu, la qualité de vie des per-
sonnes ayant besoin de soutien repose essentielle-
ment sur des facteurs d’ordre objectif et subjectif. Les
facteurs objectifs sont ceux qui influencent I'individu
de I'extérieur. En font partie tant I'environnement que
la situation géographique, les contextes politiques et
les facteurs techniques, psychosociaux et sociocultu-
rels. Les facteurs subjectifs sont les données et les ca-
ractéristiques individuelles de chaque personne,donc,
par exemple, la couleur de la peau, le sexe, les convic-
tions politiques ou religieuses, la biographie, le patri-
moine, les aptitudes et la santé — mais aussi I'appré-
ciation de sa propre vie selon les valeurs et les objectifs
sur lesquels se fonde la conception personnelle d’'une
vie réussie.

Au surplus, toutes les conceptions de qualité de vie

sont aujourd’hui associées fondamentalement a la
conviction que le bien-&tre individuel s’oriente direc-
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tement vers des facteurs sociétaux percus comme
réalisables (p.ex.autonomie et solidarité); ce bien-étre
s'oriente aussi vers les conditions a remplir (p.ex. sen-
sibilisation et politique adéquate lors du traitement
de thémes du vieillissement ou des déficits) et vers les
structures (p.ex. la participation sociale est rendue
possible sur le plan technique et de I'expression ver-
bale).

Toute compréhension de la qualité de vie regroupe des
facteurs objectifs et subjectifs; elle doit montrer quels
sont les pdles qui permettent d’apprécier si une vie est
réussie et dans quels domaines il est nécessaire de
relancer des processus de négociation et de mise en
ceuvre. |l est a noter que ce processus de négociation
et de mise en ceuvre se jouera essentiellement sur le
terrain de la pesée d’intéréts, entre le bien individuel
et I'intérét général.

Bien-étre commun

4
4

Bien-vivre

Normalité

Solidarité

L.

Autonomie

Bien-étre individuel

Vie heureuse

Singularité

Illustration 1: les poles fondamentaux pour I'évaluation de la conception

de la qualité de vie.

Pour qu’un calibrage entre ces deux pdles puisse
avoir lieu, les collaborateurs d’une institution doivent
d’abord prendre conscience de leurs propres proposi-
tions de valeurs et de leurs préjugés (voir illustration 1).
Cest aprés coup seulement qu’une discussion cons-
tructive est possible — a I'intérieur et a 'extérieur de
I'institution. En vertu des connaissances acquises sur
le plan personnel et institutionnel, I'objectif est donc

2. Qualité de vie — la clé pour une vie réussie



de trouver des mesures de soutien adéquates pour les
résidents. Ce processus sera de longue haleine et pro-
bablement jamais achevé. Mais il permet la profes-
sionnalisation des collaborateurs et assure en méme
temps que l'institution évolue, a savoir quelle traduit
en pratique l'idée de l'organisation apprenante. Cela
dans I'idée d’assurer de maniére consciente la qualité
de vie la plus élevée possible pour les personnes ayant
besoin de soutien.

Ce processus d’apprentissage et d'évolution est un
gros défi pour les collaborateurs et les collaboratrices
qui prennent en charge des personnes avec des be-
soins particuliers. Car ils ne travaillent pas que pour
eux-mémes. lls portent également la responsabilité de
trouver le juste milieu, ensemble avec les personnes
ayant besoin de soutien,entre 'autonomie individuelle
et la participation sociale d’'une part, la sécurité et le
soutien d'autre part.

Il ne suffit dés lors pas que les collaborateurs se
penchent chacun pour soi sur les particularités d'une
situation de dépendance et sa signification pour les
droits des personnes concernées. Seul le dialogue par-
tagé peut garantir que linstitution en tant qu'en-
semble apprenne davantage et qu'elle développe une
position commune.

Aussi, il faut s'assurer que les personnes ayant besoin
de soutien puissent organiser autant que possible leur
vie de maniére autonome, d’apres leur propre repré-
sentation et leur propre volonté. Au surplus, il releve de
la responsabilité des personnes qui agissent profes-
sionnellement de poser les conditions cadres pour une
vie réussie dans la mesure ou ils identifient les besoins
d'éducation, d'encouragement, de soutien, de soins et
d’accompagnement, et qu’ils exploitent toutes les pos-
sibilités d’interventions qui s’y rapportent.

«Par la saisie des thémes significatifs pour la qualité de vie
de I'étre humain, les homes peuvent se distancer d’offres
standardisées et développer des offres d’hébergement et
des lieux de vie orientés vers les besoins. Ce nest que par la
saisie de la <subjectivité> de I'individu qu’il sera possible de
créer les conditions d’une <bonne vie, qui pourra étre assu-
rée méme si elle se déroule dans un cadre collectif ou de
groupe. Il s‘agit dés lors «d’implémenter> et de <traduire en
pratique> la notion pluridimensionnelle de la qualité de vie
d tous les niveaux pour chacun et chacune.»

Rahel Huber, responsable du domaine accompagnement
et encadrement, Fondation pour handicapés profonds
Lucerne, ssbl
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Lévaluation de sa propre vie et I'appréciation de la qua-
lité de vie ont un double fondement:
le vécu personnel, tel qu’il est ressenti;
I'idée développée au long de l'existence de ce que
I'on entend par une belle vie.

Beaucoup de normes et de valeurs ont évolué a la suite
de la globalisation de la société moderne, de |a diffusion
de normes et de valeurs qui a suivi, ainsi que des phéno-
menes de sécularisation dans les pays hautement in-
dustrialisés. Par exemple en ce sens que les prescrip-
tions et les regles des religions et des églises ne sont
plus universellement suivies dans le quotidien, et que
des valeurs individuelles sont aujourd’hui au premier
plan.

Dans notre société, 'ordre homogéne de valeurs céde
de plus en plus la place a une multitude de représenta-
tions de valeurs légitimes qui coexistent simultané-
ment. Ces représentations de valeurs se forment a par-
tir des cultures respectives, des subcultures ou de
I'environnement personnel. Dans cette société aux
valeurs multiples, définir ce qui est «<bon» pour tout le
monde se heurterait a des problémes de justification
de nature éthique, ou souléverait la suspicion d'une
mise sous tutelle.

La qualité de vie a fait I'objet de recherches qui se sont
développées parallelement dans plusieurs disciplines
scientifiques qui échappent a une vue d'ensemble. Il
existe des modeles de qualité de vie sur les plans médi-
cal, écologique, économique, sociologique et sociopsy-
chologique. Ces recherches s'inscrivent fondamentale-
ment dans deux domaines distincts:

la recherche sur la qualité de vie orientée vers la

santé de 'individu;

la recherche sur le bien-étre orientée vers les as-

pects sociologiques.

La conception de la qualité de vie pour des personnes

ayant besoin de soutien bénéficie d'apports de la re-
cherche des deux domaines a la fois.
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La santé du point de vue médical

La recherche clinique sur la qualité de vie n'a pas seu-
lement en point de mire les composantes physiques
du bien-étre humain, mais également les aspects
émotionnels, mentaux, sociaux, spirituels et compor-
tementaux.Cette notion de qualité de vie est conforme
a celle de I'Organisation mondiale de la santé (OMS),
qui considere la santé comme «un bien-étre physique,
psychique et social». Aussi, les mesures médicales ne
visent-elles pas uniquement a améliorer des symp-
témes cliniques ou a simplement prolonger la vie; I'at-
tention se porte aussi sur la perception subjective de
I'état de santé de I'individu, sur sa capacité a gérer le
quotidien et les changements contextuels du réseau
social.

Pour les personnes ayant besoin de soutien, la re-
cherche en matiere de qualité de vie orientée vers la
santé revét une importance particuliére, car leur qua-
lité de vie dépend dans de nombreux cas de facteurs
médicaux.

Bien-étre

Parallelement a la recherche clinique en matiere de
qualité de vie est apparue dans les années soixante la
recherche sur le bien-étre. Celle-ci évalue les conditions
de vie de la société sur la base de parametres quanti-
fiables. C'est la croissance économique qui servait de
mesure du degré de bien-étre —du moins dans les pays
industrialisés occidentaux. Aujourd’hui, d’autres fac-
teurs sociaux sont venus s’y ajouter: le fair-play, la paix,
la liberté, la famille, les loisirs, la participation sociale.
D’autres conceptions multidimensionnelles du bien-
étre sont nées, qui jettent un pont entre le bien-étre
personnel et |a justice sociale.

Une conception pertinente de la qualité de vie doit des
lors saisir, sur la base d'un catalogue d’indicateurs, non
seulement les conditions sociales et le bien-étre d’indi-
vidus ou de groupe mais aussi d’autres facteurs, par
exemple des valeurs qui soient compatibles avec I'éco-
logie, l'utilisation efficiente des ressources, la justice
sociale. Car c'est a ces facteurs que peut étre mesurée
l'efficacité de mesures censées assurer la qualité de vie
des personnes ayant besoin de soutien.



Qualité de vie

La qualité de vie
en tant que processus
systémique

La qualité
de vie en tant
que réseau
structurel systématique

La qualité de vie
en tant que
phénomeéne subjectif

Illustration 2: le cadre de référence des trois approches différentes

de la recherche sociale empirique sur la qualité de vie.

Qualité de vie: un réseau plurifactoriel

Ces dernieres années, des résultats de la recherche cli-
nique en matiere de santé et de la recherche sociolo-
gique quantitative sur le bien-étre ont conflué dans la
recherche sur la qualité de vie des sciences sociales.
Celle-ci désigne la qualité de vie comme un réseau de
facteurs objectifs et subjectifs. Elle reconnait ainsi les
relations entre les indicateurs psychiques et sociaux, les
conditions de vie objectives et le bien-étre subjectif (voir
illustration 2).

Ceci signifie que la qualité de vie doit étre comprise
comme un systeme de conditions de vie objectives, de
besoins subjectifs ainsi que de valeurs, de désirs et
de normes personnelles. Cela vaut également pour la
qualité de vie des personnes avec des besoins particu-
liers pour I'éducation, I'encouragement, le soutien, I'en-
cadrement, les soins et 'accompagnement.

La mission consistant a édicter et a légitimer des va-
leurs et des normes générales contraignantes (et cela
ne peut que signifier séculieres) pour la vie individuelle
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et la cohabitation sociale est assumée de plus en plus
par des organisations internationales. Parmi celles-ci
les Nations unies (ONU),I’"Unesco ou le Conseil de I'Eu-
rope;des organisations non gouvernementalescomme
Amnesty International sont également actives dans ce
domaine. Ces organisations élaborent les fondements
permettant de déterminer ce qui peut raisonnable-
ment étre considéré par tous comme la base du bien-
vivre — indépendamment des diverses conceptions
d’une vie bien réussie et indépendamment des condi-
tions personnelles et sociales. Parmices textes figurent
par exemple la Convention européenne des droits de
I’'hnomme ou la Charte sociale du Conseil de I'Europe.

En conséquence, la conception de la qualité de vie pré-
sentée ici s'appuie sur les Conventions internationales
des droits de 'hnomme, ce qui permet de formuler, sur
ces bases-1a, les objectifs d'une bonne vie pour les per-
sonnes dans des situations de dépendance particu-
lieres. Les objectifs visés sont un support dans l'orien-
tation de l'action, qui n'est pas lié a des valeurs
concretes prescrites ou a des idéologies. Cette concep-
tion s’appuie bien plus sur les bases normatives des
droits fondamentaux de I'homme et offre en méme
temps la possibilité de traduire dans la pratique une
bonne vie, a I'intérieur de cultures et de structures so-
ciales différentes, sans qu’il soit nécessaire de définira
I'avance ce qu'est une «bonne vie». Il s'agit donc d'ac-
corder a toute personne la possibilité de conduire une
«bonne vie» selon sa propre conception.



La «Déclaration universelle des droits de ’hnomme» de
I'ONU de 1948 (en abréviation: Déclaration des droits
de 'homme) part du principe que le bien-étre indivi-
duel de méme que le bien-étre collectif dépendent
dans une large mesure de ces droits. Ce sont en défini-
tive ces droits fondamentaux qui garantissent a toute
personne les prémisses pour une vie accomplie, heu-
reuse et belle et qui devraient régir tout ordre social.

Le préambule de la Déclaration des droits de 'homme
pose la dignité innée de ’hnomme et ses droits inalié-
nables dans la société comme le fondement de la
liberté, de la justice et de la paix. Ces droits humains,
avec la Convention des Nations unies relative aux
droits des personnes handicapées, déclinent les con-
ditions qui doivent étre considérées expressément
comme les fondements les plus importants de toute
vie humaine. Soit:

Un réle primordial concernant le droit a la vie revient
aujourd’huia la liberté de prendre des décisions confor-
mément a ses propres désirs et idées, sans dépendre du
bon vouloir d’autres personnes ou d’étre mis sous tu-
telle par celles-ci.

Lévaluation de sa propre vie a lieu principalement dans
la confrontation entre différents poles:
les émotions telles que la joie, le bonheur, la satisfac-
tion mais aussi le malheur, le chagrin et le deuil sont
inévitables et constituent des lors des éléments
d'évaluation de sa propre vie;
la santé est un autre facteurimportant. Elle se carac-
térise par le bien-étre personnel et par la possibilité
d’accomplir des performances. Au contraire, un défi-
cit de santé s'exprime par des douleurs, par un mal-
étre physique ou psychique et des limitations fonc-
tionnelles.
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La qualité de vie individuelle dépend de la participation
a la vie sociale, culturelle et économique. D'autres cri-
teres importants pour I'évaluation de la qualité de vie
sont la participation a la vie sociale par une occupation
adaptée et I'accés aux systemes de santé et a la forma-
tion, au systéme judiciaire ainsi qu’a tous les autres
domaines de la vie en société. Un réle important con-
cernant ledroit a la participation revient a I'acceptation
réciproque, la reconnaissance, la confiance et I'empa-
thie. A cela s'ajoute la certitude de ne pas étre exposé,
respectivement aux moqueries des autres et a la discri-
mination, a la marginalisation, a I'arbitraire ou au déni-
grement.

Les droits humains ont fait progresser I'accés a I'éduca-
tion pour tous, indépendamment du statut, du sexe et
des capacités. Ce qui compte, c’'est qu'en matiere d’édu-
cation, chacun puisse choisir I'offre de maniére aussi
autonome que possible, selon ses affinités et ses apti-
tudes. A I'opposé se trouvent les restrictions, c’est-a-
dire le refus d'accés a des possibilités de formation,
imposés par des tiers.

Un réle important pour la qualité de vie revient au-
jourd’hui a l'action solidaire qui offre protection et
sécurité, indépendamment du statut, du sexe, de la
situation de vie et de la santé. Les conditions cadres
sociales sont un autre critere important d’évaluation
de la qualité de vie. Parmi celles-ci figurent le soutien
dans des situations de vie difficiles par I'assistance
personnelle, des soins appropriés, I'empathie et le
soutien financier. Ces conditions cadres sociales ne li-
berent toutefois pas l'individu de la responsabilité
personnelle et de l'obligation de subvenir a ses propres
besoins.



Dignité humaine
et acceptation

Fonctionnalité
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5. La conception de la qualité de vie
pour les personnes ayant besoin de soutien

Malgré les diverses approches théoriques, un consen-
sus se dessine au sein de la recherche en sciences so-
ciales quant aux facteurs prépondérants de la qualité
de vie. Les quatre principaux domaines peuvent étre
désignés comme suit:

— dignité humaine et acceptation;

— développement et existence;

— reconnaissance et sécurité;

— fonctionnalité et santé.

Développement
et existence

Reconnaissance

et santé et sécurité

Illustration 3: les quatre domaines centraux de la qualité de vie.

Cesdomaines sont le point de départ d’'une conception
de qualité de vie pour des personnes dans des situa-
tions de dépendance particuliere, pour en élaborer les
conditions et pour les assurer.

DIGNITE HUMAINE ET ACCEPTATION

Avec |a notion de dignité humaine on désigne couram-
ment le noyau le plus profond de la vie humaine qui
doit étre abordé avec respect en toute circonstance et
qui doit étre préservée quelles que soient ces circons-
tances. Ce qui veut dire que toute personne doit étre
respectivement acceptée et reconnue, comme étre hu-
main en tout état de cause.

Cette intangibilité est justement essentielle pour les
personnes ayant besoin de soutien. Car étre accepté —
ou l'acceptation —signifie, d’'une part, que chaque étre

humain se sente reconnu - indépendamment de sa
situation personnelle — et puisse compter dessus.
D’autre part, I'acceptation signifie aussi que la dignité
humaine doit étre préservée sans concession dans des
situations de dépendance, par exemple par des rela-
tions respectueuses. Des relations respectueuses com-
prennentaussiledroit a l'expression de ses sentiments,
de ses émotions et de ses désirs.

DEVELOPPEMENT ET EXISTENCE

Lindividu trouve son identité exclusivement a travers
son propre développement. Ce développement sup-
pose des capacités cognitives qui ne peuvent étre
acquises, exercées et réalisées que par I'éducation, la
formation, le jeu et le travail. Elargir et développer ses
propres capacités,ses aptitudes et ses compétences—
tout au long de son existence — permet de maitriser
le quotidien et de s’approprier sa vie. De ce fait, une
existence humaine accomplie doit pouvoir compter
sur des espaces de développement et d’action. Aussi,
des offres adaptées pour apprendre, jouer,s’entrainer
et se stimuler sont-elles indispensables également
pour les personnes ayant besoin de soutien.

RECONNAISSANCE ET SECURITE

La reconnaissance dépend généralement de facteurs
religieux, moraux, c’est-a-dire sociaux, qui se modifient
au fil du temps. La reconnaissance de soi s'exprime
dans la découverte personnelle de sens et dépend plus
ou moins fortement de la reconnaissance par autrui.
En raison de cette influence réciproque, entre la ré-
flexion sur soi et les influences de I'environnement, la
sécurité de sa propre personne devient une valeur fon-
damentale non négociable pour chaque individu: c'est
la qu'est ancrée sa liberté individuelle. Pour les per-
sonnes ayant besoin de soutien, il sagit donc de créer
et d’entretenir les conditions individuelles et sociales
qui leur permettent de trouver cette sécurité et de se
développer en tant qu’individu. Il est donc parfois né-
cessaire de mettre en place des mesures de protection
et d'accompagnement ainsique des prestations d’aide.

5. La conception de la qualité de vie pour les personnes ayant besoin de soutien 11



La notion de fonctionnalité souligne la dimension de |a
santé humaine qui revét une importance primordiale
pour la vie.Sous cette forme, elle constitue un élément
essentiel de la qualité de vie et influence considérable-
ment les autres domaines. Une compréhension large
de la santé intégre les conditions corporelles et les
fonctionnalités physiques. Mais d’autres aspects sont
tout aussiimportants, a savoir I'hygiéne et la nutrition,
le bien-&tre social et psychique, la mobilité et le repos.
La prévention en matiere de santé, respectivement la
guérison et le soulagement des maladies, de maux
et de déficiences, les traitements thérapeutiques et
des mesures de compensation d'incapacités dues a la
santé sont des lors indispensables pour assurer le
bien-étre,de méme que les soins et les mesures théra-
peutiques, ainsi que les traitements spécialisés indivi-
dualisés répondant a des besoins physiques ou psy-
chiques dans la prise en charge journaliere.

12 CONCEPTION DE LA QUALITE DE VIE



6. Le modéle de la qualité de vie

De cette conception de la qualité de vie découle «le
modele de la qualité de vie», qui vise une mise en
ceuvre pratique. Ce modele se fonde sur les droits hu-
mains et sur une métaanalyse de différents modeles
existants de la qualité de vie. Le modele présenté ici se
fonde aussi sur la législation de I'état de droit et des
principes de solidarité.

Le modele doit pouvoir étre utilisé comme instru-
ment empirique, afin de mettre en lien les besoins de
personnes ayant besoin de soutien avec leurs res-
sources et leurs préférences. Dans ce sens, le modeéle
vaut également pour des personnes ayant des besoins
de soins et d'accompagnement lourds, souffrant de
déficits cognitifs et communicatifs importants, aussi
bien que pour des personnes avec des déficits légers
qui ont des besoins d'accompagnement ponctuels —
indépendamment de I’age, du sexe ou de leur statut.

INTRODUCTION A LA DISCUSSION

Le modéle de la qualité de vie sert d’aide aux collabora-
teurs d'une institution qui se penchent sur des cas
concrets. Elle donne des indications pour délimiter le
cadre d’'une discussion portant sur les themes qui sont
importants pour I¢ducation, le soutien, I'encourage-
ment, I'accompagnement, les soins et I'encadrement
pour les personnes en situation de dépendances parti-
culieres et des mesures a concrétiser.

LES PARTICIPANTS

Dans une discussion menée a l'aide du modéle de la

qualité de vie s'expriment des informations provenant

de deux perspectives différentes:

— en premier lieu les déclarations faites par les per-
sonnes ayant besoin de soutien elles-mémes —dans
la mesure ou c'est possible dans le cas particulier,
ainsique

— I'évaluation des autres personnes concernées
(proches, amis, connaissances, professionnels).
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Illustration 4: le modéle de la qualité de vie avec ses quatre domaines centraux et les 17 catégories correspondantes.
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Pour ces discussions, le modele offre un systeme de

référence terminologique sur la base duquel peuvent

étre identifiés et négociés des objectifs et des mesures,
selon les besoins et les ressources des résidents.

Concretement, il permet:

— d’identifier des thématiques et des états de faits
complexes et de les délimiter les uns par rapport aux
autres. Il en résulte ce qui est communément appelé
les «thémes»;

— d’attribuer ces thémes a différentes catégories de
contenus? et de les mettre en lien entre elles.

2 La description des 17 catégories du modéle de la qualité
de vie a été développée par la sensiQolL SA et mise a disposi-
tion de CURAVIVA Suisse. La sensiQolL SA est un spin-off
de I'Université de Zurich et de la Haute Ecole zurichoise des
sciences appliquées (ZAHW). Elle dispose d’instruments
de qualité de vie — par exemple questionnaires — basés sur la
conception de la qualité de vie de CURAVIVA Suisse.
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lllustration 5: e modele peut étre utilisé pour la définition concrete des criteres et mesures de qualité de vie
pour des résidents individuels (cas unique) ainsi que pour le traitement des différents domaines thématiques.

Le modele peut étre utilisé pour la définition concrete
des criteres et mesures de qualité de vie pour des rési-
dents individuels (cas unique) ainsi que pour le traite-
ment des différents domaines thématiques (p.ex.
agression, sexualité, etc.).
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En pratique



Ce chapitre est consacré a l'application pratique de
la conception de la qualité de vie pour des personnes
ayant besoin de soutien ou ayant des besoins spéci-
fiqgues en matiere d’éducation, d’encouragement, de
soins,d’encadrement et d'accompagnement.ll ne s’ins-
crit pas dans le cadre conceptuel théorique, mais doit
€tre compris comme un complément. Trois exemples
d’application doivent permettre de comprendre com-
ment le modele de la qualité de vie peut étre utilisé
dans la pratique. Ces trois exemples ont été élaborés
par un groupe de travail interne de I'association faitiere
nationale CURAVIVA Suisse. Chacun de ces exemples
montre une voie possible pour utiliser ce modele. Mais
ni les themes mis en évidence dans ces exemples, ni
les mesures, ni la structure proposée ne sont contrai-
gnants. En outre, le modéle n'est pas réservé unique-
ment aux objectifs spécifiques aux situations présen-
tées. Au contraire: la structure ouverte de la conception
de la qualité de vie permet, au-dela des développe-
ments liés a des situations spécifiques, des discussions
thématiques. Il est possible de discuter et de traiter de
thémes intersectoriels, interinstitutionnels et interdis-
ciplinaires. Cela concerne donc les trois domaines spé-
cialisés personnes agées, adultes avec handicaps et
enfants et adolescents avec des besoins spécifiques de
méme que les différents secteurs tels que la formation,
la formation continue, la formation professionnelle et
autres prestations. Ce chapitre doit servir de pierre an-
gulaire aux réflexions des personnes intéressées qui
souhaitent examiner de maniere approfondie la ques-
tion de la qualité de vie des personnes ayant besoin de
soutien.

La qualité de vie des individus dépend de facteurs ob-
jectifs (sociaux et environnementaux) et de facteurs
subjectifs (axés sur les besoins/ressources des per-
sonnes).Pour que la personne puisse s'épanouir et avoir
une vie réussie, les facteurs objectifs et subjectifs
doivent étre mis en lien et orientés en fonction des be-
soins individuels en matiére d’éducation, d'encourage-
ment, de soutien, de soins, d'encadrement et d’accom-
pagnement (voirégalement chapitres 3 et 4). Sefondant
sur les domaines «dignité de I'homme et acceptation»,
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«développement et existence», «reconnaissance et
sécurité» ainsi que «fonctionnalité et santé», les caté-
gories présentées dans le modele de la qualité de vie
constituent le cadre de discussion et de mise en ceuvre.

Des mesures concretes visant a assurer et a améliorer
la qualité de vie sont élaborées sur la base du modele
de la qualité de vie. Cela se fait toujours avec I'implica-
tion des personnes ayant besoin de soutien et requiert
leur accord et leur participation constructive. Chacun
des exemples comporte plusieurs étapes, celles-ci
etant mises en lien avec les hypothéses et conditions
¢laborées dans la conception de la qualité de vie.

La mise en ceuvre/l'application est toujours précédée
d’'une présentation de cas faite par un accompagnant
qui évoque pour I'équipe la situation d’une personne
ayant besoin de soutien. La discussion qui suit s’articule
en cinq étapes de travail, conformément au modele:

identifier les themes.

relier les themes aux catégories

déterminantes.

fixer un cadre de discussion, définir

les marqueurs d’intervention.

planifier et mettre en ceuvre les mesures.

évaluer les mesures.

Ces cinqg étapes se déroulent avec la participation de la
personne ayant besoin de soutien.

Une intervention consiste en une ou plusieurs me-
sures destinées a encourager I'évolution du domaine
thématisé pour une personne ayant besoin de soutien.
En principe, la personne ayant besoin de soutien, les
prestatairesresponsables,les procheset,lecas échéant,
d’autres personnes impliquées — médecins ou théra-
peutes, par exemple — doivent étre intégrés dans le
processus de planification. Seule une participation ac-
tive des principaux intéressés permet d'obtenir des
résultats positifs. Parmiles alternatives d’intervention,
on choisira celle qui semble la plus prometteuse, avec
des effets durables et utilisant de maniere optimale les
ressources disponibles.
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Le modele de la qualité de vie avec ses quatre domaines centraux et les 17 catégories corespondantes.

EXEMPLE D’APPLICATION:
PERSONNES AGEES

Situation décrite: M.K.est dgéde 84 ans, il a été victime
de trois infarctus, doit étre pris en charge et vit au-
Jourd’hui dans un EMS. Il se remet mieux que prévu de
son troisiéme infarctus et peut déja se déplacer seul avec
son fauteuil roulant dans I'EMS. Sa femme vit dans leur
appartement commun a l'autre bout de la ville. Etant
elle-méme physiquement affaiblie, elle ne peut rendre
visite a son mari que deux ou trois fois par semaine. Ses
trois enfants, qui travaillent tous, viennent aussi le voir a
tour de role.

Par le passé, M. K. a travaillé dans une petite entreprise
dexportation. Il jouissait d’'une grande liberté d’action,
soccupait de nombreux clients, voyageait souvent et
concluait des affaires sur le plan international. Pendant
son temps libre, il trouvait son équilibre auprés de sa
famille. Le personnel soignant décrit M. K. comme un
résident critique, qui veut toujours étre informé jusque
dans les détails. Il est important pour lui de participer
aux décisions concernant le déroulement de la journée.
Mais il se montre également reconnaissant pour les
soins qu’il recoit et le temps de conversation qui lui est
consacré. Il lit chaque jour la «NZZ» et le «Tages-Anzei-

ger» et s’informe ainsi des actualités régionales, natio-
nales et mondiales — de préférence a table avec un verre
de vin. Il trouve dommage de ne pas pouvoir échanger
avec sa voisine de table qui est malentendante. M. K.
compense alors avec son téléphone, entretient ainsi des
contacts avec sa famille, ses amis et ses connaissances.
Bien que M. K. apprécie le contact direct, par exemple
lors de ses rendez-vous réguliers avec le physiothéra-
peute, il reste souvent dans sa chambre a téléphoner
ou g écouter des concerts classiques. En général, M. K.
ne participe pas aux activités proposées par les anima-
teurs. Il n'aime ni chanter, ni jouer, ni se livrer a des acti-
vités manuelles. M. K. apprécie la bonne cuisine.

I critique les menus proposés qu'il trouve sans créativité
et déplore la qualité de la préparation.

CONCEPTION DE LA QUALITE DE VIE 7. Possibilités d’application du modéle de la qualité de vie | 17



Comportement

Alimentation

Estime de soi

Interaction

Travail
et activité

Ressenti
psychique

Dignité humaine
et acceptation

Développement
et existence

' onctions
et structures

psychlques

Fonctionnalité ' Reconnaissance

et santé

Soins corporels

Etape 2: relier le théme aux catégories déterminantes.

ETAPE 1:

IDENTIFIER LES THEMES

Au cours de la premiere étape, les themes significatifs
sont identifiés. Chez M. K,, il s’agit principalement de
I'absence de possibilités de faire valoir ses capacités co-
gnitives et d’entretenir des contacts/conversations d’'un
niveau élevé. C'est par le biais de ces possibilités qu’il
entretenait en partie son estime de soi.

ETAPE 2:

RELIER LE THEME AUX CATEGORIES
DETERMINANTES

Au cours de la deuxieme étape, le theme «estime de
soi» est relié avec les catégories qui 'influencent ou
qui sont influencées par ce dernier (voir glossaire avec
les 17 catégories en annexe). Chez M.K.,on peut suppo-
ser que ses facultés mentales trés développées et son
intelligence ont besoin d’étre sollicitées par des activi-
tés cognitives. Ces deux catégories sont donc reliées au
théme. La description de la situation montre égale-
ment que les interactions sont trés importantes pour
M. K., car il apprécie beaucoup les conversations de
qualité et cherche le contact avec sa femme, ses en-
fants et ses amis. Un dernier lien peut étre établi avec
la catégorie alimentation, car M. K. apprécie les bons
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repas accompagnés de vin et se plaint du manque de
créativité dans la composition des menus.

ETAPE 3:

FIXER UN CADRE DE DISCUSSION, DEFINIR

DES MARQUEURS D’INTERVENTION

Au cours de la troisieme étape, le théme est inscrit
dans le cadre de discussion fixé et des marqueurs d’in-
tervention sont définis. En partant de la supposition
qu’il manque a M. K. la possibilité d’utiliser de maniere
productive ses capacités intellectuelles, c’'est cette ca-
tégorie qui est reliée avec la capacité de compréhen-
sion et marquée.

Si I'on parvient a faire des propositions permettant a
M. K. d’utiliser avec succes ses capacités et compé-
tences selon ses besoins, son estime de soi et sa satis-
faction seront influencés favorablement. Les inter-
actions pourraient alors jouer un réle clef, dans la
mesure ou I'épanouissement des capacités de compré-
hension ne se fait principalement qu’a travers les inter-
actions. Linsatisfaction quant a la nourriture peut étre
reliée aux marqueurs d’intervention, par exemple en
développant ici des offres dans lesquelles M. K. peut
s'investir sur le plan intellectuel et créatif.

7. Possibilités d’application du modeéle de la qualité de vie
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Etape 3: fixer un cadre de discussion et définir des marqueurs d’intervention (quadres rouges).

ETAPE 4:

PLANIFIER ET METTRE EN CEUVRE LES MESURES
En partant des marqueurs d’intervention, différentes
mesures d’intervention possibles sont discutées et
évaluées au cours de la quatrieme étape. Pour M. K, les
mesures visent a développer des offres attrayantes sur
le plan intellectuel. Pour répondre a ses intéréts, il
pourrait par exemple utiliser de maniere constructive
sa lecture du journal en créant lui-méme un quotidien
ou un hebdomadaire sur la base des informations et
des événements importants. Ce journal pourrait servir
de forum d’information aux autres résidents ainsi
qu’aux collaborateurs de I'institution. Il faudrait égale-
ment repenser le choix des personnes partageant la
table de M. K. Des interlocuteurs agréables, que M. K.
apprécierait intellectuellement et sur le plan de |a re-
lation, pourraient également permettre d’intervenir
au niveau du theme «statut social». La catégorie ali-
mentation pourrait elle aussi étre intégrée de maniere
constructive au cadre d’intervention. M. K. pourrait par
exemple participer activement a la planification des
menus ou se charger de trouver des vins adaptés aux
repas. Des forums de discussion pourraient constituer
une autre mesure: M. K. pourrait les animer active-
ment, décider de leur contenu ou simplement partici-
per. Ses domaines d’intérét devraient au moins étre
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abordés, qu’il s’agisse des actualités, de musique clas-
sique ou d'cenologie.

ETAPE 5:

EVALUER LES MESURES

La planification, la coordination et I'exécution des in-
terventions sont toujours suivies, au cours d’une cin-
quieme et derniere étape, du controle d'efficacité et
d’éventuelles adaptations des mesures mises en place.
En vue de la surveillance et de 'accompagnement des
mesures, les personnes responsables ont pour tache
de vérifier leur effet. Pour les éventuels ajustements,
une nouvelle analyse de la situation doit étre effectuée
(un autre marqueur d’intervention est sélectionné
parmi les critéres retenus).

7. Possibilités d’application du modéle de la qualité de vie | 19
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Situation décrite: M. M. est dgé de 41 ans, divorcé, et
pére de trois enfants dgés de 7, 9 et 10 ans et vit depuis
trois ans dans une institution pour personnes handica-
pées.Jusqu’il y a cinqg ans, il travaillait comme chauffeur
de taxi. En raison d’une maladie neurologique, il ne lui
est plus possible d'exercer cette activité. Il y a un an, son
état de santé lui permettait encore de voyager en bus
jusqu'a Naples, sa ville d'origine, pour rendre visite a ses
enfants et a leur mére. En Suisse aussi, M. M. était en
mesure de se déplacer seul jusqu’a I'année derniere. Il se
baladait en bus, rendait visite a ses collegues et amis.
Entretemps, son handicap a considérablement aug-
menté. Sa démarche semble incontrélée, il doit vomir
fréquemment, et seuls ses proches comprennent ce qu’il
dit. Cest pourquoi M. M. ne souhaite plus quitter 'lEMS
sans accompagnement. Pour entretenir les contacts
avec sa famille, M. M. paie les frais de voyage a son ex-
femme et a ses enfants, afin qu’ils puissent venir lui
rendre visite.

20 CONCEPTION DE LA QUALITE DE VIE

Dans l'ensemble, M. M. est une personne joyeuse, facile
avivre et conviviale. Par moments, il est sujet a des crises
de désespoir dont il se reléve difficilement. Au cours de
ces périodes, il est capable d’actes violents, qui se sont
jusqu’ici dirigés contre des biens matériels. M. M. recoit
des médicaments pour cela et bénéficie dentretiens thé-
rapeutiques. Il a di renoncer a la décision, prise un an et
demi plus tét, de retourner en Italie pour étre proche de
ses enfants. M. M. était conscient que son état de santé
allait s‘aggraver, car sa mére et son grand-pére avaient
eu la méme maladie. Au cours des derniéres semaines,
M. M. a perdu beaucoup de poids, et cela malgré une
alimentation riche en calories.
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Etape 2: relier les themes aux catégories déterminantes.

ETAPE 1:

IDENTIFIER LES THEMES

La situation décrite montre que chez M. M. les accés de
violence et I'alimentation constituent les deux thémes
centraux.

ETAPE 2:

RELIER LES THEMES AUX CATEGORIES
DETERMINANTES

Un premier échange de réflexions montre que les ac-
ces de violence de M. M. sont certainement liés au
manque d’interactions avec ses enfants et/ou son in-
capacité grandissante a gérer la vie quotidienne de
maniere autonome. Peut-étre que la tendance a recou-
rir plus souvent a la violence physique est également
lige aux fonctions et structures psychiques, c'est-a-dire
au ressenti psychique de sa situation actuelle et des
pronostics a ce sujet. Afin de visualiser ces hypotheses,
les catégories appropriés sont reliés au theme «vio-
lence». Le second théme, I'«alimentation», se dégage
principalement de la perte de poids croissante et des
conséquences néfastes qu'elle entraine et menace
d’entrainer. Il sagit ici d’assurer le maintien des fonc-
tions physiques de base de M. M. Ce théme est par
conséquent relié aux deux catégories «alimentation»
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et «fonctions et structures physiques». D'autres tenta-
tives de recherche heuristiques permettent également
d’établir un lien possible entre la situation alimentaire
et la gestion du quotidien.

ETAPE 3:

FIXER UN CADRE DE DISCUSSION, DEFINIR

DES MARQUEURS D’INTERVENTION

Au cours de la troisieme étape, les themes et les caté-
gories reliées sont analysés a la lumiere de I'évolution
actuelle, de la compréhension actuelle de la situation
et du pronostic quant au déroulement de la maladie.
Ici, le premier marqueur d’intervention possible est
la gestion du quotidien. La dépendance croissante a
l'égard des structures de soutien et I'absence de
contact avec ses enfants ont pour conséquence que
M. M. ressent sa situation comme sans issue. Ces cir-
constances peuvent étre en partie responsables de ses
acces de violence. Un autre marqueur d’intervention
peut étre placé en parallele, qui tente d’aborder de ma-
niere constructive I'instabilité de la situation alimen-
taire. S'il était possible de stopper la perte de poids et
de redonner de I'’€nergie au corps, cela se répercuterait
de maniere positive sur d'autres catégories impli-
quées — par exemple sur la mobilité.
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ETAPE 4:

PLANIFIER ET METTRE EN EUVRE LES MESURES
En partant de la catégorie d’intervention «maftrise du
quotidien», on pourrait par exemple introduire une
premiére mesure consistant a créer un réseau de per-
sonnes de confiance pour M. M. Ce réseau serait idéa-
lement constitué de proches et d’amis, éventuellement
aussi de bénévoles, qui entreraient régulierement et
a tour de role en contact avec M. M. Grace a ce réseau,
M. M. pourrait bénéficier avec plus de confiance des
offres de soutien supplémentaires et décider lui-méme
de l'organisation de son quotidien — malgré la perte
d’autonomie. Garantir le contact avec ses enfants
constitue un autre point a aborder. Parmi les mesures
possibles, on peut envisager des contacts télépho-
niques réguliers ou encore I'utilisation de la vidéotélé-
phonie, par exemple skype. Par le biais de la catégorie
d’intervention «alimentation»,on pourrait parexemple
faire des recherches quant a l'incapacité a assimiler
certains aliments ou mettre en évidence une éven-
tuelle cause neurologique. Si la perte de poids crois-
sante devait étre mise en lien avec la maladie, des en-
tretiens supplémentaires avec M. M. seraient indiqués,
pour envisager les mesures a mettre en place dans le
futur en fonction de I'évolution de la maladie.
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Etape 3:fixer un cadre de discussion et définir des marqueurs d'intervention (quadres rouges).

ETAPE 5:

EVALUER LES MESURES

La planification, la coordination et I'exécution des in-
terventions sont toujours suivies, au cours d’'une cin-
quieme et derniere étape, du controle defficacité et
d’éventuelles adaptations des mesures mises en place.
En vue de la surveillance et de 'accompagnement des
mesures, les personnes responsables ont pour tache
de vérifier leur effet. Pour les éventuels ajustements,
une nouvelle analyse de la situation doit étre effectuée
(un autre marqueur d’intervention est sélectionné
parmi les criteres retenus).

7. Possibilités d’application du modéle de la qualité de vie
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Etape 2: relier les themes aux catégories déterminantes.

EXEMPLE D’APPLICATION:
ENFANTS ET ADOLESCENTS AVEC DES BESOINS
SPECIFIQUES

Situation décrite: Léléve P a 14 ans, il vit depuis une
année dans un établissement scolaire spécialisé et fré-
quente la classe de 7¢. P. passe ses week-ends et ses jours
de congé chez sa mére. Il n'a plus de contact avec son
pere depuis plusieurs années.

P a été placé en institution parce qu’il trainait souvent
dans la rue le soir, ne rentrait parfois pas chez lui la nuit
et a été repéré par la police en raison de délits mineurs.
Sa meére ne se sentait plus capable d'assumer cette situa-
tion. Dans I'institution, P. se montre — malgré une intel-
ligence globalement bonne — mal concentré, chaotique,
rapidement distrait, démotivé, manquant d'initiative et
peu respectueux a I'égard des adultes. Pendant ses loi-
sirs, P ne manifeste pas denthousiasme, et peut étre
agressif. Durant ses accés de coleére, il abime et détruit
délibérément des objets et du mobilier. Lors d’'un exa-
men pédopsychiatrique, le diagnostic de TDAH est posé
sur ses débordements émotionnels. Les médicaments
prescrits (entre autres la Ritaline) n‘apportent aucune
amélioration. On suppose que c'est parce que la mere ne
contrdle pas la prise des médicaments et que P. a cessé

CONCEPTION DE LA QUALITE DE VIE

de les prendre de lui-méme. P. présente une forte ten-
dance au laisser-aller. Labsence de soins corporels no-
tamment semble déranger son entourage.

P est frequemment critiqué et méprisé par ses cama-
rades en particulier en raison de son comportement
agressif vis-a-vis d'enfants plus jeunes. Ses professeurs,
sociopédagoques et thérapeutes voient en P. un «sui-
veur» typique, qui se lie souvent avec des jeunes un peu
plus dgés afin d'étre reconnu par le groupe. Son estime
de soi est vraisemblablement trés faible.

ETAPE 1:

IDENTIFIER LES THEMES

Dans la présentation de la situation de P.dans I'institu-
tion spécialisée,ce sont avant tout sa «<mauvaise image
de soi» et son manque «d’organisation personnelle»
qui sont mis en avant. Ces deux thémes seront placés
au centre lors d’'une premiére étape de travail.

ETAPE 2:
RELIER LES THEMES AUX CATEGORIES
DETERMINANTES
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Un premier échange de réflexions peut mettre en évi-
dence que la mauvaise image de soi de P.est a l'origine
de son comportement impulsif, ou de son comporte-
ment social inadéquat. En tous cas, il semble évident
que son estime de soi soit influencé négativement par
son manque d’hygiene corporelle. En revanche, son
manque d’organisation pourrait étre lié a ses difficul-
tés a gérer le quotidien et a ses compétences sociales
peu développées.

ETAPE 3:

FIXER UN CADRE DE DISCUSSION, DEFINIR

DES MARQUEURS D’INTERVENTION

Le manque d’organisation de P, sa difficulté a gérer le
quotidien et ses compétences sociales peu dévelop-
pées, mis en évidence lors des étapes précédentes sont
maintenant examinés sur la base des possibilités de
développement dont il a bénéficié jusqu’ici. Le second
théme — une faible image de soi — est également mis
en lien avec son comportement (impulsif) et ses com-
pétences sociales insuffisantes qui constituent une
catégorie importante; ensuite I'image de soi est reliée
avec les possibilités de développement dont a bénéfi-
cié P.ainsi qu’a son acceptation de soi, vraisemblable-
ment peu affirmée.
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Etape 3:fixer un cadre de discussion et définir des marqueurs d’intervention (quadres rouges).

ETAPE 4:

PLANIFIER ET METTRE EN EUVRE LES MESURES
Pour P, une premiere mesure pourrait prévoir des en-
tretiens visant la perception de soi ou une thérapie qui
lui permette de prendre conscience de son comporte-
ment et d’améliorer ses compétences sociales. Il pour-
rait aussi étre plus urgent d’aborder avec P. des straté-
gies de gestion du quotidien au moyen d’une thérapie
comportementale, afin d'engager une évolution lui
permettant de développer une meilleure identité du
moi, ce qui pourrait se répercuter favorablement tant
sur son image de soi que sur son comportement.

ETAPE 5:

EVALUER LES MESURES

La planification, la coordination et I'exécution des inter-
ventions sont toujours suivies, au cours d’'une cin-
quiéme et derniere étape, du controle defficacité et
déventuelles adaptations des mesures mises en place.
En vue de la surveillance et de 'accompagnement des
mesures, les personnes responsables ont pour tache de
vérifier leur effet. Pour les ajustements éventuels, une
nouvelle analyse de la situation doit étre effectuée (un
autre marqueur d’intervention est sélectionné parmi
les critéres retenus).

7. Possibilités d’application du modéle de la qualité de vie



Une meilleure qualité de vie grace au plan QV



Instructions pour le plan QV

Le plan QV est un modéle/une notice destiné(e) a vous soutenir dans votre travail d'accompagnement individuel. Il S'appuie sur la compréhension de
la qualité de vie, telle qu’elle est décrite dans le document «Conception de la qualité de vie» de CURAVIVA Suisse. Des adaptations/optimisations
seront faites en fonction de I'usage individuel. Cette page offre un apercu du déroulement de |'utilisation. Les pages suivantes servent de modele
pour |'utilisation.

Vous trouverez |a version électronique du plan QV sur www.curaviva.ch/qualite

QUESTIONS DE FOND
Questions que les personnes impliquées doivent se poser pour elles-mémes.
Les déficits/aspects problématiques ou les mesures qui en découlent doivent étre intégrés au plan QV.

Des questions de fond peuvent par exemple étre:

— Nous acceptons-nous totalement, tels que nous sommes (sans «si» ni «mais»)?

— Mettons-nous tout en ceuvre pour préserver réellement I'intégrité humaine?

— Quels sont les développements souhaités?

— Quelles sont les capacités nécessaires pour cela?

— Qu’en est-il de mon appréciation de moi-méme? Qu'en est-il de mon appréciation de mon vis-a-vis?

— Les conditions nécessaires sont-elles réunies pour pouvoir assurer de maniere globale la protection et la sécurité?
— Quelle est notre compréhension de la santé?

— Quelles fonctionnalités sont limitées? Quelle signification et quelles conséquences cela a-t-il?

Développement
et existence

Fonctionnalité | Reconnaissance
et sante et sécurité

Cinqg étapes pour une meilleure qualité de vie

Lappréciation et I'évaluation de la qualité de vie sont toujours individuelles. Elles dépendent également des besoins et ressources des personnes im-
pliquées. La personne ayant besoin de soutien doit étre impliquée autant que possible, directement ou indirectement, dans la mise en ceuvre des
cinqg étapes.

ETAPE 1: DEFINIR LES THEMES
Analyse de la situation: sur quoi faut-il travailler de maniere consciente et systématique?

ETAPE 2: RELIER LES THEMES AUX CATEGORIES DETERMINANTES
Quelles sont les principales catégories en lien avec le theme?

ETAPE 3: FIXER UN CADRE DE DISCUSSION, DEFINIR LES MARQUEURS D’INTERVENTION
Par quoi commencer? Quelles sont les catégories susceptibles d’avoir le plus d’influence, le plus d’effet?

ETAPE 4: PLANIFIER ET METTRE EN GUVRE LES MESURES
Quelles mesures concretes doivent étre choisies et mises en ceuvre?
Qui est responsable de quoi et avec quels objectifs, et quel est I'effet?

ETAPE 5: EVALUER LES MESURES
Quels effets cette mesure a-t-elle entrainés? Dans quelle mesure l'objectif a-t-il été atteint?

Quelles mesures ou éléments de mesures doivent étre maintenus? Qu'est-ce qui doit &tre modifié, complété?

Aprés I'évaluation, les cing étapes visant une meilleure qualité de vie peuvent étre renouvelées!



Formulaire pour le plan QV

PARTICIPANTS
Personne ayant besoin de soutien

Personne de référence/collaboratrice
Représentant autorisé

DUREE
Les cinq étapes peuvent étre effectuées sur une période de six mois.
de a

SITUATION DE DEPART/ETAT ACTUEL

ETAPE 1: DEFINIR LES THEMES

ETAPE 2: RELIER

LES THEMES ) Compétence
AUX CATEGORIES Interaction sociale
DETERMINANTES Travail

i Imaginatioré

et créativiti .

ETAPE 3: FIXER UN CADRE DE Intelligence
DISCUSSION, perchiue
DEFINIR LES MARQUEURS Facultés

mentales

D’INTERVENTION

Comportement Dignité humaine Développement
et acceptation et existence

Gestion
du quotidien

Fonctions . e .
Fonctionnalité | Reconnaissance

etsanté et sécurité

Alimentation

| Biens
Soins corporels personnels

Fonctions
et structures




ETAPE 4: PLANIFIER ET METTRE EN EUVRE LES MESURES
Mesure 1

Description

Objectif attendu/effet attendu

Mesure 2 (si nécessaire)

Description

Objectif attendu/effet attendu

ETAPE 5: EVALUER LES MESURES
Mesure 1
Effets

Objectifs atteints

Mesure 2 (si nécessaire)
Effets

Objectifs atteints

Responsable

Responsable
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Annexe:

glossaire des 17 catégories du modéle de la qualité de vie’

Dignité humaine et acceptation

Catégorie

Ressenti psychique

Interaction

Comportement

Définition

Lexpérience psychique est un processus destiné a I'¢labora-
tion des sentiments basée sur I'expérience.

Les interactions sont des processus sociaux. Elles ont lieu sur
une base de réciprocité entre au moins deux étres vivants.

Le comportement de I'individu regroupe des caractéristiques
propres a sa nature ainsi qu’un mandat social qui doit étre
mis en ceuvre par I'individu lui-méme et par la société.

Application selon la conception de la qualité de vie

I s’agit de créer des situations éveillant une expérience
psychique.

Les interactions doivent avoir lieu au moins entre deux per-
sonnes, favoriser des expériences sociales, enrichir le vécu
personnel et orienter I'attention sur les expériences d’autrui.

Le comportement doit étre marqué par une attitude respec-
tueuse a I'égard des personnes en tant qu'étres humains
dans tous les domaines de la vie ainsi que par I'estime de
I'individu pour soi-méme et pour son entourage.

3 Ladescription des 17 catégories du modele de la qualité de vie a été développée par la sensiQoL SA et mise a disposition de
CURAVIVA Suisse. La sensiQolL SA est un spin-off de I'Université de Zurich et de la Haute Ecole zurichoise des sciences appliquées
(ZAHW). Elle dispose d’instruments de qualité de vie — par exemple questionnaires — basés sur la conception de la qualité de vie

de CURAVIVA Suisse.
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Développement et existence

Catégorie

Compétence sociale

Travail et activité

Facultés mentales

Intelligence

Imagination et créativité

Gestion du quotidien
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Définition

La compétence sociale est la faculté de se comporter de
maniere organisée; elle est utilisée pour la communication
et la coopération dans les groupes et les relations.

Travail et occupation sont des actions conscientes visant
un objectif, définis comme une partie centrale de I'identité
de la personne. lls réunissent de maniere utile les capacités
individuelles avec les possibilités de travail existantes.

Font partie des facultés mentales la compréhension du lan-
gage, la capacité de se représenter et de s'orienter dans

le temps et I'espace, la compréhension, le raisonnement

et la mémoire.

Lintelligence englobe la capacité d'acquérir des savoirs et
des techniques propres a une culture ainsi que des modeéles
de décodage émotionnels et sociaux. Ceux-ci permettent
de participer a la vie sociale.

Faculté d’'imagination et créativité sont des compétences
permettant la perception sensorielle et extrasensorielle.
Elles peuvent également étre éveillées, développées et utili-
sées sans stimuli externes.

La gestion efficace du quotidien est une condition primor-

diale pour une vie autonome. Lobjectif est de gérer le quoti-
dien seul ou avec de l'aide.

Annexe

Application selon la conception de la qualité de vie

La compétence sociale englobe la compétence d’anticiper
les situations sociales ainsi qu’un répertoire relationnel
communicatif et social qui combine harmonieusement
les capacités individuelles et les besoins sociaux.

Des offres de travail et d'occupation font partie des droits
fondamentaux de I'étre humain sur le plan social. Cela
permet de concrétiser une partie importante de la participa-
tion a la société percue comme un ensemble.

I s’agit de créer un environnement adapté a I'individu,
stimulant et favorable respectivement au développement et
a l'apprentissage, qui permette €panouissement du poten-
tiel existant.

Chaque personne a un droit fondamental d’accéder au patri-
moine naturel et culturel. Cela implique une initiation
adéquate de chaque personne a la vie sociale a travers I'€du-
cation et la formation, c'est-a-dire une socialisation appro-
priée.

Il s’agit de donner a I'individu la possibilité d'exprimer sa
créativité et de répondre 4 ses besoins en matiere d’'imagina-
tion, de recueillement et de religiosité.

Une gestion efficace du quotidien requiert
—la transmission des capacités nécessaires;
—le recours approprié a des services d’assistance.



Reconnaissance et sécurité

Catégorie

Hébergement

Biens personnels

Protection

Fonctionnalité et santé

Définition

Un hébergement est un lieu protégé destiné a I'habitat. Il fait
partie du besoin fondamental de sécurité de I'étre humain.

Les biens personnels comprennent tous les biens matériels
et immatériels appartenant a une personne. Chaque individu
a droit a la propriété.

La protection sert & préserver et détourner les dangers. Une
protection appropriée face aux dangers et une protection
inconditionnelle face aux conséquences du danger font partie
des besoins fondamentaux de I'étre humain.

Application selon la conception de la qualité de vie

Un habitat digne de I'&tre humain est un hébergement répon-
dant aux besoins individuels et adapté au mode de vie.

Le droit inconditionnel de disposer de biens matériels
et immatériels élémentaires et a leur sauvegarde doit étre
garanti.

Des mesures appropriées doivent étre prises afin de garantir:
— I'intégrité physique et psychique;

—la sauvegarde des biens matériels et immatériels et

— une protection appropriée des données.

Catégorie

Alimentation

Mobilité

Soins corporels

Fonctions et structures
psychigques

Fonctions et structures
physiques

Définition

L'alimentation est I'absorption d’aliments et une condition
essentielle pour le maintien de la vie.

La mobilité est la possibilité de se mouvoir de maniére auto-
nome.

Les soins corporels permettent d’éviter les maladies ainsi que
de conserver et renforcer le bien-étre physique, mental et
psychique.

Les fonctions et structures psychiques comprennent les
événements biopsychosociaux. Elles permettent la
construction des processus de perception, délaboration
et de communication.

Les fonctions et structures physiques comprennent les évé-
nements physiologiques. Elles permettent la construction des
capacités de perception, de sensation et de coordination.

Application selon la conception de la qualité de vie

L'alimentation doit étre équilibrée, abondante, variée, adaptée
et disponible.

La mobilité doit permettre de vivre de maniére autonome et
active et permettre suffisamment de sommeil et de repos.

Les soins corporels doivent viser le maintien de la santé et
prendre en compte les besoins esthétiques corporels.

Les fonctions et structures psychiques doivent permettre
de construire une appréciation réaliste et une évaluation
positive de soi-méme et de sa propre vie, et de I'adapter.

Les fonctions et structures physiques devraient étre intactes
de maniere a ce que la perception, la sensation et la
coordination du corps et de la sexualité soient possibles.
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